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RESUMO

A escassez de Servicos de Cuidados Paliativos faz com que 35 milhdes de pessoas, com
alguma doenga prolongada e avangada, morram anualmente sem o suporte dos cuidados
paliativos. Tal realidade, somada a caréncia de literatura cientifica sobre Servicos de
Cuidados Paliativos, bem como de protocolos/manuais que estabelecam parametros de
implantacdo e funcionamento para este tipo de servico na realidade brasileira, foi a
principal motivacdo para que esta pesquisa se propusesse a avaliar um Servico de Cuidados
Paliativos Oncologico Hospitalar. Tratou-se de um estudo de natureza avaliativa,
embasado na abordagem metodoldgica da Avaliagdo de Quarta Geragdo, realizado com um
Servico de Cuidados Paliativos Oncoldgico pertencente ao municipio de Florianépolis-SC,
onde seus dados foram coletados no transcorrer dos meses de setembro de 2014 a junho de
2015, atraves de 460 horas de observacdo ndo participante, entrevistas semiestruturadas
individuais (19) e coletivas (12) e encontros de discussdes. Fizeram parte do estudo 45
participantes assim distribuidos: 29 pertencentes ao Stakeholder paciente-familia (13
pacientes e 16 familiares) e 16 ao Stakeholder profissionais do servigo, que responderam a
questdes norteadoras e disparadoras do estudo: “Fale-me sobre o Servico de Cuidados
Paliativos desta instituicdo; Conte-me como é o trabalho da equipe de cuidados paliativos
desse Servico; Fale-me sobre as dificuldades que vocé vivencia neste Servi¢o; O que
poderia contribuir para melhor funcionamento deste Servi¢o?”, como também a questBes
adicionais inseridas no Circulo Hermenéutico-Dialético. Os dados foram analisados atraves
do Método Comparativo Constante e seus resultados apresentados na forma de dois
manuscritos cientificos intitulados: “Potencialidades, limitagdes e necessidades do Servico
de Cuidados Paliativos Oncologico” e “Condig¢des de trabalho dos profissionais de satde
que atuam nos cuidados paliativos oncolégicos: um olhar para as limitacdes e as
perspectivas cotidianas”. Ao dar voz aqueles que experimentam cotidianamente o viver
com a impossibilidade de um tratamento modificador do cancer e aqueles que cuidam
destes diante de sua terminalidade, processo de morte, morrer e luto, evidenciaram-se as
potencialidades, limitagcdes e necessidades vivenciadas no Servico de Cuidados Paliativos
Oncoldgico diante de um cuidar holistico, integral, pautado na multidisciplinariedade e nos
principios paliativistas. Reconheceu-se ainda na flexibilizacdo do quadro profissional, na
realizacdo dos encontros do clube da revista, na composi¢éo da equipe multidisciplinar e
na qualidade dos materiais, equipamentos e na infraestrutura do Servico as condicdes de
trabalho que viabilizam o cuidado na relacdo Servigo-Profissional. Conclui-se que os
cuidados paliativos, como filosofia de cuidado, encontram-se em fase de expansdo no
Brasil e no mundo e que as instituicBes de salde necessitam instituir modelos avaliativos
em seus Servicos de Cuidados Paliativos para (re)conhecerem a qualidade da assisténcia
paliativa ofertada e assim realizar as (re)adaptacdes necessarias.

Palavras-chave: Servico hospitalar de oncologia. Avaliagdo de servigos de salde.
Cuidados paliativos. Cuidados paliativos na terminalidade da vida.
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ABSTRACT

The paucity of Palliative Care Services causes 35 million people, with some long-term and
advanced disease, to die each year without the support of palliative care. This reality,
combined with the paucity of scientific literature about Palliative Care Services, as well as
protocols/handbooks that establish deployment and operation parameters for this type of
service in the Brazilian reality, were the main motivations for this research could offer to
evaluate a Hospital and Oncological Palliative Care Service. This was a study of evaluative
nature, underpinned by the methodological approach of the Fourth Generation Evaluation,
held with an Oncological Palliative Care Service from the city of Floriandpolis-SC, where
its data were collected in the course of the months of September 2014 to June 2015,
through 460 hours of non-participant observation, individual (19) and collective (12) semi-
structured interviews and discussion meetings. This study included 45 participants who
were distributed as follows: 29 belonging to the patient-family Stakeholder (13 patients
and 16 relatives) and 16 to the service professionals Stakeholder, who answered the study's
guiding and triggering questions: “Speak to me of the Palliative Care Service of this
institution; Tell me how the work of the palliative care team of this Service runs; Speak to
me of the difficulties that you experience in this Service; What could contribute to better
operation of this service?”, as well as to additional questions inserted into the Hermeneutic
Dialectic Circle. Data were analyzed through the Constant Comparative Method and their
results were displayed in the form of two scientific manuscripts titled: “Capabilities,
limitations and needs of the Oncological Palliative Care Service” and “Working conditions
of health professionals working in oncological palliative care: a gaze to the daily
limitations and perspectives”. When giving a voice to those who daily experience the
coexistence with the impossibility of modifying treatment of cancer and those who care for
those on the verge of their terminality, process of death, dying and mourning, it was
possible to highlight the capabilities, limitations and needs experienced in the Oncological
Palliative Care Service faced with a holistic and comprehensive care, ruled by
multidisciplinarity and palliative-based principles. Furthermore, through the flexibilization
of the professional staff, accomplishment of the journal club meetings, composition of the
multidisciplinary team and quality of materials, equipment and infrastructure of the
Service, it was possible to recognize the working conditions that enable the care in the
Service-Professional relationship. It is concluded that palliative care, as philosophy of care,
is situated in the phase of expansion in Brazil and all over the world and that health
institutions need to establish evaluative models in their Palliative Care Services for
(acknowledging) knowing the quality of care palliative offered and, thereby, performing
the (re) adjustments needed.

Keywords: Oncology service, hospital. Health services evaluation. Palliative care.
Hospice care.
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RESUMEN

La escasez de Servicios de Cuidados Paliativos hace con que 35 millones de personas, con
alguna enfermedad prolongada y avanzada, mueran anualmente sin el suporte de los
cuidados paliativos. Tal realidad, sumada a la carencia de literatura cientifica sobre
Servicios de Cuidados Paliativos, asi como de protocolos/manuales que establezcan
parametros de implantacion y funcionamiento para este tipo de servicio en la realidad
brasilefia, fue la principal motivacion para que esta investigacion pudiera evaluar un
Servicio de Cuidados Paliativos Oncoldgico Hospitalario. Se trat6 de un estudio de
naturaleza evaluativa, fundamentado en el enfoque metodoldgico de la Evaluacion de
Cuarta Generacion, realizado con un Servicio de Cuidados Paliativos Oncolégico
perteneciente al municipio de Floriandpolis-SC, donde sus datos fueron recogidos en el
transcurrir de los meses de septiembre de 2014 a junio de 2015, a través de 460 horas de
observacion no participante, encuestas semiestructuradas individuales (19) y colectivas
(12) y encuentros de discusiones. Hicieron parte del estudio 45 participantes asi
distribuidos: 29 pertenecientes al Stakeholder paciente-familia (13 pacientes y 16
familiares) y 16 al Stakeholder profesionales del servicio, que respondieron a cuestiones
orientadoras y disparadoras del estudio: “Hablame sobre el Servicio de Cuidados
Paliativos de esta institucién; Cuéntame cémo es el trabajo del equipo de cuidados
paliativos de este Servicio; Hablame sobre las dificultades que ustedes enfrentan en este
Servicio; ¢Lo que podria contribuir para mejor funcionamiento de este Servicio?”’, cOmo
también a cuestiones adicionales inseridas en el Circulo Hermenéutico Dialéctico. Los
datos fueron analizados a través del Método Comparativo Constante y sus resultados
presentados en la forma de dos manuscritos cientificos intitulados: “Potencialidades,
limitaciones y necesidades del Servicio de Cuidados Paliativos Oncologico” y
“Condiciones de trabajo de los profesionales de salud que actiian en los cuidados paliativos
oncolégicos: una mirada a las limitaciones y perspectivas cotidianas”. Al darse voz
aquellos que experimentan cotidianamente el vivir con la imposibilidad de un tratamiento
modificador del cancer y aquellos que cuidan de estos delante de su terminalidad, proceso
de muerte, morir y luto, se evidenciaron las potencialidades, limitaciones y necesidades
vividas en el Servicio de Cuidados Paliativos Oncologico delante de un cuidar holistico,
integral, pautado en la multidisciplinariedad y en los principios paliativos. Ademas, ha sido
posible reconocer en la flexibilizacion del cuadro profesional, en la realizacion de los
encuentros del club de la revista, en la composicion del equipo multidisciplinar y en la
calidad de los materiales, equipamientos y en la infraestructura del Servicio las
condiciones de trabajo que viabilizan el cuidado en la relacion Servicio-Profesional. Se
concluy6 que los cuidados paliativos, como filosofia de cuidado, se encuentran en fase de
expansion en Brasil y en el mundo y que las instituciones de salud necesitan instituir
modelos evaluativos en sus Servicios de Cuidados Paliativos para (re) conocer la calidad
de la asistencia paliativa ofertada y asi realizar las (re) adaptaciones necesarias.

Palabras clave: Servicio de oncologia en hospital. Evaluacion de servicios de salud.
Cuidados paliativos. Cuidados paliativos al final de la vida.



APRESENTANDO A TESE

O texto a seguir constitui-se no resultado de um estudo avaliativo pautado no
referencial metodoldgico da Avaliacdo de Quarta Geragdo, a qual utilizou como objeto de
estudo a avaliacdo do Servico de Cuidados Paliativos Oncoldgicos.

Na primeira sessao constam os caminhos trilhados pela pesquisadora na direcdo da
esséncia dos cuidados paliativos nas Instituicbes Oncoldgicas, nas quais trata da construcao
do seu objeto de estudo a partir das inquietacOes e vivéncias académica e profissional por
ela vivenciadas enquanto enfermeira, doutoranda e docente na enfermagem.

Na segunda sessdo éabordada a revisao de literatura sobre a temaética deste estudo.
Nela, sdo apresentados os conceitos, fundamentos e principios dos cuidados paliativos,
bem como a realidade dos Servigos de Cuidados Paliativos no mundo e no Brasil.

Na sessdo trés é apresentado o referencial da Avaliacdo de Quarta Geragdo,
trazendo sua etiologia, conceitos, operacionaliza¢do do Circulo Hermenéutico-Dialético e
método de anélise dos seus dados.

Na sessdo quatro constam os objetivos gerais e especificos da tese.

Na quinta sessdo é descrita a trajetéria metodoldgica deste estudo, destacando-se a
abordagem metodoldgica utilizada, o local de realizacdo do estudo, as etapas realizadas
para a selecdo dos participantes e da coleta de dados. Esta foi realizada através dos
instrumentos de observacdo ndo participante, entrevistas individuais e encontros coletivos
de negociacdo. Esta sessdo também apresenta os aspectos éticos que permearam o estudo,
como também a dindmica da coleta dos dados, o tratamento e a anélise dos seus dados.

Os resultados da pesquisa estdo descritos na sexta sessdo. Inicialmente, descreve-se
a trajetdria e estrutura fisica da Instituicdo de Salde oncologica, na qual o objeto de estudo
estd inserido e em detalhes, apresenta-se a Rede de Atencdo em Cuidados Paliativos
Oncoldgicos instituida no CEPON através da Unidade de Atendimento Ambulatorial,
Unidade de Internagcdo em Cuidados Paliativos e Programa de Internacdo em Cuidados
Paliativos. Posteriormente, ao trazer os resultados globais do estudo, os mesmos foram
recortados e presentados sob a forma de dois manuscritos cientificos.

No primeiro manuscrito intitulado: “Potencialidades, limitagcdes e necessidades no
cuidar paliativo”, objetivou-se apreender as necessidades, limitagdes e potencialidades
referidas por individuos inseridos em um Servi¢o de Cuidados Paliativos Oncoldgico. O



segundo manuscrito com o titulo: “Condi¢des de trabalho dos profissionais de saude que
atuam nos cuidados paliativos oncoldgicos: um olhar para as limitagdes e as perspectivas
cotidianas” objetivou identificar o cotidiano de trabalho da equipe multidisciplinar em um
Servico de Cuidados Paliativos.

Na sétima sessdo é realizado o fechamento e as consideracBes do estudo,
procurando destacar as representacdes, limitagcdes e sugestdes que dele emergiram.

Na oitava sessdo sdo apresentadas as implicacdes deste estudo avaliativo ao ensino,

pesquisa e a pratica assistencial.
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1 APROXIMACAO COM O TEMA

No transcorrer da minha formacdoacadémica, na Universidade Paranaense —
UNIPAR (2002-2006), ndo obtive nenhuma aproximacao tedrica ou pratica como cuidado
a pacientes sem prognostico de cura,com questBes relacionadas aterminalidade de vida,
processo de morte e morrer, morte e também luto. Assim, os cuidados paliativos como
filosofia de cuidado s6 adentraram em minha vida profissional e pessoal anos ap6s a minha
graduacdo como enfermeira.

Mesmo ndo possuindo o conhecimento tedrico sobre terminalidade, processo de
morte/morrer e cuidados paliativos, busquei, dentro de minhas limitagdes, inserir no meu
cuidar uma assisténcia humanizada. Nao nego, encontrei inimeras dificuldades, pois minha
formac&o académicame adornou para atuar em prol da busca constante pela vida e cura, e ndo
para cuidar em conjunturas de morte ou diante de patologias sem prognosticos de cura.

Foi como enfermeira em uma Unidade Bésica de Saude — UBS, de um municipio
da regido Centro-Oeste do Parand, que experiencieimeus primeiros contatos com situagdes
de doentes sem possibilidade de tratamentos modificadores a sua doenga e a morte. Perante
esse contexto, de cuidar na terminalidade de vida, fiquei assustada, inquieta e temerosa.
Assim, percebi que tais sentimentos eram gerados como consequéncia das lacunas tedricas
da minha formacdo académica, mas que se intensificavam por eu ndo conseguir, enquanto
ser humano, visualizar e viver a morte como uma etapa inevitavel da vida, tornando a
morte um tema de dificil aceitacdo pessoal.

Diante disso, resolvi buscar apoio com os demais colegas da minha equipe de
trabalho (Médico, Agente Comunitario de Saude — ACS e Auxiliar de enfermagem).
Percebi que eles manifestavam em seu interior 0s mesmos sentimentos de temor,
inquietude e angustia por mim vivenciados. No entanto, seus longos anos de profissdo e de
convivio com tais situagdes levaram-os a se tornarem indiferentes a tais questes de
finitude, fazendo-os direcionar o atendimento para a vida e a cura, e ndo para situacoes de
morte iminente ou para patologias sem possibilidades de cura.

Assim, neste contexto de indiferenca profissional perante a morte, reconheci o
quanto ndo estava preparada profissional e pessoalmente para cuidar de pacientes e
familiares na finitude da vida. Preferia ignorar a morte ou visualiza-la como uma inimiga

no meu processo de trabalho do que aceita-la como uma etapa inevitavel e natural da vida.
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Foi ao iniciar minha carreira profissional, como docente em uma instituigdo
particular de Ensino Superior, na regido Centro-Oeste do Parand, que vivenciei minha
maior aproximacdo com a finitude. Durante a supervisdo de estagios, no curso de
graduacdo em Enfermagem na ala de oncologia de um hospital geral, presenciei o lutar
incessante de profissionais, familias e pacientes em prol da cura do Cancer. A vitdria, nesta
guerra, algumas vezes, era almejada e comemorada por todos, mas, quando ndo alcancada,
paciente e familia eram velados e enterrados pelos profissionais da satde no momento do
progndstico “sem possibilidade de cura”, ou melhor, quando o médico escrevia no
prontuario: “em cuidados paliativos”. Sentia como se naquele momento a morte ja
houvesse acontecido e que ndo restasse outra coisa a fazer sendo sepultar o paciente e a
familia.

Foi ao vivenciar tais momentos de derrota, perante a batalha em prol da vida e cura
do cancer, que visualizei no olhar dos profissionais de enfermagem, atuantes na ala de
cuidados paliativos, a mesma angustia, despreparo e impoténcia por mim vivenciados ao
trabalhar com pacientes terminais na Rede de Atencdo Basica. Neste momento, parei para
refletir e me concebi dentro de um novo cenario profissional, porém com as mesmas
angustias vividas anteriormente como enfermeira na UBS. Observei que mais uma vez 0s
profissionais que se encontravam proximos a mim nao poderiam me oferecer o suporte
necessario para suprir minhas lacunas. Percebi que os alunos que supervisionava buscavam
respostas e esperavam ensinamentos sobre o “saber” e 0 “fazer” da enfermagem em
cuidados paliativos e que a formacdo desses futuros profissionais agora era minha
responsabilidade. Isso me levou a interrogar: O que posso fazer para melhorar a formacéo
desses alunos e colaborar com os profissionais da enfermagem que atuam neste servi¢o?

Depois de atuar quatro anos como enfermeira e docente, sem embasamento tedrico-
pratico em cuidados paliativos ou tanatologia, sentindo-me impotente, frustrada e
despreparada para esse tipo de assisténcia, resolvi me aperfeicoar no assunto.

Foi no desenrolar do mestrado em enfermagem na Universidade Estadual de
Maringa — UEM (2010-2011) na area da Enfermagem e o processo de cuidado, sob a linha
de pesquisa: O cuidado a satde nos diferentes ciclos da vida, com énfase em salde da
familia, cuidado paliativo e oncologia, que obtive meu contato inicial com a filosofia dos
Cuidados Paliativos.

Durante 0 mestrado, fui me aproximando e me aprimorando em relagdo aos

cuidados paliativos ao participar de disciplinas que abordavam o tema. Entretanto, a
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disciplina de “Cuidados Paliativos ao paciente terminal e sua familia” e 0 projeto de
extensdo “Cuidados paliativos ao doente com cancer e sua familia” (ambos coordenados
pela Doutora Catarina Aparecida Sales) me proporcionaram um grande alicerce paliativo,
fazendo-me reconhecer a paliagdo como uma modalidade de cuidado que cuida
efetivamente do paciente fora de possibilidades terapéuticas, ou seja, que prepara o ser
doente e seus familiares, independente da faixa etaria, da doenca e do cenério em que
estiver para o enfretamento da doenca e da morte.

Apreender a filosofia paliativista desvelou, no meu interior, a esséncia do cuidado
de enfermagem que estava esquecida. Fez-me repensar o0 meu tempo de cuidado, descobrir
que a pessoa humana ndo se reduz a uma mera entidade biologica e que o cuidar de
enfermagem nao se restringe apenas ao cuidado biotecnicista, em que se permanece perto
do paciente por meio de técnicas propedéuticas, atividades burocraticas e assistenciais,
mas, sim, na humanizagdo de um cuidado que contemple o ser humano de forma
biopsicossocial e espiritual. Assim, a partir desta compreensdo, foi possivel me redescobrir
como enfermeira e ser humano.

O conhecimento tedrico dos cuidados paliativos ndo foi suficiente para suprir todas
as minhas inquietacfes e me preparar para o “fazer” cuidados paliativos na oncologia, uma
vez que sentia dificuldade de transpor a teoria aprendida para minha vivéncia pratica,
aquela ala oncoldgica de um hospital geral, na qual trabalhava como Supervisora de
Estagio. Foi neste momento que vivenciei uma lacuna existente no cuidar paliativo
oncologico daquela instituicdo de salde em que supervisionava 0S estagios em
enfermagem. Pois, a literatura aponta que uma equipe multidisciplinar que atue
interdisciplinarmente é essencial para que a filosofia paliativista seja aplicada efetivamente
dentro de um servi¢o de salde. Que essa equipe, além de garantir assisténcia paliativa
integral e holistica ao paciente e familiar, também proporciona amparo aos profissionais
envolvidos no cuidado (SILVEIRA; CIAMPONE; GUTIERREZ, 2014; DA ROSA et al.,
2015). Porém, a Instituicdo de Saude e a Ala de Oncologia Clinica, na qual eu estava
inserida como supervisora de estagio, ndo oferecia o sustenticulo de um Servi¢o de
Cuidados Paliativos e o apoio de uma equipe multidisciplinar na assisténcia.

Buscando entender a dinamica de trabalho de um Servigo de Cuidados Paliativos e
de uma equipe multidisciplinar dentro deste servico, em 2011, inseri-me como voluntaria
na Equipe Interdisciplinar de Cuidados Paliativos Oncoldgicos — EICPO do Hospital do
Cancer de Londrina — HCL.
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O HCL era um hospital de médio porte, referéncia para oncologia na regido de
Londrina. Atendia exclusivamente pacientes oncoldgicos nas diferentes fases da vida e
possuia, desde setembro de 2008, um Servigo de Cuidados Paliativos implantado. Sua
EICPO era formada por Médicos, Equipe de enfermagem, Assistente Social, Psicologa,
Fonoaudidloga e Nutricionista. Atendia pacientes em leitos de internacdo na Ala de
Cuidados Paliativos, a pedido de outras especialidades, bem como realizava assisténcia
ambulatorial oncoldgica e assisténcia domiciliar. Esta, com visitas periodicas a casa de
aproximadamente 20 pacientes-familiares cadastrados em seu Programa de Internagédo
Domiciliar.

Conviver uma semana no HCL permitiu descobrir que o ambiente hospitalar € um
cenario que pode assumir um papel diferenciado no atendimento a pacientes oncologicos,
que é possivel, por meio dele, oferecer um cuidar paliativo integral e eficaz, desde que a
equipe de profissionais, atuante neste cenario, conheca e aplique de forma ativa os
principios dos cuidados paliativos. Pude vivenciar a importancia da atuagdo
multidisciplinardos profissionais de salde no cuidado ao paciente, familia e,
principalmente, o alicerce que essa atuacdo oferece para os profissionais envolvidos no
cuidado. Percebi 0 quanto a assisténcia interdisciplinar de uma equipe multidisciplinar nos
cuidados paliativos pode preparar e amparar seus profissionais para lidarem com as
fragilidades humanas, o cuidado na terminalidade e a morte de uma forma néo dolorosa,
sofrida e temerosa. Foi possivel, junto com a equipe multidisciplinar, viver e contextualizar
a morte como uma aliada no cuidado, e ndo como a vild do desfecho, pois para aquela
equipe a morte era vivida como um processo natural da vida.

Em 2011, ao finalizar o mestrado com a dissertacdo intitulada: “A vivéncia
existencial dos profissionais de enfermagem no cuidado paliativo Oncoldgico hospitalar”,
foi possivel desvelar o significado e a aplicabilidade dos cuidados paliativos pela equipe de
enfermagem oncologica hospitalar, pois descortinei aos meus olhos como os profissionais
de enfermagem, de uma Ala de Cuidados Paliativos Oncologicosde um hospital geral,
compreendem e vivenciam a cotidianidade dos cuidados paliativos sem 0s aparatos e 0
suporte de uma equipe multidisciplinar em um Servico de Cuidados Paliativos.

Ao término do mestrado, percebi que articular o “saber” com o “fazer” cuidados
paliativos € uma lacuna na realidade assistencial dos cuidados paliativos daquela
instituicdo, na qual realizei minha dissertacdo, devido a falta de estruturacdo de um Servigo

de Cuidados Paliativos. Mas, apds vivenciar por uma semana, como voluntaria, a dinamica
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da EICPO do HCL de Londrina, questionei-me: Como é o cotidiano dos profissionais
paliativistas inseridos em um Servico de Cuidados Paliativos? Ter um Servigo de Cuidados
Paliativos ¢ uma equipe multidisciplinar é suficiente para articular o “saber” ¢ o “fazer”
cuidados paliativos?

Na busca de saber “onde” e “como estamos”, ou seja, desvelar a realidade dos
Servicos de Cuidados Paliativos no cenério hospitalar oncolégico do Brasil, seus modelos de
assisténcias adotados e a atuacdo da equipe multidisciplinar foi o que me impulsionou a dar
continuidade nos meus estudos e em 2012 ingressar no curso de doutorado da Universidade
Estadual de Maringd — UEM, na &rea da Enfermagem e o processo de cuidado, dando
continuidade a linha de pesquisa seguida no curso de mestrado em enfermagem.

Avaliar os Servicos de Cuidados Paliativos, considerando as lacunas e a realidade
vivenciada no pais na area da paliacdo, é extremamente importante para saber se o “saber”
e o “fazer” cuidados paliativos sdo articulados na assisténcia oferecida pelos Servigos de
Cuidados Paliativos e assim poderemos saber onde e como estamos desenvolvendo
cuidados paliativos no cenario oncologico do Brasil. A partir desta avaliacdo, sera possivel
qualitativamente visualizar os servicos paliativistas ofertados no cenario oncoldgico
hospitalar, identificando as fragilidades, necessidades e potencialidades que emanam na
paliacdo oncoldgica, podendo proporcionar melhoras a sua qualidade e evolucdo neste
cenario. Tal avaliacdo também poderd servir de referencial para outros Servicos de
Cuidados Paliativos ou Instituicdes de Saude, direcionando-as na (re)elaboracdo de
modelos assistenciais paliativistas a sua clientela e aos profissionais de satide envolvidos.

Assim, na procura de sanar minhas inquietudes pessoais, profissionais e também
colaborar com a literatura cientifica, venho por meio desta tese trazer um estudo inédito de

avaliacdo de Servigo de Cuidados Paliativos oncologico.

1.1 JUSTIFICATIVA, PROBLEMATICA E OBJETO DE ESTUDO

Os cuidados paliativos sdo um suporte terapéutico a ser aplicado aos pacientes com
cancer desde o seu diagnostico, estendendo-se durante todo o seu tratamento
quimioterapico, cirdrgico ou radioterdpico. De acordo com a literatura, oferece um sistema

de apoio em que os doentes crénicos podem viver ativamente até a morte; proporciona
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alivio da dor e de outros sintomas angustiantes; afirma a vida e encara a morte como um
processo normal, ndo a apressando ou adiando; integra os aspectos psicoldgicos e
espirituais a sua assisténcia; e ajuda a familia a lidar com a doenca e o luto (HERMES;
LAMARCA, 2013).

Os cuidados paliativos, como filosofia de cuidado, podem evitar o sofrimento de
milhdes de pacientes e familias que sofrem com o cancer em sua fase inicial ou avangada
(HERMES; LAMARCA, 2013; DA ROSA et al.,, 2015). Porém, a disponibilidade de
Servicos de Cuidados Paliativos ainda € limitada em grande parte do mundo, inclusive no
Brasil (LYNCH; CLARK; CONNOR, 2011), confrontando-se com 20 milhdes de pessoas
gue morrem sem acesso a essa modalidade de cuidado (LIMA, 2011).

Segundo um levantamento realizado em 2011, somente 136 (58%) dos 234 paises
do mundo desenvolvem algum tipo de atividade paliativa (LYNCH; CLARK; CONNOR,
2011). A América-latina possui 922 Servigos de Cuidados Paliativos que perfazem uma
cobertura de 0,163 servicos/unidades/equipes de cuidados paliativos para cada 100.000
habitantes. No Brasil, estdo 93 (10%) destes servicos, estando distribuidos 24 na atencao
domiciliar, seis na modalidade Hospices, 16 em hospitais de nivel terciario, 26 em equipes
multidisciplinares e 21 em equipes de apoio hospitalares, concebendo cobertura de 0,048
servigos/unidades/equipes de Cuidados Paliativos/100.000 habitantes (PASTRANA et al.,
2012).

A Ultima estimativa nacional para cancer, elaborada pelo Instituto Nacional do
Cancer — INCA, apontou o cancer como um problema de salde puablica, estando entre a
segunda causa de morte (190 mil/ano) no Brasil, onde atualmente 20 milhGes de pessoas
no mundo convivem com seu diagndstico. A estimativa elaborada para o ano de 2016 e
valida também para 2017 projeta a ocorréncia de aproximadamente 596.000 mil casos
novos de cancer no Brasil e tenciona numeros para 2030, estabelecendo uma incidéncia de
21,4 milhGes de casos novos de cancer associados a fatores predisponentes, como
alimentacdo (35%), tabaco (30%), infeccdo (10%), comportamento sexual e reprodutivo
(7%), exposicdo ocupacional (4%), exposicao excessiva ao sol (3%), &lcool (3%), radiacao
(1%) e outros fatores (7%), somados ao crescimento e envelhecimento da populagdo, a
reducdo da mortalidade infantil e as mortes por doencas infecciosas vivenciadas
atualmente pelos paises em desenvolvimento (INSTITUTO NACIONAL DE CANCER,
2016).
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Os dados apresentados pelo Instituto Nacional de Céancer (2016) permitem constatar
que a cada ano o numero de pessoas que recebem o diagndstico de cancer vem aumentando
e que a baixa cobertura de servicos/unidades/equipes de Cuidados Paliativos a populagédo
(PASTRANA et al., 2012) faz com que esses pacientes vivenciem sua doenca sem 0
suporte paliativo, ndo recebendo uma assisténcia adequada no seu processo de morrer e
morte. Tal contexto remete-se a pensar na necessidade emergente de se ampliar o nimero

de Servicos de Cuidados Paliativos a populacdo, mas para Lima (2011, p. 227),

[...] esse ndo é o Unico desafio dos sistemas de salde, dado que a
producdo de tal cuidado tem como fundamentos a competéncia humana e
cientifica. Sendo assim, a producdo e divulgacdo de conhecimento nessa
tematica sdo vitais para a elaboracdo das melhores praticas em cuidados
paliativos.

Para o autor, ndo basta quantificar os Servicos de Cuidados Paliativos existentes no
cenario oncoldgico ou sua cobertura populacional, mas, sim, descrever o trabalho realizado
por essas entidades, suas conquistas, os resultados alcancados, a relagcdo do servigo com a
equipe de profissionais-paciente-familia, bem como dados epidemidemiologicos que
apontem as mudancas/resultados ocorridas apds a implantacdo deste modelo de assisténcia
no cendrio de saude brasileiro (LIMA, 2011).

A realidade brasileira se mostra carente em Servico de Cuidados Paliativos
instituidos no pais, onde a maioria das instituicbes em saude trabalha sem o alicerce de
uma equipe multidisciplinar e interdisciplinar paliativistas (PASTRANA et al., 2012). As
poucas que contam com o suporte de uma Rede de Atencdo em Cuidados Paliativos
trabalham com profissionais com caréncia de formacao especifica em cuidados paliativos,
em que a sua maioria apreende tal filosofia por meio da sua prética de trabalho (HERMES;
LAMARCA, 2013) ou por conhecimentos baseados em iniciativas autodidaticas, podendo
suscitar um cuidar distorcido aos preconizados pela filosofia paliativista (ACADEMIA
NACIONAL DE CUIDADOS PALIATIVQOS, 2009).

Na literatura, ha escassez de estudos que abordem os Servicos de Cuidados
Paliativos brasileiros, sendo ainda mais escassos estudos que avaliem estrutura, processo e
resultado destes servicos (HERMES; LAMARCA, 2013). H4 uma caréncia de estudos que
busquem compreender a qualidade da assisténcia paliativa oferecida pelos Servigos de
Cuidados Paliativos Oncoldgicos instituidos no Brasil, que retratem seus resultados

alcancados, as dificuldades/potencialidades por tais vivenciadas dentro da Politica
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Nacional na qual estdo instituidos, bem como de protocolos/manuais que estabelecam
pardmetros a sua implantacdo e funcionamento, entre outros aspectos.

Na Atencdo oncoldgica, as pesquisas realizadas pelo Programa Nacional de
Avaliacdo dos Servicos de Saude — PNASS buscaram avaliar quantitativamente os
estabelecimentos de salde em oncologia, ndo sendo avaliado isoladamente o Servico de
Cuidados Paliativos (BRASIL, 2015). Tal modelo avaliativo, que utiliza o uso isolado de
indicadores e expressdes numéricas, ndo consegue contemplar uma avaliacdo total dos
servicos de saude. Nesse caso, um Servico de Cuidados Paliativos Oncologico nédo
consente avaliar dimensdes subjetivas do seu processo de cuidar, ou seja, ndo permite
avaliar o universo mais profundo das relacdes, dos processos e dos fenémenos
(MACANEIRO, 2011).

Muitos sdo os estudos que buscam descrever a histéria dos Cuidados Paliativos e
afirmar seus principios no cenéario brasileiro, mas poucos, ou quase nenhum, sdo 0s que
acrescentam informagBes novas ao ambito cientifico dos cuidados paliativos, ao
desenvolver pesquisas que propiciem melhoras da prética clinica.

E necessario avaliar como esta sendo desenvolvida/oferecida a filosofia paliativista
nos Servicos de Cuidados Paliativos. Se a assisténcia paliativa realizada pela equipe
multidisciplinar € suficiente para atender as necessidades dos pacientes e familiares
envolvidos no processo. Se a Rede de Atencdo em Cuidados Paliativos oferece condicGes
aos seus profissionais de salde a sua atuacdo profissional de forma interdisciplinar e
também como é para o paciente, familia e o profissional viver todo esse processo.

Mediante 0 exposto, emerge-se a necessidade de se avaliar a assisténcia paliativa
ofertada pelos Servicos de Cuidados Paliativos brasileiros. Nesse interim, delimita-se como
objeto deste estudo a avaliacdo de um Servico de Cuidados Paliativos oncolégico inserido
em um hospital especializado em Oncologia por meio da percep¢do dos profissionais,
usuarios e familiares envolvidos na dindmica do processo de trabalho das suas modalidades
de atendimento.

A tese que direciona este estudo ¢é a de que na dindmica dos Servigos de Cuidados
Paliativos Oncoldgicos existem fragilidades e limitagbes que podem interferir no
atendimento ofertado a pessoa com céncer e seus familiares dentro dos principios
paliativistas. Por conseguinte, a questdo de pesquisa consiste em saber “Como
profissionais, pacientes e familiares avaliam o Servico de Cuidados Paliativos, inserido em

um hospital especializado em Oncologia?”.
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2 REFERENCIAL TEORICO

2.1 CUIDADOS PALIATIVOS: CONCEITO, FUNDAMENTOS E PRINCIPIOS

Pesquisadores indicam que os cuidados paliativos tiveram sua origem na
Antiguidade, a partir do surgimento das primeiras definicdes do cuidar. Desde a Idade
Média, época das cruzadas medievais e das peregrinacdes Cristds, era comum a presenca
de locais denominados “Hospices” (que significa asilo, abrigo, refiigio), ambiente onde se
alojavam os peregrinos que adoeciam ou eram maltratados durante suas caminhadas,
porém os hospices ndo abrigavam somente os doentes e moribundos mas também os
famintos, mulheres em trabalho de parto, pobres, 6rféos e leprosos (PIMENTA; MOTA;
CRUZ, 2006; RODRIGUES, 2009).

E nesse pensar que no decorrer dos tempos a expressdo Hospices foi associdada a
cuidados paliativos por possuir a mesma filosofia de cuidar. Rodrigues (2009, p. 39)
corrobora com essa assertiva ao afirmar que “Os principios sdo os mesmos, porém a
indicagao ¢ diferente”, visto Hospices ter se tornado “um conceito de cuidado ao invés de
local de cuidado™.

O termo “cuidado” do tipo Hospices e Paliativo foi usado como sinénimo no passar
dos tempos. No entanto, ap6s a fundacdo do St. Christopher Hospices, por Cicely
Saunders, Hospices passou a ser identificado pela sociedade mais como uma estrutura
fisica do que como um modelo de atuagdo (SANTOS, 2009).

O St. Christopher Hospices surgiu em 1967 no sul de Londres, enredado por um
cenario médico em que a humanizacdo do atendimento e a visdo holistica e integral
estavam sendo deixadas de lado para se valorizar de forma obsessiva o prolongamento da
vida de forma artificial, através de recursos tecnologicos, com apreco a sobrevida, e ndo a
qualidade de vida de pacientes cronicos e terminais. Neste entrave, o St. Christopher
Hospices teve como principio proporcionar um cuidar humanizado, ndo meramente
tecnicista, aos pacientes sem possibilidades de cura. Considerado um marco na histdria dos
cuidados paliativos, tal Hospice se tornou um centro de cuidar global e referéncia para
encontros de individuos, que assim como Cicely gostariam de discutir essa filosofia de

cuidado, a qual buscava deixar de lado a medicina tecnicista curativa e assumir um papel
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de medicina multidisciplinar de baixa tecnologia, porém com grande contato (FLORIANI;
SCHRAMM, 2008; SALES et al., 2008).

Afilosofia dos cuidados paliativos a pacientes fora de possibilidades de cura
influenciou a forma de cuidar em saide no mundo todo, gerando maneiras novas de lidar com
a terminalidade, a morte, o0 morrer e o luto (PESSINI, 2005; SALES et al., 2008). Na medida
em que suas consideracBes e principios foram se difundindo pelo mundo, suas definicdes,
assim como o proprio paliativismo, sofreram distintas alteracbes (MACIEL, 2008).

A primeira definicdo de cuidados paliativos foi elaborada pela Organizacdo Mundial de
Salde — OMS, no ano de 1986, como um cuidar aplicavel exclusivamente no momento em que
a morte era iminente e com objetivo de proporcionar qualidade de vida (MACIEL, 2008).

Hoje, adota-se o conceito elaborado em 2002 pela Organizacdo Mundial de Saude de

que cuidado paliativo é:

[...] uma abordagem que promove a qualidade de vida de pacientes e seus
familiares, que enfrentam doencas que ameacem a continuidade da vida,
através da prevengdo e alivio do sofrimento. Requer a identificacdo
precoce, avaliacdo e tratamento da dor e outros problemas de natureza
fisica, psicossocial e espiritual (WORLD HEALTH ORGANIZATION,
2002).

Os cuidados paliativos sdo oferecidos a partir do diagnostico de uma doenca com
risco de morte, sendo adaptados para as crescentes necessidades dos doentes e dos seus
familiares, na medida em que a doenga progride (PIVA; GARCIA; LAGO, 2011). Desse
modo, o cuidado paliativo é iniciado a partir do momento em que é estabelecido o
diagnostico de uma patologia crbnica, a qual o cuidar contempla aspecto curativo e
paliativo. Na medida em que vai se intensificando a progressdo da doenca e a mesma
assume o progndstico de sem possibilidade de tratamento modificador da doenca, a esfera
paliativa ganha amplitude com declinio no aspecto curativo (MACIEL et al., 2006;
MACIEL, 2008; BOEMER, 2009).

Como demonstrado na figura a seguir, elaborada por Piva, Garcia e Lago (2011), os
cuidados paliativos ndo terminam com a morte do doente. Isso porque ele também é
oferecido no periodo pds-morte como suporte e apoio a familia no enfrentamento do luto
(LAVY, 2009).
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Figura 1 — Evolucgéo dos cuidados paliativos
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Fonte: Piva, Garcia e Lago (2011).

O cuidado paliativo é mais do que um método de assisténcia amparado por manuais
e protocolos, é uma filosofia de cuidar guiada por principios, em que o foco da sua atencdo
é 0 paciente, e ndo a sua enfermidade (ARRIEIRA et al., 2011). Nesse aspecto, o cuidado
paliativo visa prevenir e aliviar o sofrimento humano em muitas de suas dimensoes,
ajudando o binémio — paciente e familia — nas tomadas de decisbes, promovendo-lhes
oportunidades de crescimento e evolucao pessoal (COSTA-FILHO et al., 2008).

Segundo o manual de Cuidados Paliativos da Academia Nacional de Cuidados
Paliativos — ANCP (CARVALHO; PARSONS, 2012), os principios que norteiam 0s
cuidados paliativos s&o:

1. Promover o alivio da dor e outros sintomas desagradaveis: sao adotadas
medidas para a prescricdio de medicamentos, adocdo de medidas ndo
farmacoldgicas e abordagem dos aspectos psicossociais e espirituais, na busca
de promover o alivio de dores ou qualquer outro sintoma que possa alterar a
satde em qualquer uma de suas dimensdes biopsicossocial e espiritual.

2. Afirmar a vida e considerar a morte como um processo normal da vida:
para isso, os profissionais devem estar preparados para encarar a morte no seu
processo laboral como algo inevitavel, normal na vida humana e naturalmente
esperada na presenca de doenca ameacadora da vida, colocando énfase na vida
que ainda pode ser vivida.

3. Na&o acelerar, nem adiar a morte: enfatiza-se, desta forma, que Cuidado
Paliativo nada tem a ver com eutanasia, ou seja, acelerar o processo de morte.
A ndo realizacdo de intervencOes desnecessarias no processo de morte visa ao

ndo sofrimento, ndo fazendo jus a eutanésia.
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Integrar os aspectos psicoldgicos e espirituais no cuidado ao paciente: a
doenga, principalmente aquela que ameaca a continuidade da vida, costuma
trazer uma série de perdas, com as quais o paciente e familia sdo obrigados a
conviver, quase sempre sem estarem preparados para isto. As perdas da
autonomia, da autoimagem, da seguranca, da capacidade fisica, do respeito,
sem falar das perdas concretas, materiais, como de emprego, de poder
aquisitivo e, consequentemente, de status social, podem trazer angustia,
depressdo e desesperanca, interferindo objetivamente na evolucdo da doenca,
na intensidade e frequéncia dos sintomas que podem apresentar maior
dificuldade de controle. A abordagem desses aspectos sob a dtica da psicologia
se faz fundamental, bem como a espiritualidade no sentido de trabalhar a
transcendéncia de espirito, o (re)significado da vida, aliado ou nao a religido.
Oferecer um sistema de suporte que possibilite o paciente viver téo
ativamente quanto possivel até o momento da sua morte: ter um sistema
que possibilite ao paciente viver ativamente, e ndo simplesmente viver. Deve-
se pensar nas questdes de acesso ao servico, disponibilidade de recursos,
materiais, na integralidade da assisténcia como questdes que devem ser
dirimidas para ndo gerar outros sofrimentos neste paciente e familia.

Oferecer sistema de suporte para auxiliar os familiares durante a doenga
do paciente e a enfrentar o luto: todo o nacleo familiar e social do paciente
também “adoece”. Dessa forma, essas pessoas também sofrem e seu sofrimento
deve ser acolhido e paliado.

Abordagem multiprofissional para focar as necessidades dos pacientes e
seus familiares, incluindo acompanhamento no luto: no Cuidado Paliativo,
0 binbmio paciente-familia é observado sob todas as suas dimens@es. A equipe
multiprofissional com seus multiplos “olhares” e percepcao individual
consegue realizar este trabalho de forma abrangente ao trabalhar de forma
interdisciplinar.

Melhorar a qualidade de vida e influenciar positivamente o curso da
doenca: com uma abordagem holistica, pautada em qualidade de vida e
respeito aos desejos e necessidades do paciente, é possivel melhorar, sim, o

curso da sua doenca e prolongar sua sobrevida.
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9. Deve ser iniciado o mais precocemente possivel, juntamente com outras
medidas de prolongamento da vida, como a quimioterapia e a radioterapia
e incluir todas as investigacGes necessarias para melhor compreender e
controlar situagdes clinicas estressantes: pela prépria definicdo de Cuidados
Paliativos da OMS, estes devem ser iniciados desde o diagnostico da doenca

potencialmente mortal, como mostra a Figura 1.

A abordagem terapéutica paliativista envolve a equipe multidisciplinar que inclui
varias especialidades: médicos, enfermeiros, técnicos e auxiliares de enfermagem,
psicélogos, psiquiatras, nutricionistas, fisioterapeutas, fonoaudidlogos, assistentes sociais,
farmacéuticos, conselheiros espirituais e sacerdotes. Estes profissionais, ao colaborarem
sinergicamente entre si, conseguem identificar o doente e familia de forma integral e
holistica e assim dirimir os problemas relacionados a suas esferas fisica, psicoldgica,
espiritual ou social (COSTA-FILHO et al., 2008).

2.2 SERVICO DE CUIDADOS PALIATIVOS

Quando o movimento dos cuidados paliativos se iniciou, a maioria dos doentes era
cuidada em hospedarias, onde ficavam internados até a sua morte (PIMENTA; MOTA;
CRUZ, 2006; RODRIGUES, 2009). Hoje, a paliacdo é ofertada em diferentes contextos,
tais como: domiciliar, unidades de internacdo, unidades ambulatoriais, atencdo basica e
emunidades de internacdo de longa permanéncia, conhecidas como Hospices/hospedarias
(MELO; CAPONEMO, 2009; SALES, 2010; DOYLE, 2011).

N&o existe uma unica maneira, nem a melhor de prestar cuidados paliativos, pois se
deve integra-los a todos os setores de cuidados em saude, como emergéncias, Unidades de
Terapia Intensiva — UTI, enfermarias, ambulatérios, internaces domiciliares — homecare e
até Hospices, que no Brasil poderiamos chamar de hospedarias, institui¢des asilares ou
instituicOes de longa permanéncia. Conforme exposto na figura a seguir, 0s Servicos de
Cuidados Paliativos podem ser inseridos em distintas complexidades de atendimentos em
salde, como na atencdo basica, hospitalar, ambulatorial e em instituicbes de longa

permanéncia — Hospice.
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Figura 2 — Niveis hierarquicos de complexidade de aplicabilidade dos Cuidados Paliativos

Legenda:

CP — Cuidados Paliativos

EMAD - Equipes Multiprofissionais de Atengdo Domiciliar
EMAP — Equipes Multiprofissionais de Apoio

Fonte: Brasil (2012b).

O Ministério da Saude, com base em documento elaborado pela Academia
Nacional de Cuidados Paliativos — ANCP (2007), estabelece quatro niveis de atencdo em
Cuidados Paliativos:

 Acdo paliativa — cuidado dispensado em nivel comunitario por equipe
vinculada ao Programa de Saude da Familia (PSF), treinada para tal finalidade;

« Cuidados Paliativos de grau | — cuidado dispensado por equipe especializada
em Cuidados Paliativos em nivel hospitalar, ambulatorial ou domiciliar, porém
sem leito proprio;

« Cuidados Paliativos de grau Il — cuidado dispensado por equipe especializada
em Cuidados Paliativos em nivel hospitalar, ambulatorial ou domiciliar que
atua com leitos proprios de internacdo, equivalendo tanto as enfermarias em
hospitais gerais como as unidades hospitalares independentes;

»  Cuidados Paliativos de grau Il — mesma caracteristica do cuidado de grau Il
acrescida de capacidade para a formacdo de profissionais em Cuidados
Paliativos.

A implantacdo de um Programa Nacional de Cuidados Paliativos, de forma efetiva,
deve levar sempre em conta aspectos de natureza cultural, demografia social, econdmica,
assim como de estudos epidemioldgicos da populacdo a qual ira se adstringir. O mesmo
dever ser alicercado com base em quatro pilares fundamentais: adequacdo,
disponibilizagdo de farmacos, formacao dos profissionais e da populacdo e implementacdo
diversificada e equitativa dos recursos (STJERNSWARD; FOLEY; FERRIS, 2007).
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Em 2006, a Alianga Mundial de Cuidados Paliativos (World Wide Palliative Care

Alliance) com apoio do Observatdrio Internacional sobre Cuidados de Final da Vida —

IOELC — apresentou um relatorio que estimou o desenvolvimento dos Servicos de

Cuidados Paliativos em todos os paises do mundo e os classificou (Figura 3) de acordo

com os seus niveis de desenvolvimento em quatro grupos:

GRUPO 1 — Sem conhecimento de atividades de cuidados paliativos: engloba os

paises onde ndo foram identificadas atividades de cuidados paliativos.

GRUPO Il — Capacidade de construcdo: abarca paises que, embora ndo possuam

nenhum Servigo de Cuidados Paliativos, apresentam a organizacdo de uma forga
de trabalho e capacidade politica para a implantacdo desse tipo de servicos.

GRUPO Il — Oferta localizada de cuidados: conglomera paises que apresentam

um pequeno numero de servigos de cuidados paliativos de forma isolada.

GRUPO IV — Aproximacdo a integracdo: inclui paises em que foram identificados

servigos de cuidados paliativos e que estdo estabelecendo uma politica mais ampla

de reconhecimento das suas atividades dentro do sistema de satde em geral.

Figura 3 — Mapa de estruturacdo dos servicos de cuidados paliativos no mundo — 2006
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Fonte: Observatdrio Internacional sobre Cuidados de Final da Vida (WRIGHT et al., 2006).
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Dos 234 paises incluidos no estudo, realizado pela Alianca Mundial de Cuidados
Paliativos e do IOELC (WRIGHT et al., 2006), metade tinha implantado em seu territorio
um ou mais Servicos de Cuidados Paliativos, abrangendo 88% da populacdo mundial
(Figura 3). Constatou-se que 78 paises (33%) foram classificados no grupo | (EX.:
Afeganistdo, Angola, Anguilla, Libéria, Mbnaco); 41 paises (18%) no grupo Il (Ex.:
Bolivia, Cambodia, Madagascar, Nicaragua, Paraguai); 80 paises (34%) no grupo Il (Ex.:
Brasil, China, Colémbia, México, Peru, Portugal, Russia, Venezuela) e 35 paises (15%) no
grupo IV (Ex.: Argentina, Australia, Canada, Chile, Italia, Japdo, Espanha, Estados Unidos
da América).

Buscando atualizar as conclusdes apresentadas no relatério de 2006, pela Alianga
Mundial de Cuidados Paliativos e o IOELC, e preencher algumas lacunas identificadas, o
mapeamento foi repetido em 2011 pela Alianca Mundial de Cuidados Paliativos (World
Wide Palliative Care Alliance). Neste estudo foram realizadas alteraces aos critérios de
classificacdo nos niveis de desenvolvimento dos cuidados paliativos nos grupos trés e
quatro, sendo os mesmos subdivididos em dois subniveis (grupos 3a e 3b/4a e 4b),

conforme exposto na figura a seguir.

Figura 4 — Mapa de estruturacdo dos servicos de cuidados paliativos no mundo — 2011
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Ao se comparar a estruturagdo das atividades paliativas nos estudos de 2006 (Alianca
Mundial de Cuidados Paliativos e do IOELC) e 2011 (IOELC), constatou-se aumento de 21

paises a partir do projeto anterior, conforme apresentado no quadro a seguir.

Quadro 1 - Distribuicdo dos paises, classificados por grupos, entre o estudo de 2006 e 2011 —

IOELC
GRUPOS Em 2006 Em 2011 Mudanca: n Mudanca:
%
Grupo 1 78 (33%) 75 (32%) -3 -1%
Grupo 2 41 (18%) 23 (10%) -18 -8%
Grupo 3 80 (34%) 91 (39%) +11 +5%
Grupo 4 35 (15%) 45 (19%) +10 +4%

Fonte: Alianga Mundial de Cuidados Paliativos (LYNCH; CLARK; CONNOR, 2011).

Os dados de 2006 apontaram que 115 dos 234 paises do mundo (49%)
apresentavam um ou mais Servigos de Cuidados Paliativos, porém, em 2011, averiguou-se
em 136 paises (58%) a presenca de um ou mais servigos, demonstrando um aumento de
9% em cinco anos. O Quadro 1 aponta uma reducdo de 1% nos paises pertencentes ao
grupo 1, 9% nos do grupo Il e aumento de 5% e 4% nos pertencentes ao grupo Il e IV,
respectivamente, percebendo-se a ampliacdo no nimero de Servico de Cuidados Paliativos
nos paises, bem como a restruturagdo de servicos existentes, o qual proporcionou assumir

nova classificacdes de grupo.

2.2.1 A realidade mundial em cuidados paliativos

O movimento moderno dos cuidados paliativos iniciou-se na Inglaterra, na década de
1960, e, posteriormente, alargou-se ao Canadé, Estados Unidos da América— EUA e o restante
da Europa, conseguindo chamar atengdo para o sofrimento dos pacientes incuréveis, para a
falta de respostas por parte dos servicos de salde e para a especificidade dos cuidados que
deveriam ser dispensados a esta populagdo (VADEBONCOEUR et al., 2010).

Hoje, dos 234 paises que existem no mundo, 45 (19,2%) possuem servigos de
cuidados paliativos integrados de forma preliminar (4a) ou avancada (4b) ao seu Sistema
de Salde (LYNCH; CLARK; CONNOR, 2011).
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Paises como Chile, China, Costa Rica, Dinamarca, Finlandia, Hungria, Israel,
Quénia, Luxemburgo, Macau, Malawai, Malésia, Mongdlia, Holanda, Nova Zelandia,
Puerto Rico, Sérvia, Eslovaquia, Eslovénia, Africa do Sul, Espanha, Tanzania, Uruguai,
Zambia, Zimbabwe se classificam no grupo 4a por apresentarem uma variedade de
atividades, servicos e provedores em cuidados paliativos; profissionais de salde e
comunidades conscientes sobre a paliagdo; disponibilidade de morfina e alguns outros
fortes analgésicos; limitacdo no impacto dos cuidados paliativos sobre a politica;
fornecimento de iniciativas educacionais de formacdo por uma série de organizacdes e um
real interesse nacional pelo conceito paliativista (LYNCH; CLARK; CONNOR, 2011).

Outros paises como a Australia, Austria, Bélgica, Canada, Franca, Alemanha, Hong
Kong, Islandia, Irlanda, Italia, Japdo, Noruega, Polonia, Roménia, Singapura, Suécia,
Suica, Uganda, Reino Unido, Estados Unidos da América se encontram no ranking de
maior desenvolvimento em Servigos de Cuidados Paliativos no mundo. Nesses paises
existe ampla conscientizacdo sobre cuidados paliativos (envolvendo profissionais de salde,
comunidades locais e a sociedade em geral), disponibilidade irrestrita de morfina ou
qualquer outro tipo de medicamentos para alivio da dor, desenvolvimento de centros de
educacdo reconhecidos mundialmente, além dos cuidados paliativos terem impacto
substancial sobre a politica pablica de satde (LYNCH; CLARK; CONNOR, 2011).

O Reino Unido e a Noruega sdo referéncias em cuidados paliativos (FRIPP;
FACCHINI; SILVA, 2012), estando junto com outros 18 paises entre 0s que possuem 0 maior
nivel de desenvolvimento em seus servicos paliativos. Porém, mesmo veteranos no assunto,
ainda ha necessidade de serem realizadas medidas que visem proceder a planificacdo e
desenvolvimento dos servigos de Cuidados paliativos em seus hospitais. Conforme estudos
realizados por Gardiner et al. (2012), Edmonds e Addington-Hall (2000), Gott, Ahmedzai e
Wood (2001) e Sigurdardottir e Haugen (2008), mesmo a Noruega e o0 Reino Unido adotando
0 modelo Hospice em seu sistema de assisténcia, ambos ainda possuem alta demanda de
internamentos hospitalares a pacientes com doenca avancada que necessitam de cuidados
paliativos e ainda apontam que a equipe paliativista apresenta dificuldades na identificagdo
precisa de pacientes com cuidados paliativos no ambiente hospitalar, ndo proporcionando a
alguns pacientes a possibilidade de receber cuidados em um ambiente apropriado que promova
a protecéo da sua dignidade, qualidade de vida e minimizacéo de sofrimentos.

A Associacdo Europeia de Cuidados Paliativos (EAPC) classificou como ideal a
proporcdo de leitos paliativos existente no Reino Unido, havendo cerca de 50 leitos de
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Cuidados Paliativos para cada milhdo de habitantes (FRIPP; FACCHINI; SILVA, 2012).
Paises como EUA e Canadé se destacam por possuirem 4.000 e 500 servigos de Cuidados
Paliativos efetivos em seus territorios, respectivamente, onde oferecem internacao
domiciliar, assisténcia no modelo Hospices (residéncias terapéuticas) e hospitais com
estrutura e equipe de trabalho adequados (FRIPP; FACCHINI; SILVA, 2012).

2.2.1.1 A necessidade de Cuidados Paliativos

No ambito da necessidade de oferta de Cuidados Paliativos a populacdo, um estudo
realizado na Noruega, no Haukeland University Hospital, levantou que em um universo de
232 internados nos departamentos de Medicina Interna, Pneumologia e Cardiologia, 79
pacientes  apresentaram necessidades  de  cuidados paliativos  (35,6%)
(SIGURDARDOTTIR; HAUGEN, 2008).

Uma pesquisa desenvolvida no Reino Unido, em 2000, pela equipe de Cuidados
Paliativos do King’s College Hospital, constatou por levantamento de prontuario que dos
606 pacientes internados nas suas 29 enfermarias médica e cirargica, 91% (553) foram
identificados como tendo doenca avancada. Outro estudo desenvolvido em 2001, no Royal
Hallamshire Hospital, Sheffield, com a finalidade de identificar a proporcdo de doentes
com necessidades de Cuidados Paliativos, na 6tica dos médicos e enfermeiros atuantes na
instituicdo, identificou que de 452 internamentos registrados, 23% possuiam necessidade
de Cuidados paliativos e, destes, 13% se encontravam em fase terminal e 11%
necessitavam de cuidados especializados, ou seja, cerca de um quarto da sua populacao
internada tinha necessidade de Cuidados Paliativos (EDMONDS; ADDINGTON-HALL,
2000; GOTT; AHMEDZAI; WOOD, 2001).

Um estudo recente, realizado em 2012 em outras duas instituicdes hospitalares do
Reino Unido, a Sheffield Northern General Hospital — SNGH e a Royal Lancaster
Infirmary — RLI, identificou que dos 1.359 internamentos registrados, 36% necessitavam
de cuidados paliativos, mas que ao se questionar a equipe de salde atuante nessa
instituicdo quanto & necessidade de cuidados paliativos a estes doentes, os médicos
apontaram para uma necessidade de 15,5% e a equipe de enfermagem de 17,4%
(GARDINER et al., 2012).
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2.2.2 A paliacao no contexto brasileiro

Os cuidados paliativos constituem uma ciéncia ainda jovem, a qual, em 2015,
completou 48 anos de existéncia, desde a fundagdo do St. Christopher’s Hospices por
Cicely Saunders, fato considerado como marco de inicio dos cuidados paliativos no mundo
(FLORIANI; SCHRAMM, 2008).

A realidade brasileira em cuidados paliativos ainda € recente, pois suas primeiras
atividades foram registradas em 1983 pelo Hospital das Clinicas da Universidade Federal
do Rio Grande do Sul. Posteriormente, tem-se o registro de, em 1986, ter surgido o Servigo
de Dor e Cuidados Paliativos na Santa Casa de Misericordia de Séo Paulo e, em 1989, o
Centro de Pesquisas Oncologicas — CEPON — em Florianépolis.

Também em 1989 foi criado o Grupo Especial de Suporte Terapéutico Oncoldgico
— GESTO, no INCA, no Rio de Janeiro, o qual dispde de estrutura de exceléncia em
cuidados paliativos. Também merece destaque a ala de cuidados paliativos do Hospital do
Servidor Publico Estadual Francisco Morato de Oliveira, de Sdo Paulo — HSPE/SP e do
Hospital Sdo Judas Tadeu de Barretos, que desde 2002 e 2003, respectivamente, possuem
enfermarias no modelo hospedaria, com atendimento domiciliar, ambulatorial e de
internacdo (COSTA-FILHO et al., 2008; NUNES, 2010).

Além da estruturacdo de Servico de Cuidados Paliativos, com as instituicdes
hospitalares, outras entidades também foram instituidas no cenario brasileiro no sentido de
inserir a paliacdo no campo da satde do pais, como a Associacdo Brasileira de Cuidados
Paliativos que surgiu em 1997, os Centros de Alta Complexidade em Oncologia
viabilizados pelo Sistema Unico de Salde — SUS, implantado em 1998, o Programa
Nacional de Humanizacdo Hospitalar e o Programa de Tratamento da Dor e Cuidados
Paliativos, criados, respectivamente, em 2001 e 2002, e a Academia Nacional de Cuidados
Paliativos, originada em 2005 (MACIEL et al., 2006).

Também em 2005 o Ministério da Saude, através da Portaria 2439/2005 GM/MS
(Revogada pela portaria 874/GM/MS de 16.05.2013), estabeleceu a Politica Nacional de
Atencdo Oncologica, incluindo promocéo, prevencao, diagnostico, tratamento, reabilitacdo
e cuidados paliativos, a ser implantada em todas as unidades federadas, respeitando as

competéncias das trés esferas de gestdo (BRASIL, 2005).
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Por determinacdo do Ministério da Saude, a instituicdo do Servi¢co de Cuidados
Paliativos foi quesito obrigatdrio as instituicdes oncoldgicas para liberagcdo dos Centros e
das Unidades de Assisténcia de Alta Complexidade em Oncologia (CACON e UNACON)
(FRIPP; FACCHINI; SILVA, 2012). Nesse interim, todos os servicos de alta
complexidade em oncologia, para garantir atencdo integral aos pacientes sem
possibilidades de um tratamento modificador de sua doencga, necessitam possuir Servico de
Cuidados Paliativos com estrutura ambulatorial, hospitalar e domiciliar (YAMAGUCHI et
al., 2010).

Com a Portaria 2439/2005 GM/MS hé& uma tendéncia de ampliacdo dos Servicos de
Cuidados Paliativosno pais. Com isso, espera-se mudancas no perfil de atendimento dos
servicos habilitados em oncologia, que, na realidade atual, negligenciam essa modalidade
de cuidado a seus pacientes oncoldgicos, dando mais atencéo ao tratamento ativo do cancer
(FRIPP; FACCHINI; SILVA, 2012).

Né&o existem no Brasil pardmetros oficiais para calcular a necessidade de Cuidados
Paliativos na populacdo, porém a OMS sugere avaliar tal necessidade com base no perfil
de mortalidade de uma populacéo, considerando-se que entre as mortes ocorridas por causa
natural, 50% a 80% sdo passiveis de Cuidados Paliativos e no caso do céancer a
porcentagem € de 80% (MACIEL, 2008).

O Instituto Nacional do Cancer (INCA) realiza a cada dois anos a estimativa para
cancer no Brasil. Em sua Gltima estimativa elaborada para o ano de 2016 e valida também
para 2017, projeta a ocorréncia de aproximadamente 596.000 mil casos novos de cancer no
Brasil e tenciona nimeros para 2030, estabelecendo uma incidéncia de 21,4 milhdes de
casos novos de cancer (INSTITUTO NACIONAL DE CANCER, 2016). Para Maciel
(2008), 80% destes pacientes necessitardo de cuidados paliativos, ou seja, estima-se
necessidades paliativas a 476 mil brasileiros para 2016 e 2017, isso sem correlacionar com
as necessidades paliativas emergentes dos pacientes diagnosticados com outras doencas
crénicas (ex.: doencas mentais, neuroldgicas, HIV, Alzheimer etc.) no Brasil.

O cuidado paliativo ndo é oferecido somente ao paciente, ele também deve
englobar a familia desse doente. Um estudo realizado por Stjernswérd, Foley e Ferris
(2007) apontou que cada doente esta envolto no seu processo de cuidado por pelo menos
dois membros da familia envolvidos, a qual também devera ser assistida paliativamente.

Assim, o atendimento paliativo pode melhorar a qualidade de vida de mais de 100 milh6es
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de pessoas anualmente em todo o mundo e de 953.600 mil familiares de pacientes
oncoldgicos no Brasil (INSTITUTO NACIONAL DE CANCER, 2016).

Os dados estatisticos apresentados apontam para a necessidade de uma cobertura
nacional suficiente em equipes/servicos/unidades de cuidados paliativos a populacao.
Porém, segundo um levantamento realizado em 2011, o Brasil possui 93 Servigos de
Cuidados Paliativos distribuidos em seu territorio, estando 24 deles na atencdo domiciliar,
seis na modalidade Hospices, 16 em hospitais de nivel terciario, 26 em equipes
multidisciplinares e 21 em equipes de apoio em hospitais, concebendo uma cobertura de
0,048 Servigos de Cuidados Paliativos/100.000 habitantes (PASTRANA et al., 2012).

O céncer, como problema de salde publica, encontra-se em fase de transicéo
epidemioldgica com as doencas cardiovasculares, estando preste a assumir o ranking da
principal causa de morbimortalidade na populacdo brasileira (ACADEMIA NACIONAL
DE CUIDADOS PALIATIVOS, 2007; BRASIL, 2009). Segundo a projecdo de
diagndstico de cancer, elaborada pelo INCA, em 2030, havera uma incidéncia de 21,4
milhGes de novos casos e de 13,2 milhdes de mortes por cancer no mundo (INSTITUTO
NACIONAL DE CANCER, 2016).

Diante de tais dados epidemioldgicos, a necessidade de disseminacao dos cuidados
paliativos e, consequentemente, de ampliacdo do nimero de equipes/servicos/unidades de
Cuidados Paliativos na esfera hospitalar, ambulatorial e domiciliar € uma realidade no
cenario brasileiro (INSTITUTO NACIONAL DE CANCER, 2016).

A ampliacdo dos Servicos de Cuidados Paliativos, com disposicdo de profissionais
especializados, elaboracdo de regulamentacdo, definicdes e insercdo desta filosofia nas
politicas assistenciais, seja na esfera publica ou privada, € uma realidade também
enfrentada por outros paises com recente estruturacao nas atividades paliativas, bem como
(CARVALHO; PARSONS, 2012; PASTRANA et al., 2012) por paises com maior
estruturacido (JUNGER et al., 2010; CENTENO et al., 2015).

No Brasil, assim como em varios paises do mundo, observa-se que nos altimos
anos a ampliagéo dos Servigos de Cuidados Paliativos se fez de forma lenta (WRIGHT et
al., 2006; LYNCH; CLARK; CONNOR, 2011). Atualmente, junto com outros 74 paises, 0
Brasil é classificado no grupo 3a de desenvolvimento de Servicos de Cuidados Paliativos
(ver Figura 4) por apresentar no seu territorio servigos paliativos isolados (LYNCH,;
CLARK; CONNOR, 2011). De acordo com a literatura, isto ocorre porque o Brasil
apresenta:
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e desenvolvimento de atividades paliativas desiguais e sem suporte;

e fonte de financiamento com forte dependéncia de doadores;

e disponibilidade limitada de morfina na rede;

e pequeno numero de Servicos de Cuidados Paliativos com énfase na assisténcia

domiciliar.

Segundo levantamento realizado pela Academia Nacional de Cuidados Paliativos —
ANCP, o Brasil dispde de poucas unidades dedicadas aos Cuidados Paliativos, que até o
momento perfazem cerca de 340 equipes cuja maioria estd localizada na regido Sudeste.
Além disso, grande parte dos seus servigos realiza os cuidados paliativos apenas em
ambiente hospitalar (COSTA-FILHO et al., 2008; FRIPP; FACCHINI; SILVA, 2012).

Na literatura, sdo escassas pesquisas que identificam de forma efetiva o numero de
Servicos de Cuidados Paliativos e equipes paliativas no Brasil, havendo algumas
discrepancias no seu quantitativo divulgado. Mais que isso, também sdo escassas as
publicacbes de protocolos/manuais que estabelecam parametros de implantacdo e
funcionamento para este tipo de servico, bem como estudos que busquem avaliar a
estrutura, processo e resultado do cuidado oferecido pelos Servigos de Cuidados Paliativos
ativos.

De acordo com o0 exposto, torna-se necessaria a realizacdo de estudos que
descrevam o trabalho realizado por essas entidades, suas conquistas, seus resultados
alcancados, a relagdo do servico com a equipe de profissionais, paciente e familia, além de
dados epidemidemiologicos, que apontem as mudancas/resultados ocorridas apds a

implantacdo deste modelo de assisténcia no nosso cenario de saude.
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3 REFERENCIAL METODOLOGICO: AVALIACAO DE QUARTA GERACAO

3.1 AVALIACOES EM SERVICOS DE SAUDE

O hébito de avaliar instituicbes, programas e projetos, com meétodos e técnicas
cientificas, € relativamente recente no mundo e no Brasil e vem ocupando lugar de
destaque no planejamento e gestéo do cuidado (MINAYO, 2011).

Para Minayo (2011, p. 3), avaliagdo ¢ “um conjunto de atividades técnico-
cientificas ou técnico-operacionais que buscam atribuir valor de eficiéncia, eficacia e
efetividade a processos de intervencao em sua implantagao, implementacao e resultados”
cujo objetivo é compreender 0 que coopera, para total éxito de programas, projetos e
servigos, ao elencar o que possibilita sua obtengéo e interroga seus limites.

Dentro dos distintos métodos avaliativos existentes, buscou-se, para o0
desenvolvimento do presente estudo, um que pudesse esclarecer a questdo de pesquisa e
que ofertasse subsidio para apreender a dindmica de um Servico Paliativo Hospitalar no
seu cotidiano, englobando 0 modo que os sujeitos se relacionam, seus interesses, conflitos
e contradigdes. Para isso, a abordagem avaliativa qualitativa foi eleita para subsidiar este
estudo, pois ela ¢ “entendida como aquela capaz de incorporar a questdo do significado e
da intencionalidade como inerentes aos atos, as relagdes e as estruturas sociais”
(MINAYO, 2007, p. 10). As analises de suas dimensdes escapam aos indicadores e
expressdes numéricas, voltando-se para a producdo dos atores envolvidos no processo do
servico de salde (demandas subjetivas, valores, sentimentos e desejos), a qual repercute
diretamente na natureza do material a ser levantado e produzido (BOSI; UCHIMURA,
2007).

No seu sentido mais nobre, o método avaliativo qualitativo se preocupa com o
universo de significados, motivos, aspiragdes, crengas, valores e atitudes, dos sujeitos
envolvidos no processo a ser avaliado, correspondendo ao universo mais profundo das
relagOes, dos processos e dos fendmenos por eles vivenciados no contexto que esta sendo
avaliado e que ndo poderia ser operacionalizado na vertente de variaveis (MACANEIRO,
2011).
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A avaliacdo qualitativa busca analisar o papel das representacGes, das
crengas, das emocgdes e das relacbes no andamento de um programa,
projeto ou proposta de politica publica ou institucional. A razdo principal
deste tipo de avaliacdo se fundamenta na certeza de que os valores, as
injuncBes politicas e as relagfes humanas influenciam na realizagcdo dos
projetos e programas (MINAYO, 2011, p. 7).

Assim, a abordagem qualitativa ira subsidiar um processo avaliativo participativo e
construtivo no Servico de Cuidados Paliativos Oncoldgico, possibilitando a compreenséo
do objeto avaliado, a construgdo dos sujeitos envolvidos, permitindo ao pesquisador ir
além da compreensdo da dinamica do servigo, subsidiando mudancgas e transformacgdes a
partir dos dados gerados pela participacdo dos sujeitos envolvidos.

Existem distintas avaliacdes qualitativas que podem ser utilizadas como métodos
avaliativos para instituicbes de salde. Nesse aspecto, selecionamos para o0
desenvolvimento deste estudo a Avaliacdo de Quarta Geragdo, proposta por Guba e
Lincoln (2011), por possuir uma abordagem mais fundamentada e esclarecida, incluir no
seu processo elementos humanos, politicos, sociais, culturais e contextuais e permitir uma
avaliagéo subjetiva do contexto.

No transcorrer desta sessdo, serd buscado elucidar o método avaliativo de quarta
geragdo, desenvolvido por Egon Guba e Yvonna Lincoln, descrito no livro “Avaliacdo de
Quarta Geracdo”, no sentido de explicitar as diferencas conceituais, desse método

construtivista — responsivo, dos outros existentes na literatura.

3.2 MODELOS DE GERACOES AVALIATIVAS PRECEDENTES DA QUARTA
GERACAO

A Avaliacdo de Quarta Geracdo, tal como conhecemos, ndo surgiu do dia para a
noite, a qual sua trajetoria passou por um processo de evolugdo e reconstrugdo,
influenciado pelo contexto da historia, pesquisa e por modelos de avaliagfes antecessores
(primeira, segunda e terceira geracao de avaliacdo) (KANTORSKI et al., 2009).

A Avaliacdo de Primeira Geragdo, conhecida como geragdo da mensuragéo ou
medida, surgiu por influéncia de dois fatores: a ascensdo das ciéncias sociais e 0

surgimento do gerenciamento cientifico nas inddstrias no século XX, onde, através de
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testes aplicados a matéria-prima, buscava verificar se o sistema produz bons produtos, ou
seja, avaliar o desempenho de escolares por meio da aplicagédo de testes e provas. O
avaliador desenvolvia uma funcdo técnica, a qual, para poder mensurar suas variaveis,
deveria conhecer todo arsenal disponivel de instrumentos avaliativos e, quando néo
houvesse disponibilidade, 0 mesmo deveria cria-lo com base em seu conhecimento. Por
isso, durante as trés primeiras décadas do século XX, os termos “avaliagdo” e
“mensuracdo” foram equipotentes, sendo posteriormente conceituados distintamente. Nos
dias de hoje, a Avaliacao de Primeira Geracdo continua sendo utilizada, principalmente em
processos de selecdo de alunos nos vestibulares e como meio de formacdo nas escolas de
nivel médio e de graduacdo (GUBA; LINCOLN, 2011).

A segunda geracdo de avaliacdo surgiu em decorréncia de deficiéncias elencadas na
primeira geracdo de avaliacdo, a qual ndo se limitou meramente a “medir”, buscando ir
além ao descrever até que ponto os alunos atingem ou ndo os objetivos definidos, por isso
é conhecida como avaliacdo da descri¢cdo. Possui como caracteristica a descricdo de
padrdes, de pontos fortes e fracos, com respeito a determinados objetivos estabelecidos, ou
seja, vai além da medida quantitativa por utilizar a observacdo como meio de descri¢do do
processo (GUBA; LINCOLN, 2011).

Na Avaliacdo de Segunda Geragdo, a “medida” passou a ser um dos meios
utilizados a servico da avaliagdo e a “mensuracdo” deixou de ser singular no processo de
avaliacdo (como ocorria na primeira geracdo). Com isso, na Avaliacdo de Quarta Geragao,
o avaliador assume a funcdo de descritor, com articulacdo dos aspectos técnicos advindos
da primeira geracdo (GUBA; LINCOLN, 2011).

Apobs 1957 foram percebidas algumas falhas na abordagem descritiva centrada em
objetivos (pesquisa de segunda geracédo), pois se observou que a descri¢cdo e a mensuragao
ndo forneciam subsidios para uma visao clara do processo avaliativo. A terceira geracao de
avaliacdo, designada por Guba e Lincoln (2011) como a geracdo da formulacao de juizos
de valor ou julgamentos, foi 0 marco da transi¢do entre o conceito de avaliagdo somativa, a
qual era associada a prestacdo de contas, selecdo, certificacdo e o conceito de avaliacdo
formativa, integrada ao desenvolvimento, a melhoria das aprendizagens e a regulacdo do
processo de ensino e de aprendizagem. Na Avaliacdo de Terceira Geragédo, o avaliador
assume o papel de julgador, porém mantem as fungdes técnicas e descritivas dos modelos

antecedentes. Assim, com a adi¢do do julgamento nesse processo avaliativo, é possivel
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apontar se 0 meio utilizado é importante ou ndo, se suscitou mudancas ou ndo, balizar suas
dificuldades, bem como os elementos facilitadores.

Conforme foi surgindo cada modelo de avaliacdo (primeira, segunda e terceira
geracdo), suas contribuicdes complementaram as lacunas do modelo que o antecedeu,
porém é possivel realizar uma coleta de dados sistematica, norteada por instrumentos
apropriados, a partir da concepcdo de mensuragdo da primeira geracdo, ou seja, as
contribuicdes surgidas em cada geracdo avaliativa vieram para somatizar 0 processo
avaliativo, e ndo para excluir seus antecessores. A ascensdao da primeira geracao para a
segunda geracdo no processo avaliativo ocorreu quando se buscou avaliar também os
varios objetos ndo humanos da avaliacdo (programas, conteudos, estratégias de ensino,
padrdes de organizacdo e abordagem). Quando os processos avaliativos exigiram juizo de
valor, tanto no mérito intrinseco (valor intimo do objeto de avaliagdo) quanto extrinseco
(importancia contextual desse objeto), surgiu a Avaliacdo de Terceira Geracéo.

Guba e Lincoln (2011), ao analisarem os modelos avaliativos de primeira, segunda
e terceira avaliacdo, apontam imperfeicdes ou defeitos que padecem de aprimoramento e
reconstrucdo: Tendéncia ao generalismo; Incapacidade de acomodar o pluralismo de
valores; e Comprometimento exagerado como paradigma cientifico de investigacdo. A
partir de tais lacunas, foi originado o modelo de quarta geracdo na avaliagéo.

3.3 AVALIACAO DE QUARTA GERACAO

Evidentemente, buscando uma ruptura epistemoldgica com os modelos de geracdes
avaliativos anteriores, propde-se uma abordagem de quarta geracdo de avaliagdo, que

consiste em:

[...] um modelo de avaliagdo em que as reivindicagOes, preocupacdes e
questdes de grupos de interesses ou interessados (Stakeholders) servem
como enfoques organizacionais (principios para determinar quais
informacGes sdo essenciais), que sdo implementados de acordo com o0s
preceitos metodologicos do paradigma de investigacdo construtivista
(GUBA; LINCOLN, 2011, p. 59).
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Na abordagem da Avaliacdo de Quarta Geracdo, proposta por Guba e Lincoln
(2011), utiliza-se o enfoque construtivista e 0 método responsivo ou respondente, sendo tal
geracdo avaliativa também conhecida como avaliacdo construtivista responsiva.

O termo construtivista, também conhecido como interpretativo ou hermenéutico, é
usado para designar a metodologia empregada na conducdo da avaliagdo. Anteriormente a
este modelo, o0 método empregado era cientifico e fundamentado ontologicamente na
suposicdo de que existe uma dualidade entre o observador e o observado, em que 0
observador se posiciona fora do contexto do observado, ndo o influenciando, nem sendo
influenciado por ele. Nos modelos anteriores, os indicadores (variaveis de estudo) eram
elencados anteriormente a sua execucdo, ja& o modelo construtivista (Avaliacdo de Quarta
Geracao) esta enraizado no paradigma da investigacdo monista e subjetiva e acredita que a
realidade é construida pelas pessoas sob influéncia de fatores sociais, culturais e pessoais.
A Quarta Geragdo une o observador e o observado, em que tal interacdo gera o produto da
avaliacdo através de uma abordagem hermenéutico-dialética que objetiva estabelecer essa
interacdo e manté-la dentro de determinados limites de qualidade, na qual marcadores,
indicadores ou variaveis surgem através dos proprios grupos de interesses no desenvolver
do Circulo Hermenéutico-Dialético —- CHD (GUBA; LINCOLN, 2011).

Na Avaliacdo de Quarta Geragdo, 0 termo responsivo ou respondente foi
denominado, por seu autor Robert Stake (1975), para designar uma forma diferente de
focalizar uma avaliacdo, buscar pardmetros e limites (nas trés primeiras geracdes, 0S
parametros e limites normalmente eram realizados por meio de negocia¢fes entre cliente e
avaliador). Por meio de um processo interativo e negociado, que envolve grupos de
interesse e consome uma porcao consideravel do tempo e dos recursos disponiveis, 0s
grupos de interesses, colocados em risco por uma avaliagdo, tém o direito de apresentar
suas ReivindicacOes, Preocupactes e Questdes — RPQs para que sejam consideradas,
independentemente do sistema de valores adotados. Por esse motivo, dentre outros, é que
se diz que a concepcdo de uma avaliacdo responsiva é emergente (GUBA; LINCOLN,
2011).

A avaliagdo construtivista responsiva busca determinar seus elementos
focalizadores, também chamados pelo modelo responsivo como ‘“organizadores
avangados”, a qual s3o as RPQs, identificadas pelos interessados (Stakeholder) com
relacdo ao objeto de avaliagdo. Assim, a reivindicacdo é qualquer alegacdo apresentada
pelo Stakeholder, favoravel ao objeto de avaliagdo e a preocupacdo, qualquer afirmacéao
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desfavoravel por ele apresentada. Dentro desse contexto de reinvindicacbes e
preocupac0es, surgem situacOes de discordancias, as quais sdo denominadas de questdes.
O grupo de interessados (Stakeholder) sempre sera diversificado e variado, podendo ser
formado por representantes (pessoas envolvidas na producéo, utilizacdo e implementacgéo
do objeto de avaliacdo), beneficiarios (pessoas que de alguma maneira tiram proveito do
uso do objeto de avaliacdo) e/ou vitimas (pessoas que sdo afetadas negativamente pelo uso
do objeto de avaliacdo), no qual o avaliador, por meio do CHD, conduzira a avaliacdo de
modo que cada grupo confronte e lide com as construc¢des de todos 0s outros.

O avaliador, dentro desse contexto, tem a tarefa de trazer a tona, quando possivel,
as construcbes que os diferentes atores (Stakeholder) realizam em um determinado
contexto, associando e articulando mutuamente uma com as outras e com diversas
informacdes disponiveis que possam ser utilizadas nas questdes em pauta. Isto quer dizer
que as construgdes ocorrem por meio da interagdo de um construtor com as informacoes,
contexto, ambientes, situaces e outros construtores (nem sempre concordantes entre si),
usando um processo enraizado na experiéncia anterior, nos sistemas de crencas, valores,

medos, preconceitos, esperancas, frustracdes e conquistas.

3.3.1 Metodologia da Avaliacéo de Quarta Geragao

A operacionalizagdo da Avaliagdo de Quarta Geracdo é fundamentada nos
principios do CHD e na metodologia construtivista, arquitetada por meio de 12 passos
indispensaveis, descritos a seguir:

1. Formalizar contrato com o cliente ou o patrocinador: uma avaliacdo

normalmente é encomendada por uma das partes (clientes ou patrocinadores), a
qual deve assegurar, através de contrato, a protecéo do cliente contra deturpaces e
tratamento inadequados e do avaliador contra equivocos e expectativas irreais do
cliente. Neste contrato, é importante que conste a identificacdo do cliente ou
patrocinador da avaliagdo (6rgdo de fomento, conselho escolar, instituicdo de
saude etc.) e do sujeito-objeto da avaliacdo (entidade que sera avaliada) para que o
acordo se formalize de forma transparente. Também se deve especificar o objetivo

da avaliagdo que serd executada (se é formativa de valor, formativa de mérito,
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somativa de mérito ou somativa de valor), garantindo a confidencialidade e
anonimato das fontes de informacdo e firmando uma declaragdo de
comprometimento do cliente ou patrocinador em respeitar as condi¢des para a
execucdo de um processo hermenéutico-dialético produtivo.

E necessario que o avaliador atue com integridade, esteja disposto a excluir grupos
de negociag&o incapazes de se comunicar eficazmente, compartilhe o poder, mude
diante de negociacfes convincentes, reconsidere posturas valorativas, comprometa
tempo e energia necessarios para garantir acesso aos registros e documentos.
Também € importante que este contrato possua uma breve descricdo da
metodologia utilizada na avaliacdo, seu orcamento, a descricdo de quem sera o
avaliador (formacao, referéncias, experiéncias) e o seu instrumento utilizado.
Organizar a avaliacdo: antes mesmo de o contrato ser assinado, problemas
que possam confrontar o avaliador devem ser abordados pelo cliente ou
patrocinador da avaliacdo, como necessidade de realizar treinamento com a
equipe de avaliadores contratada; prévia aprovacdo da pesquisa por meio de
Comité de Etica e Pesquisa, visto se tratar de uma avaliagdo humana; ajuste
logistico baseado no orcamento pré-elaborado (aquisicao de gravador, bloco de
notas, materiais permanentes etc.); e familiarizacdo com os fatores sociais,
politicos e culturais por meio da etnografia prévia.

Identificar os grupos de interesses ou interessados (Stakeholders): o0s
Stakeholders séo pessoas ou grupos que de alguma forma sdo colocados em risco
ou beneficio pelo processo de avaliacdo. Nessa fase, deve-se estabelecer 0s
critérios de inclusdo e exclusdo dos participantes na avaliacdo, bem como a
utilizacdo do termo de consentimento livre e esclarecido para garantir seu
anonimato, recusa a participagdo do Circulo Hermenéutico-Dialético e sigilo
perante as informacoes prestadas.

Gerar uma construcdo conjunta dentro do grupo: com a definicdo dos
Stakeholders, inicia-se a construcdo dos Circulos Hermenéutico-Dialéticos através
da selecdo intencional ou aleatdria dos entrevistados que irdo comp6-los.

Ampliar construgdes conjuntas dos interessados por meio de novas
informagdes/maior nivel de esclarecimento: com o desenvolvimento do
Circulo Hermenéutico-Dialético, as construgdes conjuntas serdo desenvolvidas

pelos participantes, porém existe uma variedade de outras informagdes que
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podem ser inseridas e que provavelmente terdo resultados significativos nesta
construgdo. O objetivo desse passo € introduzir de modo sistemético esse
conteddo que pode ser: documentos e registros; analectos; observacgoes;
informacdes de outros circulos hermenéutico-dialéticos e construcdo ética do
avaliador (cada construcdo sera descrita detalhadamente no préximo capitulo).
Selecionar as RPQs resolvidas: indmeras RPQs surgirdo dentro do CHD,
porém algumas podem desaparecer na medida em que outras informacdes séo
apresentadas ao grupo. Cabe ao avaliador reservar tais informacbes e nao
descarté-las para que sejam analisadas no momento da redacéo final.

Priorizar as RPQs néo resolvidas: embora muitas RPQs sejam resolvidas no
processo do CHD, quando se introduz informacBes de grupos de interesses
discordantes, algumas informacdes permanecem sem solucdo, exigindo maior
atencdo. E comum determinadas caracteristicas ou resultados serem
extremamente valorizadas por um grupo e completamente rejeitadas por outro.
Assim, o mediador, baseado no modelo construtivista e participativo, devera
priorizar as informacGes com base nos critérios: facilidade de resolucdo da
RPQs, possibilidade de obter um plano de agdo que possa ser empregado e
informac0des centralizadas que apresentem um sistema valorativo.

Coletar informactes/aumentar o nivel de esclarecimento: ap6s a sele¢do das
RPQs e suas priorizacOes, inicia-se a etapa de coleta de informacdes que gerardo a
reconstrucdo, acrescentada a construcao existente, ou seja, quando as informacoes
coletadas s@o insuficientes para gerar uma reconstrucdo, o avaliador deve
identifica-las e coletd-las em outro local (outros circulos, de analectos,
documentos) para que ocorra um nivel mais apropriado de esclarecimento.
Preparar a agenda de negociacdo: o avaliador preparard a agenda de
negociacdo entre os grupos de interesses, na qual designara significacdes aos
dados coletados. Para tal, primeiramente, deverd definir o que cada RPQs
revela com relagdo ao seu grupo de interesse, buscando deixar transparente.
Posteriormente, devera esclarecer as construcfes conflitantes, delineando as
informagdes que respaldam e contestam cada um dos lados.

Conduzir a negociacdo: agora, as RPQs serdo apresentadas a cada grupo de
interesse e a negociagédo termina quando se alcanga algum consenso. Quando o

grupo nio apresenta consenso e continua a gerar construgBes conflitantes,
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sugere-se ao avaliador utilizar o critério “do menor nimero de construgdes”, ou
seja, que delineie com cuidado as diferencas que caracterizam essas
construcdes conflitantes e possa fundamentar iniciativas futuras para alcancar
interesses comuns.

11. Divulgar os resultados: por meio de um relatorio, os resultados obtidos
deverdo ser expostos. Na Avaliacdo de Quarta Geragdo, as informacoes
constantes devem ser redigidas de forma que permitam ao leitor experienciar a
situacdo, ou seja, que se coloque no lugar dos autores envolvidos. Para tal, o
modelo adotado € o estudo de caso, pois ajuda os leitores a incorporarem as
construcdes conjuntas em suas proprias construcdes, gerando reconstruces
pessoais diferentes das anteriores.

12. Reciclar: a Avaliacdo de Quarta Geracdo tende agerar mais perguntas do que
respostas e sempre que isso ocorrer haverd questdes conflitantes porque as
construcdes emergentes sdo momentéaneas, podendo de uma hora para outra

surgir novas informacdes que reabrem o caso ou as RPQs.

3.3.2 Processo hermenéutico-dialético

Observou-se que a Avaliacdo de Quarta Geracdo € organizada com bases
metodoldgicas construtivistas, norteada pelas RPQ dos Stakeholders e todo o seu processo
¢ conduzido com base no desenvolvimento do circulo hermenéutico-dialético. E
hermenéutico porque tem carater interpretativo e dialético por ser realizado através da
comparagdo e contraposicdo de pontos divergentes expressados pelos Stakeholder com a
intencdo de obter uma sintese de todos. Ndo se busca justificar uma construcao pessoal,
julgar o certo e o errado, atacar pontos fracos de construcdes oferecidas por outros, mas,
sim, correlaciona-las, permitindo um exame matuo de todos os envolvidos. A intengdo do
processo hermenéutico € obter consenso sempre que possivel; mas quando ndo houver, é
possivel expor e esclarecer varios pontos de vista distintos e possibilitar a criagdo de uma
agenda de negociacoes.

O seu éxito, para Guba e Lincoln (2011), exige o cumprimento de algumas

condi¢Ges minimas, obrigatorias e essenciais, quais sejam:
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(@) Todos os participes devem assumir o compromisso de manifestar postura
integra, ndo mentindo, iludindo, induzindo ao erro, ocultando ou apresentando
informacdes errdneas ao investigador.

(b) Os participantes devem possuir o0 minimo de competéncia comunicativa para
que consigam oferecer suas proprias construgdes, bem como criticas sobre as
construcgdes dos demais.

(c) Mudar perante as negociacdes persuasivas.

(d) Compromisso de compartilhar poder.

(e) Os participes devem manifestar disposi¢do para reconsiderar suas posturas e
valores de forma apropriada.

(F) Os participantes devem manifestar comprometimento para despender o tempo

e energia exigidos para a avaliacgéo.

A operacionalizacdo do processo hermenéutico-dialético da Avaliagdo de Quarta
Geracdo é apresentada na figura a seguir, elaborada por Guba e Lincoln, no livro
“Avaliacdo de Quarta Geracdo” (2011, p. 169), sendo suas etapas explicitadas

posteriormente.

Figura 5 — Operacionalizacdo do Circulo Hermenéutico-Dialético

O CIiRCULO HERMENEUTICO DIALETICO
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Fonte: Guba e Lincoln (2011, p. 169).

Os CHD podem ser formados por individuos com caracteristicas diferentes uns dos
outros, ndo havendo necessidade de ser constituidos por pessoas com perfil semelhante, ou

seja, que preencham papel similar (por exemplo: mesmo sexo, idade, profissdo etc.).
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Inicialmente, para operacionalizar o CHD, o investigador seleciona de forma aleatoria
(motivo conveniente ou proeminente) o R1 (respondente 1). Este participante participaré
da entrevista aberta (orientada pelas questdes norteadoras do estudo) com objetivo de
determinar uma construcao inicial e @mica do que esta sendo avaliado, porém € solicitado
que ele descreva o enfoque da investigagdo do modo como ele mesmo o constrdi, ou seja,
com as suas proprias palavras e dentro do seu universo vivido. Suas descrigdes véo trazer a
tona as RPQ, bem como observacdes sobre o que se aprecia e ndo se aprecia em relacédo ao
objeto avaliado.

Ao término da entrevista de R1, solicita-se que ele indique outro respondente, 0 R2
(respondente 2), fazendo a seguinte pergunta: “Deve haver alguém nesse contexto que
tenha uma percepcdo diferente da sua. Vocé estaria disposta a me dizer 0 nome dessa
pessoa?”. Antes de entrevistar o R2, os temas, conceitos, ideias, preocupacdes e questdes
centrais propostos por R1 deverdo ser analisados pelo investigador, gerando a C1
(construgdo 1).

A entrevista de R2 ocorre com a mesma liberdade de expressdo oferecida a R1.
Inicialmente, ele € inquirido com as questdes norteadoras do estudo e em seguida lhe é
solicitado que comente sobre os temas emergentes de R1 que geraram a C1. Assim, a
entrevista de R2 ndo gera apenas respostas as questdes norteadoras do estudo, mas criticas
as informacdes e aconstrucdo de R1. Ao final, solicita-se que R2 indique R3 (respondente
3), utilizando as mesmas perguntas indagadas a R1 no término da sua entrevista.

A segunda analise ira ocorrer resultando na formulacdo de C2 (construcdo 2), uma
formulacdo com maior fundamento e esclarecimento, baseada nas fontes de R1 e R2. O
processo é reiterado com o acréscimo de novos respondentes (R4, R5, R6...) até o
momento em que as informacdes recebidas forem redundantes ou se encaixarem em uma
ou mais construcdes que apresentem conflitos.

Com a conducdo do processo, o principio utilizado na selecdo dos respondentes
varia, bem como o nivel de estruturacdo das entrevistas. No inicio, busca-se selecionar
novos respondentes para maximizar a amplitude das informagdes coletadas, buscando
maior numero de contribuigdes. Neste momento, os dados sdo desestruturados e 0
investigador procura trazer a tona a construcdo émica do respondente de acordo com a sua
propria vontade. Entretanto, na medida em que as varias constru¢cbes comecam a tomar
forma, determinados elementos demonstram-se mais salientes do que outros. A selecdo das

questdes salientes muda gradativamente o objetivo da sele¢do dos participantes, levando o
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investigador a direcionar-se aqueles que ampliem o escopo das informacdes, com isso, na
medida em que a construcdo ou as construces se tornam mais claras, o investigador
consegue estruturar a entrevista fazendo perguntas mais pontuais.

Se houver oportunidade e necessidade, é possivel introduzir outras informacoes
para serem construidas no circulo, que podem ser originadas a partir de: (a) construcoes
exteriorizadas em outros circulos de interessados (por exemplo: na avaliacdo de uma
instituicdo de saude, um circulo de profissionais de salde pode receber informacbes de
circulos de pacientes e familiares, administradores, gestores etc.); (b) documentos ou (c)
literatura para obter outras informacbes que podem confirmar ou contradizer as
construgdes do circulo; (d) dados observacionais relevantes as informagdes emergentes
que podem ser empregados durante os insights gerados durante as entrevistas ou na forma
de comentarios; (e) construcdes éticas externas do investigador que podem
serintroduzidas como critica durante as entrevistas.

Independente do elemento adicional que foi inserido na constru¢cdo do CHD, o
pesquisador deve proporcionar um ambiente no qual os participantes sintam-se a vontade
para critica-lo e opinar, por isso tais contetdos externos devem ser inseridos de maneira
que ndo revelem sua fonte a fim de que ndo sejam considerados incontestaveis. Assim,
sugere-se que o investigador ao invés de indagar, por exemplo, dizendo “Varios anos de
estudos afirmam que...” ou “As publicagdes sobre esse assunto pelo Ministério da Salde
indicam que...”, utilize as expressdes “Algumas pessoas acreditam que...” ou “Algumas
vezes dizem que...” e solicite comentarios.

Quando o circulo de respondentes se completar, talvez seja conveniente retornar ao
inicio do circulo, percorrendo-o pela segunda vez, pois isso oportunizara que 0s primeiros

respondentes contribuam com as falas dos demais.
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4 OBJETIVOS

4.1 OBJETIVO GERAL

Avaliar um Servigo de Cuidados Paliativos Oncoldgico hospitalar.

4.2 OBJETIVOS ESPECIFICOS

e Descrever a estrutura fisica e o funcionamento do Servico de Cuidados
Paliativos Oncologico hospitalar;

e Apreender as necessidades, limitacGes e potencialidades referidas por
individuos inseridos em um Servico de Cuidados Paliativos Oncol6gico;

e ldentificar o cotidiano de trabalho da equipe multidisciplinar em um Servico de

Cuidados Paliativos.
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5 MATERIAIS E METODOS

Segundo Minayo (2007), a metodologia se constitui no “caminho do pensamento”,
uma “pratica tedrica pensada”. O caminho metodoldgico ¢ uma apresentacdo didatica do
tratamento dos dados, que acontece através de um processo continuo e simultaneo, com passos
articulados e complementares entre si. Visa apreender a realidade tal como se apresenta aos
olhos do observador usando o Referencial Teodrico como suporte a reflexdo. Nela, a teoria e
método caminham juntos como espaco para estimular a criatividade do pesquisador.

A metodologia é a previsdo dos recursos e procedimentos necessarios para atingir os
objetivos propostos pela pesquisa e deve ter coeréncia com o objeto de estudo para que possa
responder as questBes de pesquisa estabelecidas. Assim, cabe ao pesquisador, dentre 0s
diversos caminhos metodoldgicos existentes, elencar o método que melho cr se adapta a sua
proposta metodoldgica e que atenda a sua interrogacdo (SOUZA; SANTOS; DIAS, 2013), no
caso desta pesquisa, avaliar um Servico de Cuidados Paliativos Oncoldgico hospitalar.

Dessa forma, no transcorrer dessa secdo, serd apresentada ao leitor a abordagem
metodolégica adotada neste estudo, seu local de desenvolvimento, os sujeitos envolvidos
na pesquisa, 0s instrumentos e técnicas de coleta de dados utilizados na aquisicdo das
informacBes, o processo de andalise dos dados oriundos da coleta de dados e as

considerac@es éticas da pesquisa.

5.1 ABORDAGEM METODOLOGICA

Para alcancar o objetivo deste estudo, optou-se pela pesquisa descritiva e analitica, de
abordagem qualitativa, embasada na Avaliacdo de Quarta Geragéo. Neste tipo de avaliacéo, as
RPQ buscadas (em inglés, Claims, Concerns, Issues — CCI) dos grupos de interesse
(Stakeholders) séo a base para determinar que informagdes sdo necessarias e quais podem
expor 0s conceitos e ideias vividos sobre a temética buscada. Suas construgdes sdo sustentadas
pela hermenéutica-dialética, que através da abordagem responsiva-construtivista permite que
os Stakeholders construam sua realidade e ampliem a capacidade de intervencéo sobre a
propria realidade do servico (MEIRELLES; HYPOLITO; KANTORSKI, 2012).
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Para manter o rigor no estudo foram utilizados os critérios consolidados para Pesquisa
Qualitativa (COREQ) como ferramenta de apoio (ver APENDICE C). Este é constituido por
uma lista de 32 itens de verificacdo, subdivididos em trés dominios, que se relacionamcom
dados da equipe de pesquisa/pesquisador, do desenho de estudo e da andlise dos dados em
relacdo ao método de pesquisa qualitativa (TONG; SAINSBURY; CRAIG, 2007).

5.2 LOCAL DE ESTUDO

Para apreender o fendmeno na especificidade da proposta desta investigacao,
realizou-se a coleta de dados empiricos em unidades especificas (Unidade ambulatorial,
hospitalar e de internacdo domiciliar em Cuidados Paliativos Oncolégicos), pertencentes
ao Servico de Cuidados Paliativos do Centro de Pesquisa Oncoldgica na cidade de
Florianopolis. Essa escolha foi intencional, pois o objetivo ndo era confrontar realidades,
mas, sim, avaliar um Servico de Cuidados Paliativos Oncoldgico hospitalar.

Floriandpolis, capital do estado de Santa Catarina — SC possui 461.524 habitantes,
sendo 0 segundo municipio mais populoso do estado (ap6s Joinville) e o 47° do Brasil.
Seus 675,410 km? encontram-se localizados na regido Sul do Brasil e no Leste do estado

de SC, conforme demonstrado na figura a seguir (IBGE, 2014).

Figura 6 — Localizacdo de Florianépolis no Brasil

Fonte: Cart6rio Silva— Um pouco de histéria: Santo Antdnio de Lisboa™.

! Disponivel em: <http://cartoriosilva.com.br/santo_antonio_lisboa.html>. Acesso em: ago. 2015.


http://cartoriosilva.com.br/santo_antonio_lisboa.html
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O Centro de Pesquisa Oncoldgica (CEPON) localiza-se em Floriandpolis, na Rodovia
Admar Gonzaga, no bairro do Itacurubi (Figura 7), e foi criado oficialmente em 26 de junho de
1986. E um Servico Plblico de referéncia no tratamento oncoldgico em SC e Centro de
Referéncia da OMS para Medicina Paliativa no Brasil. Os recursos financeiros sdo
provenientes do SUS e gerenciados pela Organizagdo Social FAHECE (Fundagéo de Apoio ao
Hemocentro de SC/CEPON).

Figura 7 — Localizacao do Centro de Pesquisa Oncolégica — CEPON

CEPON

Fonte: Google Maps*/Cepon — site Institucional®.

O Servico de Cuidados Paliativos foi implantado no CEPON, em 1989, a partir da
iniciativa de uma oncologista, apds observar em sua pratica assistencial uma demanda crescente
e reprimida de pacientes que em determinado momento do tratamento tinham como prognéstico
s6 o controle de sintomas e o cuidado objetivando conforto e morte digna. O CEPON iniciou-se
com consultas em Cuidados Paliativos, mas logo o atendimento de 20 a 30 pacientes se estendeu
para o domicilio com a implantacdo do Programa de Internacdo Domiciliar — PID. A unidade
hospitalar foi inaugurada em 1993 e conta atualmente com 16 leitos. A equipe multiprofissional
de Cuidados Paliativos é composta por sete médicos, um psiclogo, um assistente social, um
terapeuta ocupacional, dois farmacéuticos, um nutricionista, 24 técnicos de enfermagem, um
auxiliar de enfermagem e 11 enfermeiros. O Servigo dispde também de suporte profissional para
pedido de parecer através da odontologia, fonoaudiologia e fisioterapia.

O Servico de Cuidados Paliativos atende uma media de 316 pacientes por més em
consultas ambulatoriais. No ano de 2014, o PID acompanhou de 20 a 30 pacientes/més em
domicilio periodicamente, o0 ambulatorio de consultas clinicas atendeu 224 consultas/més e
a Unidade de enfermaria uma média de 44 internagdes hospitalares/més.

2 Disponivel em: <www.google.com.br/maps>. Acesso em: jul. 2015.
® Disponivel em: <http://www.cepon.org.br>. Acesso em: jul. 2015.


http://www.google.com.br/maps
http://www.cepon.org.br/

58

5.3 DELIMITACAO DOS PARTICIPANTES DO ESTUDO E COLETA DE DADOS

A operacionalizacdo da Avaliacdo de Quarta Geracao é fundamentada no principio do

CHD e na metodologia construtivista, sendo indispensavel para a sua eficécia a utilizacdo de

algumas etapas de execucdo, conforme apresentado na secéo trés desta tese, a qual aborda o

referencial metodoldgico. Para este estudo, utilizou-se as etapas apresentadas por Cossetin

(2010), as quais foram extraidas e readaptadas com base no referencial de Guba e Lincoln

(2011) e no estudo de Wetzel (2005), conforme apresentado no quadro a seguir.

Quadro 2 — Etapas da operacionalizacdo da Avalia¢do de Quarta Geragéo

ETAPAS

OBJETIVOS

CARACTERISTICAS

Contato com o
campo

Conhecer o interesse dos participantes.
Compreender a relevancia do estudo para
o cotidiano dos participantes.

Encaminhar o projeto ao Comité de ética
para aprovagao do estudo.

Conhecer 0 objetivo, tema, metodologia e
importancia da realizagdo do projeto.
Estimular o grupo de interesse a participar
do estudo.

Informal;

Primeiro contato;

Etica;

Respeito as pessoas;

Dialogicidade;

Objetividade;

Clareza;

Discussdo sobre as etapas do estudo e
esclarecimento das dividas.

Organizacéo da
avaliacéo

Congquistar o direito de entrada no campo
de estudo.
Construir uma relagéo de confianca.

Etnografia prévia: pela observagdo ndo
participante o pesquisador vivencia 0
contexto sem ainda estar realizando a
avaliagdo.

Identificacdo dos
grupos de interesse

Identificar o0s grupos de interesse,
podendo esse processo ser solicitado
por nominacéo. Cada entrevistado pode
ser questionado a revisar a lista dos
interessados identificados e sugerir
outros.

Pessoas com interesse comum no objeto da
avaliagdo com envolvimento nas eventuais
consequéncias do processo avaliativo.

Desenvolvimento
de construces
conjuntas

Desenvolver a construgdo conjunta do
circulo hermenéutico com o proposito de
descobrir diferentes construcdes quanto
possiveis.

Cada entrevista é seguida imediatamente
pela analise de dados, disponibilizando os
materiais das entrevistas para serem
comentados nas entrevistas subsequentes.

Ampliacdo das o Ampliar e sofisticar as construgBesie As informacgBes sdo expostas e negociadas,
construcdes conjuntas. atingindo a interacdo hermenéutica (de
conjuntas e Introduzir outras informagdes buscadas| interpretacdo).

em fontes, como documentos, registros,

observacdes, material de outros circulos,

construcbes éticas do avaliador e

referéncias bibliograficas.
Agenda de e Preparar a agenda de negociacdo|e Definigdo das unidades de informagéo.
negociagao destinada a valorizar e decidir o|e Discussio tornando tdo claras quanto

significado dos dados coletados no circulo
construido anteriormente.

possiveis as informacoes.

Distribuicdo de material impresso e
audiovisual para que todos os respondentes
tenham acesso as informagdes, negociando
a melhor data do encontro.
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Execucéo da e Apresentar o material das entrevistas|e Inclusdo de todos os entrevistados que
negociagao analisado pela pesquisadora para os| participaram da construgdo do circulo
participantes envolvidos no estudo. hermenéutico na reunido de negociacéo.

e Possibilitar aos participantes 0 acesso as|e Apresentacdo do material visando a
informacdes obtidas e discussdo sobre os|  validacdo elou modificacao das
dados. informacdes obtidas na coleta de dados.

Fonte: Adaptado por Cossetin (2010), com base no referencial de Guba e Lincoln (1989) e estudo de Wetzel
(2005).

5.3.1 Contato com o0 campo

O primeiro contato com o campo de estudo aconteceu em agosto de 2013, em
reunido com a coordenadora do Servigo de Cuidados Paliativos, quando se apresentou o
projeto de pesquisa delineado pelo tema, objetivos, referencial tedrico, metodologia e
aspectos éticos. A coordenadora, ao mostrar interesse na execucdo do projeto, deu
orientacbes quanto aos trdmites necessarios para que a realizacdo do estudo fosse
viabilizada. Assim, em outubro de 2013, foi encaminhao por via eletronica o projeto de
pesquisa ao Centro de Estudos e Pesquisas — CEPE, do CEPON, para que fosse apreciado e
em dezembro do mesmo anoa pesquisa pelo CEPE/CEPON (ANEXO A).

Em janeiro de 2014, o projeto foi inserido na Plataforma Brasil para apreciagao
pelo Comité Permanente de Etica em Pesquisa Envolvendo Seres Humanos da instituicio
proponente, Universidade Estadual de Maringa e da Coparticipante e Centro de Pesquisas
Oncoldgicas. A liberacdo consubstanciada do Comité proponente ocorreu em maio de 2014
(ANEXO B). Porém, na instituicdo Coparticipante, devido a alguns entraves relacionados
ao sistema operacional eletrénico da Plataforma Brasil, a aprovagdo s6 aconteceu em
agosto de 2014 (ANEXO C).

Apds percorrer todos os tramites éticos, chegou 0 momento de a pesquisadora ter o
primeiro contato com ocampo de estudo, o Servico de Cuidados Paliativos do Cepon. Em
19 de agosto de 2014, o direito de entrada foi concedido pela coordenadora do servico,
bem como a mesma atuou como facilitadora no processo de aproximacdo da pesquisadora
com o servico e os participantes. Neste instante, a pesquisadora foi apresentada aos atores
envolvidos no cenario de estudo e a todas as modalidades de atendimentos paliativos
inseridas no servigo. Foi necessario negociar a participacdo e o envolvimento de todos que

seriam alvos do estudo e facilitadores do processo de observacao dos cenarios. Para tal, foi
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incluida a pauta “pesquisa de avaliagdo” na reunido multiprofissional que ocorria
semanalmente no Servico de Cuidados Paliativos.

A apresentacdo do projeto ocorreu em setembro de 2014, quando aconteceu a
primeira participacdo da pesquisadora em reunifes da equipe. Disponibilizou-se aos
participantes um material explicativo do referencial metodoldgico da Avaliagdo de Quarta
Geragéo, bem como do tema, objetivos e metodologia da pesquisa.

5.3.2 Organizacéo da avaliacao

A pesquisadora ao principiar sua participacdo nas atividades cotidianas do Servico
de Cuidados Paliativos deu inicio ao processo mais importante para organizar e realizar a
Avaliacdo de Quarta Geragao, o direito de entrada na dinamica do servigo. Neste primeiro
momento, o0 objetivo foi ganhar confianca do grupo, estabelecer vinculo entre pesquisador-
pesquisados e ter aceitacdo dos grupos de interesses, de modo a facilitar que os envolvidos
concordassem em participar do estudo.

Primeiramente ocorreu a etnografia prévia, como estratégia metodologica de
aproximacdo da pesquisadora com o cenario e 0s atores envolvidos no Servico de
Cuidados Paliativos, conduzida pela observacdo ndo participante e o registro no diario de
campo.

De acordo com Guba e Lincoln (2011), a etnografia prévia permite uma
aproximacédo do pesquisador-entrevistador ao seu objeto de estudo consentindo que ele
vivencie e experiencie de forma verdadeira o0 contexto durante algum tempo, enquanto
observador participante, sem se envolver com as atividades avaliativas (GUBA;
LINCOLN, 2011). A mesma permite ao pesquisador aprofundar as inter-relacbes com 0s
sujeitos, bem como reconhecer os significados dos eventos que surgem dentro de um
determinado contexto (DUARTE; MACHADO; MATOS, 2013).

O constructo da etnografia prévia se da por meio da observacdo do pesquisador, a
qual consiste em ver, ouvir e examinar os fatos e os fendmenos que se pretende investigar.
Para Guba e Lincoln (2011), a observacdo pode tomar diferentes formas nos diferentes
estagios da pesquisa. Inicialmente pode ser pouco estruturada, de modo a permitir que o

observador expanda o seu conhecimento e desenvolva algum senso do que é importante ou
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saliente. Posteriormente, o observador poderd torna-la mais focal, na medida em que as
informagdes aumentam.

Para os autores (GUBA; LINCOLN, 2011), no transcorrer da observacdo, torna-se
necessario intercalar periodos de observacdo com andlise preliminar de dados para a
identificacdo de unidades ou categorias preliminares de informacdo. Também é importante
checar os dados iniciais, provenientes da observagdo, com alguns respondentes durante o
CHD.

Em relacdo a técnica da observacdo ndo participante, esta faz com que o
pesquisador ndo se integre ao grupo observado e, assim, ao permanecer de fora, presencia
o fato, mas ndo participa dele, ndo se deixando envolver pelas situacbes por realizar o
papel de espectador (GERHARDT; SILVEIRA, 2009).

Considerando os preceitos da etnografia prévia e da observacdo ndo participante,
inicialmente, observou-se o Servico de Cuidados Paliativos em sua totalidade, ou seja, sem
individualizar suas modalidades de atendimento (PID, Ambulatério e Unidade de
Internacdo paliativa) para assim conhecer seu elo no processo de trabalho e suas relagdes.
Nesse momento, reconheceu-se a estrutura fisica e humana da instituicio CEPON, suas
portas de entradas e saidas, fluxograma de atendimento, programas e atividades
desenvolvidos, plano de gestdo e os relacionou ao Servico de Cuidados Paliativos. Tal
observacao ocorreu durante 13 dias, totalizando 100 horas.

Apbs a observacdo em totalidade, iniciou-se a observacdo especifica a cada
modalidade de atendimento atrelada ao Servigo de Cuidados Paliativos estudado. Iniciou-
se pela Unidade de Internacdo, na qual por 18 dias (138 horas) a pesquisadora participou
de reunides individualizadas de familia e coletivas de acompanhantes, de visitas diarias aos
leitos realizadas pelos profissionais e pela equipe multidisciplinar, de agOes ligadas ao
voluntariado, de atividades de educagdo continuada denominada pelo grupo como “clube
da revista”, dos processos de admissao e alta dentro do setor, das relagdes interpessoais da
equipe e de discussdes informais sobre situacfes do cotidiano de trabalho que precisavam
ser resolvidas, bem como estabeleceu contato e vinculo com pacientes e familiares
internados.

No PID, a pesquisadora permaneceu por sete dias (80 horas) participando de
atividades no espaco fisico do CEPON e em domicilio. Foi possivel acesso a dindmica de
operacionalizacdo, protocolos e manuais, instalagdes fisicas, meios de transporte e recursos

materiais. No acompanhar das visitas domiciliares com a equipe, obteve contato com
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familiares e pacientes, reconhecendo as relagdes de cuidado e interpessoais entre equipe e
Servico.

Por fim, a pesquisadora permaneceu no contexto do Ambulatorio de Cuidados
Paliativos durante 22 dias (162 horas), sendo possivel obter informacgdes sobre a recepcao
dos usuérios, acolhimento, consultas, as interagdes entre os componentes da equipe com 0s
pacientes e familiares, orientagdes de sala de espera e reconhecer o processo de transi¢cao
do servico de Oncologia para o de Cuidados Paliativos, dentro do CEPON. Neste cenario,
percebeu-se que somente a observacdo do atendimento aos olhos da sala de espera e da
sala de observacdo do ambulatério ndo permitiria contemplar todo o processo, sendo
necessario o observar também dentro do consultério. Diante disso, solicitou-se a cada um
dos sete médicos que ali atendiam permissdo para assistir as consultas, tornando-se
possivel observar as relagdes intersetoriais, as comunicagdes e 0s processos de transicoes
entre os servigos, bem como a identidade dos pacientes.

Nesse processo, 0 Servico de Cuidados paliativos do CEPON foi observado por
meio da observacdo nao participante, por quatro meses, perfazendo 60 dias e abarcando
480 horas de observacdo para o constructo da etnografia prévia deste estudo.

Para conseguir observar o servico e sucessivamente apreender seus contextos
politicos, sociais, culturais e assistenciais, utilizou-se na observagdo ndo participante um
roteiro estruturado (APENDICE B) que contemplava os seguintes elementos:

e Areafisica;

e Recursos humanos e materiais disponiveis no servico;

e Consultas ambulatoriais;

e Visitas domiciliares;

e Unidade de internagdo;

e Atendimentos oferecidos pela equipe de cuidados paliativos ao paciente e

familiar de forma individual e grupal;

e Relacionamento e inter-relacdo entre os membros da equipe de cuidados

paliativos;

e Palestras/educacbes em salde realizadas pelo servigo (dentro e fora do

CEPON) para os profissionais/paciente e familiares;
e Atividades realizadas com os pacientes e familiares no ambiente hospitalar e

extra-hospitalar;
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e Atendimentos e orientacGes dispensadas a familia/paciente quanto a finitude,

processo de morte e morrer e luto.

Para registro do contexto observado, foi utilizado pelo investigador, em seu dia a
dia, o diario de campo, que se constituiu em um instrumento, no formato de um caderno,
com espaco suficiente para anotacGes, comentarios e reflexdo. Nele, foram anotadas todas
as observacOes objetivas e subjetivas, fendmenos sociais, acontecimentos, relagdes
verificadas, experiéncias pessoais, reflexdes e comentérios, conforme sugere Gerhardt e
Silveira (2009).

Ainda seguindo os pressupostos de Gerhardt e Silveira (2009), realizou-se as
anotacdes no diario de campo em duas partes: uma descritiva e uma reflexiva. Na parte
descritiva, registrou-se: perfil dos usuarios e profissionais, acdes e didlogos observados,
relatos de acontecimentos particulares e a descricdo do espaco fisico, comportamentos e
das atividades observadas dentro do Servico de Cuidados Paliativos. Na parte reflexiva,
anotou-se: apreensdes, ideias e preocupacdes, ou seja, de forma subjetiva, registrou-se:
analises, métodos, conflitos e dilemas éticos, ponto de vista e pontos de clarificacéo.

Ressalta-se que nesta etapa de etnografia prévia, o pesquisador ndo buscou analisar
0 servico, mas, sim, aproximar-se da sua realidade, ter um maior elo com os sujeitos do
estudo e eleger os stakeholder para posterior operacionalizacdo dos Circulos
Hermenéutico-Dialéticos.

5.3.3 Identificagdo do grupo de interesse e participantes

Os grupos de interesses (Stakeholders) de uma avaliagdo devem ser diversificados,
podendo ser formados por representantes (pessoas envolvidas na producdo, utilizacdo e
implementacdo do objeto de avaliacdo), beneficiarios (pessoas que de alguma maneira
tiram proveito do uso do objeto de avaliagdo) e/ou vitimas (pessoas que sdo afetadas
negativamente pelo uso do objeto de avaliagdo), nos quais o avaliador, por meio do CHD,
conduzira a avaliacdo de modo que cada Stakeholders confronte e lide com as construgdes
de todos os outros Stakeholders (GUBA; LINCOLN, 2011).
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Durante o periodo de observacdo ndo participante (etnografia prévia), foi possivel
identificar grupos e individuos que eram os potenciais favorecidos e prejudicados do Servico
de Cuidados Paliativos do CEPON. Deste modo, elencou-se dois Stakeholders para o estudo:
um formado pela equipe dos profissionais inseridos no servigo e outro pelo paciente-familia
que utilizava o servi¢o na modalidade de PID, Ambulatério e/ou Unidade de Internag&o.

Em uma avaliacdo, é impossivel que todos os grupos de interesses (Stakeholders)
sejam privilegiados devido aos recursos e ao tempo disponivel para a realizacdo da
pesquisa. Assim, torna-se fundamental pensar em critérios basicos para a selecdo dos
sujeitos do estudo para erigir uma diversificacdo de informantes que possibilite apreenséo
de semelhangas e diferengas (MINAYO, 2007).

Nesse interim, é importante adotar algumas formas para classificar as audiéncias
em categorias incluidas e excluidas. Para este estudo foram adotados como critérios de

inclusdo do Stakeholder profissionais: possuir vinculo empregaticio com o CEPON e estar

vinculado ao quadro de funcionarios do Servigo de Cuidados Paliativos na Unidade de

Internacdo, Ambulatorio e/ou PID. Para o Stakeholder paciente-familia, os critérios foram:

ambos deveriam possuir idade superior a 18 anos; o paciente deveria ser usuario de alguma
das modalidades de atendimento do Servi¢co de Cuidados Paliativos e seu familiar ser o
cuidador principal que o acompanha durante a utilizacdo do servigo.

Foram exclusos do estudo os profissionais que no periodo de coleta de dados, por
motivos de licenca médica, maternidade, férias, afastamento etc., ndo estivessem trabalhando.
Para o Stakeholder paciente-familia, excluiu-se 0s que, em conjunto, ndo possuissem o minimo
de competéncia comunicativa para conseguir oferecer suas proprias construgdes, bem como
criticas sobre as construgdes dos demais. Desta forma, a pesquisa teve 17 profissionais
inseridos no CHD do Stakeholder profissionais, mas como um participante desistiu do estudo,
o circulo se fechou com 16 participes. O CHD do Stakeholder paciente-familia foi formado por

29 individuos, constituido por 13 pacientes e 16 familiares.

5.3.4 Desenvolvimento de construgdes conjuntas

A operacionalizacdo do CHD sé teve inicio no momento em que a pesquisadora
conseguiu identificar toda a estrutura e funcionalidade do Servigo de Cuidados Paliativos,
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registrando em diério de campo (observacéo ndo participante), bem como ao identificar os
Stakeholders que compunharam o estudo. Assim, em fevereiro de 2015, deu-se inicio a
operacionalizacdo de dois Circulos Hermenéutico-Dialéticos com fechamento em junho do
mesmo ano.

Para Guba e Lincoln (2011), no desenvolvimento do Circulo Hermenéutico-
Dialético, as primeiras entrevistas sdo pouco estruturadas e permitem que o entrevistado
fale livremente sobre o servico. Na medida em que o CHD se desenvolve, a anélise e
observacdo permitem a identificacdo de questdes que serdo inseridas nas proximas
entrevistas. Assim, no inicio, a entrevista permite que o entrevistado relate livremente
sobre as suas proprias questdes, porém, em um segundo momento, introduz-se algumas
questdes, de modo que a entrevista se torne mais estruturada, classificando-se, assim, como
semiestruturada.

A maior vantagem da entrevista é que ela permite ao respondente mover-se no
tempo para reconstruir o passado, interpretar o presente e prever o futuro. Através desse
procedimento, obtém-se dados subjetivos e objetivos e, em geral, as entrevistas podem ser
categorizadas pelo seu grau de estrutura, informacdo e pela qualidade do relacionamento
entre o entrevistador e o entrevistado (GUBA; LINCOLN, 2011).

As entrevistas semiestruturadas realizadas com os integrantes dos dois Stakeholders
do estudo, norteadas pelo CHD, permitiram ter acesso a dados que seriam de dificil
obtencdo por meio da observacdo ndo participante, tais como sentimentos, pensamentos,
conflitos, contradicdes e intencbes. A escolha dos participantes a serem entrevistados nos
CHD foi aleatéria, para os primeiros respondentes e por indicacdo para os demais
respondentes que o compuseram. Porém, todos seguiram os critérios de inclusdo e exclusao
dos sujeitos propostos pelo estudo.

A conducdo das 31 entrevistas semiestruturadas desta pesquisa (16 do CHD do
Stakeholder profissionais e 15 do CHD Stakeholder do paciente-familia) foi norteada por
quatro questdes relacionadas ao objeto de estudo — avaliagdo do Servi¢co de Cuidados
Paliativos oncoldgico: “Fale-me sobre o Servigco de Cuidados Paliativos desta instituicao;
Conte-me como é o trabalho da equipe de cuidados paliativos desse servico; Fale-me
sobre as dificuldades que vocé vivencia neste servico; O que poderia contribuir para
melhor funcionamento deste servico?”. Também foram utilizadas questdes fechadas no
roteiro do estudo para o levantamento de informacgOes de caracterizagcdo, de dados
profissionograficos e sociodemograficos dos participantes (APENDICE B).
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As 31 entrevistas realizadas nos dois CHD deste estudo foram realizadas no local
de escolha dos entrevistados pela propria pesquisadora. A mesma era do sexo feminino,
enfermeira, mestre em enfermagem e no momento estava realizando seu doutoramento na
area da enfermagem. A maioria (29 entrevistas — 16 do Stakeholder profissionais e 13 do
Stakeholder paciente-familia) aconteceu nas instalacdes do Servigo de Cuidados Paliativos,
ou seja, nas dependéncias do CEPON, mas duas entrevistas (Stakeholder paciente-familia),
por escolha dos entrevistados, ocorreram no domicilio do paciente devido ao seu estado
debilitado de salde. Em ambos os casos, para garantir privacidade ao sujeito e evitar que
ruidos externos ou outros fatores dificultassem o processo de comunicacdo na entrevista,
buscou-se um ambiente proprio e individualizado para que as entrevistas ocorressem.

Para explicitar em detalhes a operacionalizacdo dos dois CHD conduzidos no

estudo, cada um sera abordado a seguir individualmente.

5.3.4.1 Circulos Hermenéuticos-Dialéticos do Stakeholder paciente-familia do servico

O doente paliativo é conceituado pelo Ministério da Saude (PORTUGAL, 2010)
como uma pessoa com doenca crénica como cancer em fase terminal, que ndo apresenta
resposta a terapéutica de intuito curativo, caracterizando-se pelo prognostico de vida
limitado. Galrica Neto (2010) ainda refere que os doentes paliativos sdo pacientes que
podem ser tratados em meio hospitalar, ambulatorial ou domiciliar, necessitando de
cuidados que podem ser prestados ao longo de semanas, meses € até anos.

Para conhecer o doente paliativo atendido no Servico de Cuidados Paliativos do
CEPON, além de estudos tedricos, foi crucial o contato obtido com diversas familias e
pacientes no cuidado ambulatorial, domiciliar e hospitalar, durante a etapa de observagéo.
Através dessa aproximacdo, constatou-se que o perfil do doente paliativo admitido e
atendido no Servico de Cuidados Paliativos possuia PPS* baixo (dado informado pela
equipe nas reunides multiprofissionais e descrito em anotaces de prontuério), assumindo
um estagio da doenca que lhe oferecia prognostico de poucas semanas ou dias de vida, ou

ja o introduzia no processo de terminalidade.

* A Escala de Performance Paliativa (PPS) é um instrumento validado e amplamente utilizado na medicina
paliativa, para acompanhar a curva evolutiva da doenca, fornecendo subsidios para tomada de decisdo,
previsdo de prognostico e definicdo de terminalidade.
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A morte é constante no Servico de Cuidados Paliativos, sendo comum pacientes
morrerem diariamente na sua Unidade clinica de internacdo ou nos domicilios. A mesma
ocorre sem previsdo de tempo e € encarada com a naturalidade que a filosofia paliativista
almeja, ou seja, a de ocorrer no momento certo para cada doente paliativo. Assim, seria
comum pacientes morrerem no transcorrer da coleta de dados deste estudo, podendo haver
perdas de participantes inseridos no CHD antes de seu total fechamento, a fase de
negociacdo dos dados.

No tratamento oncoldgico, a diade paciente-familia estad interligada e compartilha
na mesma intensidade o envolvimento com a doenca, fazendo com que ambos sofram 0s
beneficios e prejuizos do processo de cuidado. Por esta razdo, paciente e familia foram
identificados como integrantes a grupos de interesses, visto serem os favorecidos e/ou
prejudicados no processo avaliativo do Servico de Cuidados Paliativos oncoldgico.
Contudo, optou-se por formar um 0nico Stakeholder composto pelo sistema familiar
paciente-familia, e ndo dois Stakeholders isolados (um para pacientes e outro para
familiares), como proposto no projeto inicial deste estudo.

Durante as entrevistas foi permitido que a mesma fosse realizada de forma
individual ou coletiva, ou seja, constituida por paciente/familiar de forma isolada ou
coletiva. Tal constituicdo de entrevista foi permitida por observar que: a diade paciente-
familia é quase sempre incentivada nas consultas de ambulatério, sendo frequente o doente
comparecer acompanhado de seu familiar cuidador; para a admissdo do doente no PID, é
imprescindivel que ele possua um cuidador principal; no transcorrer da internacao clinica
hospitalar, € permitido que o paciente permaneca com seu familiar na beira do leito,
independente da idade ou gravidade do quadro. Desta maneira, considerando que sentidos,
interesses, significados e questdes sdo construidos de forma conjunta pelo doente/familiar,
acreditou-se que o compartilhamento de suas experiéncias, através da coletividade na
entrevista, proporcionaria maior afloracdo de RPQs.

Em convergéncia com a consideracdo da pesquisadora para a coletividade nas
entrevistas para o Stakeholders paciente-familia, Guba e Lincoln (2011) afirmam que a
Avaliacdo de Quarta Geracdo deve ser flexivel, na medida em que ndo adere a um discurso
especifico, mas a interesses plurais e multiplas vozes. Desta forma, a entrevista coletiva
permitiria “deixar vir” a experiéncia, na mesma medida em que criaria um plano de
coparticipacédo e corresponsabilidade dos mundos que coemergem. Tal forma de entrevista

também eleva a experiéncia do entrevistar a seu limite, até o ponto em que as experiéncias
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do(s) entrevistado(s), embora distintas, ndo admitem mais separacdo, passando ambos a
participar de um mesmo plano comum ao conectar as experiéncias subjetivas em uma
mesma enunciacdo coletiva e polifénica (SADE et al., 2013).

Nesse interim, o processo de construcdo das entrevistas do CHD do Stakeholders
paciente-familia do Servico de Cuidados Paliativos ocorreu através do seguinte modelo

esquematico:

Figura 8 — Circulo Hermenéutico-Dialético do Stakeholder formado pelo paciente-familia do
Servigo de Cuidados Paliativos
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Legenda: R= Respondente, C = Construcédo
Fonte: Autoria da prdpria autora com base em Guba e Lincoln (2011, p. 169).

Conforme Guba e Lincoln (2011), o primeiro entrevistado (R1) é selecionado por
qualquer razdo, seja por saliéncia deste individuo no grupo, por estar em posi¢do
estratégica, por assumir uma lideranga dentro do grupo, por interesse ou conveniéncia do
pesquisador. Neste estudo, foi eleito por indicacdo dos profissionais (equipe de
enfermagem e médicos) do ambulatério de cuidados paliativos R1, entre os pacientes que
tinham consulta agendada na data de inicio das entrevistas do CHD. Como R1 estava
acompanhado de um membro de sua familia, ambos participaram da entrevista, que
ocorreu de forma coletiva. Assim, R1 e R2 foram indagados sobre as quatro questdes

norteadoras do estudo a fim de determinar uma construcdo inicial e émica sobre o Servico
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de Cuidados Paliativos, embasada no modo como eles mesmos o constroem, ou seja,
orientada por suas proprias palavras no &mbito de seu universo vivido.

As falas dos depoentes foram registradas com auxilio de um gravador e transcritas
integralmente. Foi utilizada a transcrigdo real e ndo modificada das entrevistas e das falas
com o objetivo de apreender o ponto de vista dos participantes da pesquisa, sem
julgamentos ou preconceitos por parte do pesquisador.

Os depoimentos trouxeram a tona os temas centrais, conceitos, ideias, valores,
problemas e questdes sobre 0 que R1 e R2 apreciam e ndo apreciam em relacdo ao Servico
de Cuidados Paliativos, e estas foram analisadas pelo pesquisador, que elaborou uma
formulacéo inicial da sua construcdo, designado C1, conforme evidenciado na Figura 8.

No transcorrer da observacdo foi constatado que os pacientes no Servico de
Cuidados Paliativos sdo assistidos continuamente por meio do PID ou por consultas
ambulatoriais programadas e, quando h& exacerbacdo de sinais e sintomas ou necessidades
pontuais, sdo admitidos na Unidade de Internacdo hospitalar. Deste modo, paciente-familia
ndo estabelece contato com outros pacientes-familias no servico, visto que as consultas
ambulatoriais sdo agendadas e, por isso, raramente ¢é estabelecido algum tipo de vinculo na
sala de espera das consultas. Além disso, os acompanhamentos ao paciente-familia no PID
ocorrem via visita domiciliar, ou seja, ndo existe relacdo entre os pacientes-familias
acompanhados pelo programa. Por fim, constatou-se que embora no processo de internagédo
hospitalar o paciente-familia divida o quarto com outro paciente-familia, ele ndo saberia
informar o nome completo do paciente-familia que ocupava seu quarto.

Isto posto, a nomeacdo dos respondentes do CHD ocorreu por escolha do
pesquisador e/ou indicacdo dos profissionais do Servico de Cuidados Paliativos. Neste
processo, procurou-se constituir um CHD com respondentes que proporcionassem uma
avaliacdo global do servigo, ou seja, que o contemplasse em todas as suas modalidades de
atendimento (PID, Ambulatorio e Internagéo).

Guba e Lincoln (2011) chamam atencdo para que o avaliador ndo utilize como
critérios de selecdo dos participantes ao Stakeholder o fato de o individuo ocupar posi¢éo
de maior poder no grupo e/ou ter maior conhecimento e sofisticacdo, e simque identifique
aqueles que possam oferecer maior amplitude e variacdo de dados para desvelar o
fendmeno em estudo. Lembram que a maior meta da Avaliacdo de Quarta Geragdo é ser

formativa, abrindo o discurso para a possibilidade de reconstrucdo e desenvolvimento.
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Na continuidade do Circulo Hermenéutico, realizou-se a segunda entrevista
(individual) com o respondente R3, que se manifestou em relacdo as questdes norteadoras
e também sobre os aspectos apontados em C1. A segunda andalise ocorreu resultando na
formulacdo de C2 (construcdo 2), uma formulacdo com maior fundamento e
esclarecimento, baseada nas fontes de R1, R2 e R3.

O processo do CHD foi reiterado com o acréscimo de novos respondentes, por meio
de entrevistas coletivas ou individuais, conforme a Figura 8 ratifica (R4, R5, R6... R28,
R29), at¢é o momento em que as informacdes recebidas fossem redundantes ou se
encaixassem em uma ou mais construgdes que apresentassem conflitos. Nesta vertente,
com o fato de as construgfes de C10, C11, C13, C14 e C15 ndo gerarem novas RPQs em
suas edificacbes e trazerem informacdes ja levantadas em construcdes anteriores, a
pesquisadora deliberou pela conclusdo do CHD do Stakeholder paciente-familia do Servico

de Cuidados Paliativos.

5.3.4.2 Circulo Hermenéutico-Dialético do Stakeholder profissionais do servico

O Servico de Cuidados Paliativos do CEPON, em suas trés modalidades de
assisténcia (PID, Ambulatorio e Internacdo), conta com um quadro diversificado de
funcionarios, assim distribuidos: sete médicos, um psicélogo, um assistente social, um
terapeuta ocupacional, dois farmacéuticos, um nutricionista, 24 técnicos de enfermagem,
um auxiliar de enfermagem e 11 enfermeiros. O Servigo de Cuidados Paliativos também
dispde de suporte profissional para pedido de parecer através da odontologia,
fonoaudiologia e fisioterapia.

Para a construcdo do CHD do Stakeholder profissionais do servico, utilizou-se a
entrevista semiestruturada individual para assim poder compreender 0 objeto de estudo
desta tese, considerado o ponto de vista ou a perspectiva dos atores sociais que o
vivenciam (neste caso, os profissionais), ou seja, o0 sentido que eles mesmos conferem as

suas acdes (SADE et al., 2013), conforme apresentado na figura a seguir:
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Figura 9 — Circulo Hermenéutico-Dialético do Stakeholder profissionais do Servi¢o de Cuidados
Paliativos

Questoes de literatura

Cuestdes
de literatura

construgdes
exteriorizadas pesquisador

Documentos

Legenda: R= Respondente, C = Construcédo
Fonte: Autoria da prdpria autora com base em Guba e Lincoln (2011, p. 169).

Para a constru¢do do CHD do Stakeholder profissionais do Servico de Cuidados
Paliativos, aleatoriamente, foi convidado o primeiro entrevistado, R1, a responder as
quatro questBes condutoras do estudo, o qual teve sua entrevista gravada. Ao término,
solicitou-se que ele indicasse outro profissional do Servico de Cuidados Paliativos, 0 R2
(respondente 2), fazendo a seguinte pergunta: “Deve haver alguém nesse contexto que
tenha uma percepgdo diferente da sua. Vocé estaria disposto a dizer o nome dessa
pessoa?”’.

Antes de ir ao encontro de R2 e agendarmos a data da sua entrevista, os temas,
conceitos, ideias, preocupacdes e as questdes centrais propostas por R1 foram analisados,
gerando a C1 (construgdo 1).

A entrevista de R2 ocorreu com a mesma liberdade de expressdo oferecida a R1,
sendo inicialmente inquirido pelas questdes norteadoras do estudo e, em seguida, solicitado
gue comentasse sobre a C1. Assim, a entrevista de R2 ndo gerou apenas respostas as
questdes norteadoras do estudo mas também consideracdes as informacdes e construcao de
R1. Ao final, foi solicitado que R2 indicasse 0 R3 (respondente 3) através da mesma

pergunta indagada a R1 ao término da sua entrevista.
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A andlise da entrevista de R2 resultou na formula¢do da C2 (construcdo 2), uma
formulacdo com maior fundamento e esclarecimento, baseada nas fontes de R1 e R2. O
processo foi repetido e teve-se 0 acréscimo de novos respondentes (R4, R5, R6... R16,
R17), totalizando 17 participantes do estudo.

No transcorrer do desenvolvimento do CHD, a pesquisadora foi abordada por R3,
que solicitou a sua exclusdo da pesquisa. O mesmo explicitou o seu motivo de recusa e
solicitou a devolucéo do seu Termo de Consentimento Livre e Esclarecido. O motivo da
desisténcia de R3 ndo serd exposto aqui na pesquisa, buscando garantir seu anonimato e
preservar seu direito de desisténcia, garantido pela Resolucdo 466/12 do Ministério da
Saude. Desta forma, este estudo ndo constou com a construcdo C3, sendo o respondente R4
indagado por meio da construcdo C2, oriunda das entrevistas de R1 e R2.

O CHD pode ser interrompido, sem acrescentar novos respondentes, por meio dos
critérios de redundancia (sucessivos novos respondentes ndo acrescentam novas
informacdes), existéncia de consenso (poucos pontos para acrescentar a novos
respondentes) e/ou emergéncia de diferencas irreconcilidveis (aglutinacdo em torno de
diferentes conclusdes em grupos isolados que ndo permitem uma construcdo consensual)
(GUBA; LINCOLN, 2011). Assim, ao analisar as entrevistas de R11, R14, R15, R16 e
R17, gerando as construgfes C11, C14, C15, C16 e C17, a pesquisadora observou que as
informagdes recebidas eram redundantes e se encaixavam em uma ou mais construgoes
conflituosas anteriores. Este era 0 momento de parar o CHD, o qual foi encerrado com a

entrevista do R17, apds a construcdo C17.

5.3.5 Ampliacéo das construcdes conjuntas

ApoOs cada entrevista, foi realizada a analise da respectiva fala buscando a
identificacdo de elementos relevantes acerca do topico investigado para assim ser
apreciado pelo préximo entrevistado. Desta maneira, a partir do segundo participante,
todos os outros foram convidados a responder as questdes inicias (as quatros questoes
norteadoras) e a opinar sobre os elementos que surgissem ao longo das analises das
entrevistas de cada participante do estudo (as questdes desdobradas), em seu respectivo
Stakeholder.
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Desse modo, a cada entrevista foram inseridas no circulo subsequente novas
construgdes para que os respondentes manifestassem a sua opinido a respeito delas.
Entretanto, Guba e Lincoln (2011) reiteram que caso haja oportunidade e necessidade, é
possivel introduzir outras informacgdes para serem construidas no circulo, que podem ser
originadas de: (a) construcdes exteriorizadas em outros circulos de interessados (por
exemplo: na avaliagdo de uma instituicdo de satde, um circulo de profissionais de saide
pode ser indagado por informacdes de circulos de pacientes e familiares, administradores,
gestores etc.); (b) documentos ou (c) literatura para obter outras informacGes que podem
confirmar ou contradizer as constru¢des do circulo; (d) dados observacionais relevantes as
informacdes emergentes que podem ser empregados durante os insights gerados durante as
entrevistas ou na forma de comentarios; e (e) construgdes éticas externas do investigador
gue possam ser introduzidas como critica durante as entrevistas.

Assim sendo, seguindo a proposta tedrico-metodologica do CHD, questBes
adicionais foram inseridas entre uma entrevista e outra a partir de uma analise prévia do
material coletado.

No Stakeholder paciente-familia, demonstrado na Figura 8, foi adicionada na
entrevista (coletiva — paciente/familiar) de R1/R2 uma questdo de literatura referente ao
cuidado espiritual no Servico de Cuidados Paliativos oncoldgico e sobre a presenca do
profissional capeldo na equipe multidisciplinar. Para o R3 foram acrescentadas a sua
entrevista (individual — paciente) duas questdes, a primeira relacionada a insercao fisica do
solario na estrutura da Unidade de Internacdo e a segunda sobre a utilizacdo do ambiente
virtual como ferramenta de aproximacdo com a realidade domiciliar, ambas extraidas da
construcdo do CHD do Stakeholder profissionais do servigco. Por fim, na entrevista de
R11/R12 (coletiva — paciente/familiar), os participantes responderam a questdo adicional
de literatura sobre a presenca de uma equipe matricial exclusiva para o PID.

No Stakeholder profissionais do servico, conforme visualizado na Figura 9, foi
adicionada a entrevista de R1 uma questdo de literatura referente a formacao da equipe de
profissionais no Servigo de Cuidados paliativos. Na entrevista de R4, adicionou-se outra
questdo de literatura relacionada ao trabalho do Servigo no pds-6bito do paciente a familia
e mais uma extraida da observacdo do pesquisador, concernente ao espaco fisico solario na
instituicdo. Para R7 foi adicionada outra questdo de observacdo do pesquisador,
relacionada ao conhecimento da comunidade e dos profissionais do CEPON quanto ao

servico e, posteriormente, R8 teve acrescido a sua entrevista uma questdo de literatura
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referente ao uso da hipodermdclise no cuidado. A observacdo ndo participante ofereceu
acesso a documentos, oprtunizando reconhecer rotinas e normas do Servigo, bem como
avaliar sua aplicabilidade na pratica. Em vertente disso, foi inserida para R9 uma questéo
relacionada ao protocolo de admissdo do paciente no PID. Por fim, a Gltima questdo
adicional inserida no CHD foi para R12, oriunda de outro CHD (Stakeholder paciente-
familia), pautadana utilizacdo da sala de convivéncia no servigo.

Independente do elemento adicional inserido na constru¢cdo do CHD, buscou-se
proporcionar um ambiente em que o respondente se sentisse a vontade para poder criticar
e/ou opinar sobre 0 mesmo, por isso tais conteddos externos foram inseridos de uma
maneira que ndo revelassem sua fonte e assim ndo fossem considerados incontestaveis. Na
abordagem aos participantes em relacdo as questdes adicionais, Guba e Lincoln (2011)
orientam a evitar o uso de expressdes como “Varios anos de estudos afirmam que...” ou
“As publicagdes sobre esse assunto pelo Ministério da Saude indicam que...”, e sim utilizar
expressdes como “Algumas pessoas acreditam que...” ou “Algumas vezes dizem que...”

para, posteriormente, solicitar que o participante manifeste seus comentarios.

5.3.6 Agenda de negociacao

Concluida a coleta de dados (norteada pela observacgdo e as entrevistas), iniciou-se
a etapa de preparacdo da agenda de negociagdo, que se constitui em: organizagédo das 31
entrevistas para a construcdo das unidades de informacdo a serem apresentadas e discutidas
com cada Stakeholder; elaboracdo de material impresso e audiovisual para os participantes
do estudo terem acesso a totalidade das informacdes e, assim, as ratificarem ou retificarem;
agendamento de uma data para a realizagdo do encontro de negociacdo. Neste interim,
organizou-se, primeiramente, o material para exposicdo ao grupo e, em seguida, 0
agendamento da data, horério e local do encontro dos participantes.

Stakeholder profissionais do servi¢co — Requeriu-se, ao coordenador do Servigo de
Cuidados Paliativos, a disposicdo de um periodo de tempo na reunido semanal
multidisciplinar (ocorre rotineiramente nas tergas-feiras, das 9:00 horas as 12:00 horas)
para a execucdo do encontro. Assim, foi disponibilizada, semanalmente, uma hora de

reunido para que a pesquisadora mediasse o encontro de negociacao e validacao.
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Antes da realizagdo do primeiro encontro com o Stakeholder profissionais do
servigo, foi entregue para cada profissional entrevistado (16 profissionais) um convite
impresso informando a data do encontro e reforcando a importancia da presenca do

respondente para a construcdo total do estudo, conforme exposto a seguir:

Figura 10 — Convite para o encontro de negociacdo entregue ao Stakeholder dos profissionais do

Servico
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Fonte: Autoria da prdpria autora.

Stakeholder paciente-familia do servico — Foi realizado o agendamento de dois
encontros de validacdo, ambos realizados por meio de ligacGes telefonicas, informando
data, horério e que o encontro ocorreria em uma sala de reunides no proprio CEPON. A
escolha do horério e data se deu no momento das entrevistas, quando a pesquisadora
questionou cada participe a expor sua disponibilidade de horéarios e dias da semana para
que, assim, a data do encontro ndo convergisse com suas atividades de vida diéria.

No momento das ligacOes, cada paciente e familiar participante foram informados
que se caso desejassem, seria possivel disponibilizar dinheiro para compra do passe do
onibus, combustivel de seu automdvel proprio ou valor da corrida do taxi at¢ o CEPON a
fim de facilitar seu translado até a reunido.

Durante a realizagéo das ligacOes a cada participante pela pesquisadora, a mesma

foi informada, pelos familiares, que R7, R10, R23 e R28 haviam falecido dias ap0s a
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realizacdo das suas entrevistas. Foi perceptivel ao telefone que aqueles familiares (R6, R9,
R22 e R27) ainda vivenciavam o processo de luto pela perda de seu ente querido, alguns
informaram que haviam se ausentado do estado de SC para buscar na casa de familiares
maneiras de conforto. Nesse momento, mesmo entristecida e pulsada com a noticia, a
pesquisadora buscou dar apoio a essas familias e, posteriormente, realizar o convite para o
encontro, mas, no momento que lhes estendeu tal convite, notou, nas vozes daqueles
familiares, que eles ndo estavam prontos para retornarem a instituicéo e afrontarem-se com
as lembrancas de seu ente querido na sua fase de tratamento oncoldgico ou paliativo.

A instabilidade de sinais e sintomas foi observada como uma constante no
cotidiano do doente paliativo, fazendo com que o mesmo vivencie periodos de fragilidade
e de total dependéncia de cuidados do seu cuidador. Ao realizar as ligacOes para 0s
pacientes R5, R21, R26 e R29, os mesmos ndo apresentaram condicdes fisicas para se
comunicarem ao telefone. Ao solicitar que passassem a ligagdo para seus familiares (R4,
R20, R24, R25), a pesquisadora foi inteirada sobre o quadro clinico de cada doente
paliativo e informada pelos familiares que eles estavam sendo assistidos naquele momento
pelo Servico de Cuidados Paliativos, mas que entendiam que as oscilagdes no estado de
salde de seu ente querido faziam parte do seu processo de morte e morrer. Ao estender o
convite do encontro, os mesmos manifestaram grande vontade de participar, mas que a sua
participacdo estaria condicionada ao estado de salde de seu familiar no dia do encontro por

ndo poderem deixa-los sozinhos em casa.

5.3.7 Execucéo da negociagao

A Avaliacdo de Quarta Geracdo ao ser responsiva e com perspectiva construtivista
possibilita a interatividade ao incluir a negociacao das informac6es da coleta de dados nos
seus grupos de interesse (GUBA; LINCOLN, 2011).

Os encontros realizados com os dois Stakeholders do estudo ocorreram em uma
sala de reunides que garantiu privacidade a fim de que todos expusessem suas opinides
com tranquilidade e recursos fisicos para apresentacdo audiovisual dos slides e

acomodacao dos participes.
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Além da pesquisadora e dos respondentes do CHD, participaram também do
encontro dois observadores: alunos voluntérios do curso técnico em enfermagem e
tecnoldgico superior em gestdo hospitalar, do Instituto Federal de Educacdo Ciéncia e
Tecnologia de SC — IFSC/Campus Joinville, que foram treinados para desenvolver a
atividade. Os observadores anotaram em uma planilha o que foi discutido pelo grupo para
cada unidade de informacéo, registrando as divergéncias e convergéncias validadas pelo
grupo. Os encontros também foram gravados para melhor acesso aos dados gerados na
negociacdo e também para serem expressos na integra.

No inicio dos encontros foram apresentados de forma resumida os objetivos da
pesquisa e seu delineamento visando poder oferecer ao grupo a nocdo do todo em que se
inseria esse processo de negocia¢do. Foram retomados todos os preceitos éticos de sigilo e
anonimato da pesquisa, garantidos pela Resolugdo 466/12 do Ministério da Salde, bem como a
informacéo de que todos tinham direito de concordar e discordar do que seria apresentado.

Cada participante recebeu material impresso, contendo os dados expostos nos slides
utilizados como apoio pela pesquisadora, 0o qual continha objetivos da pesquisa e seu
delineamento, termo de consentimento livre e esclarecido utilizado nas entrevistas, quadro
que sintetizava as construgdes edificadas no transcurso do CHD e unidades de informacdes
construidas, sendo estas discutidas topico a tépico no transcorrer dos encontros.

Os participantes dialogaram sobre o material construido pela pesquisadora, através
das entrevistas e da sua observacao nao participante, instituindo um encontro participativo
e formativo. Foi participativo porque os entrevistados opinaram ativamente em cada
unidade de informacdo identificada, problematizaram o0s temas mais polémicos e
construiram consensos, mas também foi formativa, ja que as experiéncias vividas entre eles
foram compartilhadas, trazendo a tona a exposicdo de particularidades do Servico de
Cuidados Paliativos, as quais, em alguns casos, ndo haviam sido experienciadas.

Stakeholder paciente-familia do servico — A primeira negociacdo aconteceu na
data de 27/03, as 14:00 horas e compareceram quatro familiares, os quais representaram
quatro das 15 entrevistas coletivas que compuseram o CHD. Dois respondentes (R1 e R2)
justificaram sua auséncia e 0s outros, apesar de ndo terem justificado, ja se tinha o
conhecimento do motivo do ndo comparecimento. Assim sendo, optou-se por realizar um
novo encontro na data de 13/04 de 2015, as 14:00 horas, com 0s respondentes que nédo
puderam estar presentes na primeira negociacdo. Neste encontro, estiveram presentes dois

respondentes (membros de uma entrevista coletiva).
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Pelo fato de os dados construidos no CHD terem sido apresentados em dois
encontros, com participantes distintos, houve divergéncias de opinides nas discussdes das
unidades de informacfes apresentadas entre 0s encontros, ou seja, cada encontro gerou
Seus consensos, mas ao compara-los foram dispares. Também, no transcorrer dos debates,
perante uma unidade de informacdo, existiram situacbes em que o grupo preferiu ndo
chegar a um consenso sobre o tema discutido, mantendo como divergente suas opinides. A
unidade de informacdo: “Acessibilidade ¢ a comunica¢do com o Programa de Internagdo
Domiciliar — PID” ndo pbde ser trabalhada em ambos os encontros, pois 0s participantes
preferiram n&o opinar sobre ela por ndo estarem inseridos no programa (PID) e, assim, ndo

conterem conhecimento de suas rotinas e processos, conforme apresentado no Quadro 3.

Quadro 3— Unidades de informagdes construidas do Circulo Hermenéutico-Dialético dos
Stakeholder paciente-familia

UNIDADES DE INFORMACAO ENCONTRO | ENCONTRO | CONCLUSAO
Stakeholder paciente-familia 1 2

Individualidade e privacidade Consenso Consenso Consenso
Cuidado a familia Consenso Consenso Consenso
Empatia Consenso Consenso Consenso
Atendimento da equipe da oncologia e do Servico de Consenso Consenso Divergéncia
Cuidados Paliativos
Acessibilidade e a comunica¢do com o Programa de Nao discutido | Nao discutido | N&o discutido
Internacdo Domiciliar — PID
Atendimento integral e holistico Consenso Consenso Consenso
Acesso aos profissionais Consenso Consenso Consenso
Entrada e saida do acompanhante na instituicao Consenso Divergéncia Divergéncia
Resolutividade das acbes Consenso Consenso Consenso
Comunicagdo entre o profissional e 0 usuério Consenso Consenso Divergéncia
Espiritualidade e 0 processo de morte/morrer Consenso Consenso Consenso
Iluminagdo dos quartos na unidade de internagéo Divergéncia Consenso Divergéncia
Insercdo do solario na Unidade de Internagdo Consenso Consenso Consenso
Utilizac&o da sala de convivéncia no Servigo de Cuidados| Consenso Consenso Consenso
Paliativos
Nutricdo ao acompanhante Consenso Consenso Divergéncia
Nutricdo ao doente paliativo Consenso Consenso Consenso
Conforto ao familiar Consenso Consenso Divergéncia
Trabalho voluntério Consenso Consenso Divergéncia
Transporte da ambuléncia Consenso Consenso Divergéncia
Instalaces fisicas do Servigo Consenso Consenso Consenso
Ambiente virtual na aproximagdo com o cotidiano Consenso Consenso Divergéncia
Estacionamento para 0s carros Consenso Consenso Consenso
Visitas aos pacientes internados no Servico Consenso Consenso Divergéncia
As areas de espera ao atendimento Consenso Divergéncia Divergéncia
Atendimento no Ambulatério de Intercorréncias Consenso Consenso Consenso
Oncoldgicas
Permissdo do acompanhante no servigo Consenso Consenso Consenso
Realizacdo de procedimentos noturnos da Unidade de Consenso Consenso Consenso
Internagéo

Fonte:Autoria da prépria autora.
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No processo de negociacdo, podem surgir trés vertentes: resolucéo
total, resolugdo parcial ou incompleta e ndo resolugdo dos dados oriundos do CHD.
Na resolucdo total, apresenta-se a situacdo de que a demanda é completamente
solucionada, caso isso ndo ocorra, pode-se ter a situacdo de resolucao parcial/incompleta
ou que o0 consenso ndo seja possivel. Nessas duas Ultimas, S0 necessarios
novos processos de negociagdo para que as construcbes conflitadas possam ser
renegociadas e se alcance o consenso. Porém, havendo situacdes em que ndo se obtenha
0 consenso nas discussdes, perpetua-se a divergéncia de opinides (GUBA; LINCOLN,
2011).

Wetzel (2005) afirma que na medida em que as construcbes comegam a emergir
no encontro de negociacdo, 0s respondentes podem ndo concordar com as construcdes
conjuntas, tendo, neste instante, a oportunidade de manifestarem suas opinifes perante 0s
demais membros do encontro e assim discutir, afirmar a credibilidade ou confirmar a
continuidade dos pontos elencados para disputa. Desta forma, foram divergidas nos
encontros as seguintes unidades de informacdo: Atendimento da equipe da oncologia e
do Servico de Cuidados Paliativos; Entrada e saida do acompanhante na instituicao;
Comunicacdo entre o profissional e o usuério; lluminagdo dos quartos na unidade de
internacdo; Nutricdo ao acompanhante; Conforto ao familiar; Trabalho voluntério;
Transporte da ambulancia; Ambiente virtual na aproximacdo com o cotidiano; Visitas
aos pacientes internados no Servico; e Areas de espera ao atendimento, conforme
demostrado no Quadro 3.

Stakeholder profissionais do servico — O encontro de validacdo foi conduzido
em trés datas distintas: 09/06, 16/06 e 30/06 de 2015. Optou-se por realizar os encontros
em consonancia com a reunido semanal da equipe multidisciplinar, que ocorre
rotineiramente nas tercas-feiras pela manh& por acreditar que proporcionaria a
participacao efetiva de todos os respondentes (das trés modalidades de atendimento do
Servigo). Assim, as unidades de informagdes, suscitadas do CHD, foram repartidas para
serem apresentadas em trés encontros distintos.

A coordenadora do Departamento de Enfermagem, junto com o coordenador do
Servigo de Cuidados Paliativos, solicitou que 0os membros da equipe multiprofissional
que ndo participaram das entrevistas do CHD também pudessem estar presentes nos
encontros de validagcdo do Stakeholder profissionais do servi¢o. Por acreditar que a

presenca completa da equipe multiprofissional nas discussdes dos encontros permitiria
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uma maior construcdo do encontro, bem como um momento de debate do grupo sobre
pontos antes ndo conversados e devido aos respondentes do Circulo Hermenéutico-
Dialético, ao serem questionados, concordarem com a presenca dos outros membros,
informando que ndo gerariam constrangimento na discussdo dos pontos a serem
negociados, a pesquisadora permitiu a participacdo dos demais membros da equipe
multidisciplinar.

Cada encontro teve a duracdo de uma hora e meia, com inicio as 8:30 horas e
término as 10:00 horas. O encontro de 09/06/2015 contou com a presenca de 15 dos 16
respondentes que participaram do estudo (lembrando que R3 desistiu, por isso ndo foi 17
respondentes), no qual a auséncia de um respondente foi justificada por se encontrar em
periodo de licenca médica no servigo. Deste encontro, também participaram seis
membros externos da pesquisa (dois médicos, dois farmacéuticos, uma enfermeira), além
da pesquisadora e dois alunos treinados para auxiliar.

No encontro de 16/06/2015, também estiveram presentes 15 respondentes, isto
porgue um ainda estava sob licenca médica. Além desses, participaram quatro membros
externos (uma médica, dois farmacéuticos, uma enfermeira), a pesquisadora e dois alunos
treinados para auxiliar.

O dultimo encontro ocorreu em 30/06/2015 e contou com 10 participantes
entrevistados no CHD, uma vez que, nesta data, havia dois participantes em periodo de
férias, um de atestado médico, um de licenca maternidade e trés justificaram a auséncia
por estarem em um atendimento de emergéncia no momento do encontro. Neste
encontro, além dos 10 participantes, também estiveram presentes um médico, um
farmacéutico, uma enfermeira, a pesquisadora e dois alunos.

A relacgdo subjetiva instalada entre o pesquisador com o Stakeholder profissionais
do servico foi protagonista do processo de negociacdo, levantando consensos entre o que
foi apresentado, tanto pelos profissionais que participaram do Circulo Hermenéutico-
Dialético quanto entre os membros externos. Visando facilitar a compreensdo das
construgdes originarias no processo de negociacdo e validagdo perante as unidades
de informacdo apresentadas no encontro aos profissionais, serd apresentado a seguir
0 Quadro 4.



81

Quadro 4 — Unidades de informagdes construidas do Circulo Hermenéutico-Dialético do
Stakeholder profissionais do Servico

UNIDADES DE INFORMACAO: Stakeholderprofissionais Encontro
Categorias profissionais inseridas no servico Consenso
Servigo de apoio psicoldgico ao funcionario Consenso
Sobrecarga do servico Consenso
Transicdo dos pacientes da oncologia aos cuidados paliativos dentro da prépria instituicdo Consenso
Capacita¢des dentro do Servico de cuidados paliativos e na Instituicdo Consenso
Prontudrio eletrbnico como ferramenta de comunicacgéo Consenso
Escala de trabalho da equipe multiprofissional Consenso
Localizacdo e instalacdo fisica da conservadora e da sala de preparo do corpo Consenso
Busca pela interdisciplinaridade Consenso
Reunides em familias e de acompanhantes na unidade de Internacéo Consenso
Espiritualidade e 0 processo de morte/morrer Consenso
Inicio do atendimento paliativo na institui¢do Consenso
Insercdo do solario na Unidade de Internagdo Consenso
Utilizacdo da sala de convivéncia no Servi¢o de Cuidados Paliativos Consenso
Fechamento do atendimento ao paciente curado Consenso
Recursos humanos e fisicos do Programa de Internacdo Domiciliar — PID e do servigo Consenso
Trabalho voluntario Consenso
Trabalho de luto ao familiar Consenso
ReuniBes multiprofissionais no servico Consenso
Ambiente virtual na aproximagdo com o cotidiano Consenso
Relacdes de trabalho Consenso
Visitas aos pacientes internados no Servigo Consenso
Divulgacéo do Servigo de Cuidados Paliativos Consenso
Atendimento no Ambulatério de Intercorréncias Oncolégicas Consenso
Uso de Indicadores no processo de trabalho Consenso
Trabalho na terminalidade e no processo de morte e morrer Consenso
Animais de estimacéo inclusos no cuidado Consenso
Espacos fisicos ao profissional Consenso
Reunides no processo de trabalho de cada modalidade de atendimento Consenso
Critérios de admissdo no Programa de Internacdo Domiciliar — PID Consenso
Insercdo de leitos Hospices ou de longa permanéncia no Servigo Consenso
Insercdo da pesquisa cientifica e de estudos no processo de trabalho Consenso
Uso de manuais e protocolos na institui¢do Consenso

Fonte: Autoria da prdpria autora.

Para Guba e Lincoln (2011), uma negociagdo produtiva que consiga retratar os
conflitos, fragilidades e potencialidades do objeto avaliado requer certas condigdes, que
incluem: compromisso das partes de trabalharem em uma posicdo de integridade, sem
espaco para mentiras e enganos deliberados; competéncia minima para se comunicar;
compromisso de compartilhar poder; compromisso de mudar perante negociagdes
persuasivas; compromisso de reconsiderar o0s seus valores, quando apropriado;
compromisso de dispor de tempo e energia requeridos pelo processo. Tal pressuposto foi
alcancado neste estudo, ja que os dois Stakeholders, em seus encontros de validacéo,
avaliaram que os resultados apresentados a eles, pela pesquisadora, propuseram retratar de

forma sistematica e organizada o Servico de Cuidados Paliativos.
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O material apresentado por ambos 0s grupos foi resultado de uma construcéo
conjunta dos respondentes e a qualidade do material retratou o envolvimento e o

compromisso do grupo com a proposta da Avaliacdo de Quarta Geragéo.

5.4 ANALISE DOS DADOS

A Avaliacdo de Quarta Geracdo, por ser uma avaliacdo participativa, na qual os
participantes do estudo interferem em ambos 0s processos, exige que a analise dos dados
seja um processo paralelo no qual um direcione o outro. Assim, a analise dos dados
coletados foi realizada consonantemente ao Método Comparativo Constante, proposto por
Guba e Lincoln (2011).

O Método Comparativo Constante (The Constant Comparative Method), criado
pelos socidlogos Anselm Strauss e Paul Glasser, proporciona a interligacdo entre coleta,
analise e interpretacdo de dados, laborando como uma espiral dialética com comparacdes
de realidade, dominio do campo e teoria, de maneira sucessiva.

Tal método permite que a analise seja realizada concomitantemente a coleta de
dados do estudo, visto que andlise e coleta de dados sdo processos paralelos em que um
direciona o outro (WETZEL, 2005). Assim sendo, as analises das informacdes tiveram seu
inicio com a operacionalizacdo de cada CHD, proporcionando ordenacdo de dados
qualitativos de diversas fontes, que incluiu grupo de interesse, observagdes, encontros e
registros, conforme orienta Angelis (2009).

Buscando unificar as categorias provisérias de todas as unidades de informacao
relacionadas e defini-las de tal forma que internamente sejam mais homogéneas possiveis e
externamente mais heterogéneas possiveis, aplicaram-se as duas etapas a seguir:

1) Identificagdo das unidades de informacgdo: nesta etapa, as unidades de
informacdes que irdo servir de base para a definicdo de categorias serdo trabalhadas.
Alguns pesquisadores consideram essa uma tarefa facil, porém ela se torna complicada ao
ser heuristica e conter a menor parte da informacdo sobre alguma coisa. Heuristica, pois
deve apontar para algum entendimento ou acdo necessaria ao pesquisador e também
porque a informacdo selecionada e reduzida deve ser passivel de interpretacdo, sem o

acréscimo de outra informagdo.
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Ao se realizar a leitura horizontal do diario de campo e das entrevistas
localizando-se as unidades e selecionando 0s materiais relevantes, as questdes
levantadas foram codificadas mediante a designacao da fonte (entrevista ou observacao),
do tipo de respondente (Paciente, Familiar ou Profissional), seguidas de numeros para
identificacdo de acordo com a ordem cronoldgica que foi realizada a coleta das
informacgbes (Ex.: EPF1, EP1, O1, ONPF1, ONP1, ENPF1, ENP1) e acompanhada do
trecho da entrevista ou do diario de campo. Desta forma, originaram-se as seguintes
codificacdes:

EPn — Entrevista Stakeholder profissionais do Servico;

EPFn — Entrevista stakeholder paciente-familia;

ENPFn — Entrevista do encontro de negociacdo do paciente-familia;

ENPn — Entrevista do encontro de negociacgédo do profissional;

ONPFn — Observacdo do encontro de negociacdo do paciente-familia;

ONPn — Observacao do encontro de negociacdo dos profissionais;

On — Observacédo ndo participante do Servico.

2) ldentificagdo dos nucleos tematicos: neste momento ocorreu 0
reagrupamento provisorio de todas as questdes aparentemente relacionadas com 0 mesmo
conteddo, de modo que esse conjunto de questfes originassem 0s grupos tematicos. 1sso
exigiu que se retornasse inumeras vezes ao dado bruto que originou a questao,
procurando aprofundamento de significados.

A aplicagdo do CHD e da andlise pelo Método Comparativo Constante
proporcionou a estruturacdo de um conjunto de informacdes que refletiram a avaliacdo
do Servigco de Cuidados Paliativos. Como Guba e Lincoln (2011) sugerem que nesta fase
se realize um quadro tematico, identificando para cada grupo tematico as divergéncias e
convergéncias, e que, posteriormente a leitura horizontal das unidades de informacéo das
entrevistas, cada nucleo tematico seja reagrupado, para delimitagdo conceitual de

maneira clara, elaborou-se o quadro a seguir.
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Quadro 5 — Andlise Comparativa Constante dos dados oriundos da coleta de dados

NUCLEO TEMATICO

UNIDADES DE INFORMACAO

Valorizacéo e

Falta de Servico de apoio psicolégico ao profissional

Sobrecarga do servigo a equipe de enfermagem nos finais de semana e turno
noturno

Intensificacdo de atividades de Capacitacdes dentro do Servico de Cuidados
Paliativos e na Instituicdo

cuidado ao Melhora na divulgacdo do Servico de Cuidados Paliativos a comunidade e

profissional outros departamentos institucionais
A temporalidade ao cuidado efetivo na terminalidade e no processo de morte e
morrer
Melhora/adequacdo dos espacos fisicos ao profissional
Restruturacdo das reunides no processo de trabalho
A familia é reconhecida e cuidada pelo servico
Melhora no conforto disponibilizado ao familiar na Unidade de Internacéo

. Rearranjos do trabalho/a¢des voluntarias

Acolhimento — — — -
Realizacdo de reunifes em familias e de acompanhantes na unidade de
Internagdo
Insercdo do cuidado no luto ao familiar
Inser¢do do ambiente virtual na aproximagdo com o cotidiano
Confortabilidade

Ambiéncia Espago de encontros entre 0s sujeitos
Espaco como facilitador do processo de trabalho
Realizagdo de reunides multiprofissionais no servico
Busca pela interdisciplinaridade

Trabalho em Multierofissﬁes inseridas_qo Servigo

. Relagdes de trabalho positivas
equipe

multiprofissional

Processo de comunicacdo ineficaz entre o Servico de Oncologia Clinica
Cirlrgica e o Servico de Cuidados Paliativos

Acessibilidade aos profissionais da equipe multidisciplinar

Incipiéncia da espiritualidade no processo de morte/morrer

Acdes de cuidado
dispensadas

Limitacao fisica a individualidade e privacidade do paciente internado

Empatia no processo de cuidar

Acessibilidade ao servico e ao profissional

Atendimento integral e holistico

Comunicagdo entre o profissional e 0 usuério

Realizagao de visita sem grupos e individualizadas pelos profissionais da
equipe aos pacientes internados no Servico

Resolutividade das ac6es

A importancia do trabalho voluntario

Fonte: Autoria da propria autora.

5.5 CONSIDERACOES ETICAS DA PESQUISA

Ainda que ja apresentado, ao longo deste capitulo, os aspectos éticos envolvidos

nesta tese buscar-se-4 fazer uma sintese das etapas operacionalizadas para cumprir a

Resolugdo n° 466/12, do Conselho Nacional de Satde/Comissdo Nacional de Etica em

Pesquisa — Ministério da Salde.
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Este projeto recebeu a carta de anuéncia do Centro de Pesquisas e Estudos da
instituicdo hospitalar CEPON, em 20 de marco de 2014 (ANEXO A), e foi apreciado em
26 de maio de 2014, sob Parecer Consubstanciado 665.051, Processo n°
26802114.1.0000.0104, pelo Comité Permanente de Etica em Pesquisa Envolvendo Seres
Humanos da Universidade Estadual de Maringd (ANEXO B). Em 05 de setembro do
mesmo ano, foi aprovado, sob protocolo 008/2014, pelo Comité de Etica em Pesquisa
Coparticipante do CEPON (ANEXO C).

A solicitacdo de participacdo no estudo, a cada membro do stakeholder, ocorreu de
forma presencial pela pesquisadora (sexo feminino) para cada participante e se oficializou
com o preenchimento de duas vias do Termo de Consentimento Livre e Esclarecido
(APENDICE A), sendo os participantes notificados sobre as finalidades da pesquisa, tipo
de participacao desejada, tempo provavel de duracdo da entrevista e a importancia de sua
participacdo no encontro de validacdo do estudo. Foi assegurada também aos participes a
desvinculacdo entre a pesquisa e o atendimento prestado pelo Servico de Cuidados
Paliativos da instituicdo de satde CEPON, o livre consentimento e a liberdade de desistir
do estudo, se em qualquer momento assim desejassem. Foi garantido o sigilo quanto as
informacdes prestadas e 0 anonimato sempre que os resultados forem divulgados.

Os dados obtidos de forma digital (gravacdo e transcricdo das entrevistas e
encontros) e os registrados no diario de campo serdo guardados por um periodo de cinco
anos pelo pesquisador e, posteriormente, desprezados, conforme solicitacdo da Resolucéo
466/12 do Ministério da Saude.
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6 RESULTADOS E DISCUSSAO

Neste capitulo serdo apresentados os resultados e as discussfes desta pesquisa.

Inicialmente serdo apresentados os dados emergentes da observacdo nao
participativa da pesquisadora na instituicdo CEPON e o local de estudo, Servico de
Cuidados Paliativos Oncoldgicos, no item “Reconhecendo 0 local de desenvolvimento do
estudo”, a fim de contemplar ao leitor a sua estrutura fisica e funcionamento.

Consecutivamente serdo expostos os resultados globais da tese no item “Resultados
globais do estudo” e a partir deles extrairam-se dois manuscritos cientificos que seréo
posteriormente apresentados individualmente. Tais manuscritos representam um recorte de
todo o processo avaliativo estabelecido no Servico de Cuidados Paliativos Oncolégico
estudado.

6.1 RECONHECENDOO LOCAL DE DESENVOLVIMENTO DO ESTUDO

A Rede Estadual de Atencdo em Oncologia do Estado de Santa Catarina/SC é
composta por Unidades de Assisténcia em Alta Complexidade em Oncologia — UNACON;
Centros de Assisténcia de Alta Complexidade em Oncologia — CACON e por Servicos
Isolados de Radioterapia. O Unico CACON, reconhecido pelo Ministério da Satde no
estado, é o Hospital Municipal S8o José localizado na cidade de Joinville. No entanto, o
CEPON (localizado em Florianépolis, capital do estado) é um dos UNACON do estado
que possui a meta de implantar e ativar 100% dos servigos necessarios para se tornar um
CACON de referéncia até o ano de 2016 (SANTA CATARINA, 2013; CENTRO DE
PESQUISAS ONCOLOGICAS, 2015).

O CEPON € um 6rgdo publico estadual, vinculado a Secretaria de Estado da Saude
— SES e especializado no tratamento de pacientes com cancer no estado de SC. Somente
em 2014 realizou mais de 75 mil consultas médicas, 102.697 sessdes de radioterapias, além
de outras 30.688 sessbes de quimioterapia e, aproximadamente, 57 mil exames

diagndsticos, entre tantos outros procedimentos.



87

Atualmente, o CEPON possui Unidade de Radioterapia, Quimioterapia,
Braquiterapia de Alta Taxa de Dose, além de Servigos de Hematologia, Oncologia e
Cuidados Paliativos. O Servico de Cuidados Paliativos do CEPON foi escolhido de forma
intencional pela pesquisadora para compor 0 objeto de avaliacdo de sua tese. Segundo a
literatura, dos 93 Servicos de Cuidados Paliativos existentes no Brasil, 0 CEPON é a Unica
Instituicdo de Salude que oferece no estado de SC um Servico de Cuidados Paliativos
anexado & sua Rede de Atencdo em Oncologia (ASSOCIACAO BRASILEIRA DE
CUIDADOS PALIATIVOS, 2011; PASTRANA et al., 2012).

Para descrever o Servico de Cuidados Paliativos Oncoldgico do CEPON,
inicialmente sera apresentado um breve relato histérico da instituicdio CEPON para,
posteriormente, elencar particularidades do seu Servigo Paliativo e, assim, o leitor poder

compreendé-lo em sua totalidade.

6.1.1 Um pouco da histéria do Centro de Pesquisas Oncologicas — CEPON

O CEPON foi criado em 1974 por iniciativa do Oncologista Dr. Alfredo Daura
Jorge que, com o auxilio de um técnico e um auxiliar de enfermagem, implantou uma
pequena sala no Hospital Governador Celso Ramos — HGCR para Atendimento
Terapéutico Ambulatorial e assim atender a demanda de pacientes oncoldgicos do
HGCR. Ao longo do tempo, essa demanda foi aumentando, o que gerou, em 1980, a
mudanca fisica do entdo Servico de Oncologia Clinica (Atendimento Terapéutico
Ambulatorial) do HGCR para um local especifico no subsolo da Maternidade Carmela
Dutra, agora com o0 nome de CEPON.

Buscando conseguir maiores recursos, em 1982, o CEPON vinculou-se a SES e
tornou-se uma unidade independente, sofrendo uma nova transferéncia de localizagao
para o prédio do Hemocentro de SC — HEMOSC. Em 1984, iniciou sua atividade de
internacdo domiciliar através da criacdo do PID, que visou atender as necessidades de
pacientes que apresentavam avanco em sua doenca e impossibilidade de deslocamento
até o ambulatorio de cuidados paliativos para receber assisténcia.

Em 1993, iniciou sua atividade de internagdo hospitalar com a implantacdo de um
espagco fisico especifico, em um prédio na regido central de Floriandpolis. Essa Unidade
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de internacdo hospitalar, vinculada ao Hospital de apoio do CEPON, possuia 1.215 m?,
39 leitos (12 para cuidados paliativos, um para isolamento e 26 para oncologia clinica) e
as dependéncias fisicas para funcionamento do PID. Neste momento, suas atividades
aconteciam em duas localidades distintas, no HEMOSC com o Ambulatorio de
Oncologia, Ambulatério de Cuidados Paliativos e Unidade de Quimioterapia, e no
Hospital de apoio ao CEPON com as Unidades de internacdo (leitos em oncologia e
cuidados) e o PID.

Em 1994, foi firmado novo convénio com a SES para criacdo da Fundacdo de
Apoio a0 HEMOSC e CEPON — FAHECE?®, adotando-se 0 modelo de gest&o fundacional
privado para administracdo dos recursos gerados. A independéncia financeira, gerada por
essa parceria, facilitou a criacdo de novos Servicos de atendimento a populacdo através
do SUS. Assim, em 1999, foi inaugurada a Unidade de Transplante de Medula Ossea —
TMO, nas dependéncias do quarto andar do HGCR (pioneira e referéncia no estado de
SC para TMO do tipo Autogénico), e recebeu dois nucleos descentralizados para
atendimento, o Nucleo Descentralizado em Lages, no ano de 1998, e o Nucleo
Descentralizado de Itajai, em 2000 (ambos assumidos por seus municipios, em 2007 e
2008, respectivamente).

Em 2005, o CEPON recebeu a primeira etapa da construcdo de sua estrutura fisica
propria, nomeada de Complexo Oncoldgico Vilson Kleinubing e localizada no bairro
Itacurubi, em Floriandpolis. Iniciou, no mesmo ano, com atividades de Ambulatério
(Oncologia/Cirurgia Oncolégica e Cuidados Paliativos), do PID e com a Unidade de
Quimioterapia e, em 2006, inaugurou a Unidade de Radioterapia, principiando o
atendimento radioterapico. Em 2012, foi entregue a segunda parte da sua construcdo do
Complexo Oncoldgico Vilson Kleinubing, sendo ativados 36 leitos de Internacéo
Hospitalar em Oncologia, 16 leitos de Internacdo em Cuidados Paliativos, um Pronto
Atendimento 24 Horas — Ambulatério de Intercorréncia Oncologica (AlO), um Centro
Cirargico de Pequeno Porte e o servico de diagnostico por imagem.

O Complexo Oncoldgico, no ano de 2015, implantou um novo ambulatério para

atendimento, o AJAS — Ambulatério de Atendimento aos Adolescentes e Jovens Adultos,

® A Fundagdo de Apoio a0 HEMOSC/CEPON (FAHECE) é pessoa juridica de direito privado, sem fins
lucrativos, que atua em parceria com o governo do Estado através da SES em um modelo de
descentralizagdo administrativa e financeira do setor publico. Tem como finalidade realizar acGes de
assisténcia a saude e, especialmente, apoiar o0 HEMOSC e o CEPON em suas funges de oOrgdos
normativos, de coordenacdo, controle e avaliacdo do Sistema Estadual de Hematologia e Hemoterapia e do
Sistema Estadual de Oncologia (FUNDAGCAO DE APOIO AO HEMOSC/CEPON, 2015).
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para atender pacientes de 15 a 29 anos de idade que realizam quimioterapia. Atualmente,
passa por um processo de ampliacdo para qualificar ainda mais sua estrutura fisica de
atendimento e aprimorar os tratamentos oferecidos com a implantacdo e incremento dos
servicos de reabilitacdo, Banco de Tumores, Centro Cirargico para cirurgia de grande
porte, Unidade de Terapia Intensiva e Centro de Material Esterilizado, conforme mostra a
figura a seguir.

Figura 11 — Instalagcdes do CEPON — Complexo Oncoldgico Vilson Kleinubing

Fonte: Google Maps®.

O Complexo Oncoldgico Vilson Kleinubing — CEPON almeja para 0s proximos
anos a transferéncia do TMO, que funciona atualmente no HGCR, para seu complexo no
Itacurubi, e, assim, centralizar suas atividades em uma unica localiza¢do, bem como a
construcdo de uma estrutura para o modelo Hospices de atendimento no Servico de
Cuidados Paliativos.

O quadro a seguir apresenta, de forma sucinta, os principais servicos, area de
atuacdo e forma de atendimento, oferecidos atualmente pelo CEPON, elencando suas

principais caracteristicas e 0s beneficios que proporcionam aos seus usuarios.

® Disponivel em: <https://www.google.com.br/maps/place/CENTRO+DE+PESQUISAS+ONCOL%C3%
93GICAS +-+CEPON/@-27.5780297,-48.5096187,15z/data=!14m2!3m1!1s0x0:0x726590165875a31f>.
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Quadro 6 — Servicos assistenciais oferecidos pelo CEPON/Floriandpolis no ano de 2015

SERVICO CARACTERISTICAS/BENEFICIOS
Ambulatorial | Atende pacientes do SUS, procedentes de todo o estado de SC, para realizacdo de
consultas em especialidades oncolégicas (Oncologia Clinica, Oncohematologia, Cirurgia
de Cabeca e Pescoco, Oncourologia, Oncoginecologia, Servico de Adolescentes e Jovens
etc.), tratamento quimioterapico, radioterapico, centro cirdrgico ambulatorial e pronto
atendimento, bem como atendimento pela equipe multidisciplinar.

Internacdo Atende pacientes do SUS, que necessitam de internacdo para realizacdo de quimioterapia,

Hospitalar intercorréncias clinicas ou cuidados paliativos através de um atendimento humanizado
com equipe multidisciplinar.

Internacédo Atende em domicilio pacientes do CEPON em cuidados paliativos e sem possibilidades

Domiciliar terapéuticas de cura, cadastrados no PID, os quais sdo visitados, regulamente, por uma
equipe multidisciplinar que presta atendimento e fornece medicamentos/materiais.
Transplante Realiza transplantes de medula 6ssea autélogos, isto &, o doador é o préprio paciente. O
de Medula CEPON ¢ o Unico 6rgdo a oferecer este transplante em SC.

Fonte: Zardo e Hekis (2013).

O CEPON, para garantir seu atendimento ambulatorial, de internacdo hospitalar,
internacdo domiciliar e de transplante de medula, conforme exposto no Quadro 6 extraido
do estudo de Zardo e Hekis (2013), possui atualmente a seguinte estrutura fisica’:

Transplante de medula 6ssea: unidade de Assisténcia de Alta Complexidade em
Oncologia com 11 leitos, realizando em média quatro transplantes autélogos de Medula
Ossea a0 més.

Unidade de radioterapia: possui sete consultérios, trés leitos e conta com
equipamentos de ultima geracdo (dois aceleradores lineares e um equipamento de
braquiterapia) para oferecer tratamentos com seguranca, eficécia e baixa toxicidade.

Servico de assisténcia farmacéutica: centrado em dois polos de atuacéo:
ambulatorial e hospitalar, o qual utiliza um sistema pneumatico para o transporte dos
medicamentos manipulados a Central de Quimioterapia e de internagdo, garantindo maior
agilidade no atendimento.

Unidade de internagdo: possui 36 leitos de oncologia clinica e 16 leitos de suporte
oncologico em cuidados paliativos, equipados com ar condicionado, televisor e poltrona de
descanso para acompanhante, com rede de oxigénio e material de emergéncia.

Servigo de diagnostico por imagem: possui um tomografo, um aparelho de RX
fixo, dois aparelhos de ultrassom, um mamografo e um sistema de digitalizacdo de

imagens radioldgicas, utilizados para suporte de imagem, diagndstico e tratamento.

" Dados extraidos do site institucional do CEPON (http://www.cepon.org.br/), do blog de Enfermagem elaborado
pelos seus profissionais da area de enfermagem (http://fenfermagemoncologicacepon.blogspot.com.br/)
eobservagdo ndo participante da pesquisadora na instituicdo e o Servico de Cuidados Paliativos.
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Centro cirdargico ambulatorial: com duas salas cirdrgicas e trés leitos de
observacdo na sala de recuperacdo pos-anestésica, realiza cirurgias de diferentes
especialidades, incluindo cirurgia da ginecologia, urologia, mastologia, bidpsias, colocagédo
de cateteres para quimioterapia e outras.

Central de quimioterapia: possui 18 poltronas e seis leitos e a partir de seu
sistema informatizado de agendamento garante um atendimento pautado nos principios
técnicos e cientificos da oncologia atual, primando por uma atuacéo ética e humanizada,
articulada entre préatica assistencial da enfermagem e a equipe multidisciplinar.

Servigco Ambulatorial de Intercorréncias Oncoldgicas — AlO: com oito leitos e
dois consultérios, presta atendimento as intercorréncias de pacientes com diagndstico
estabelecido cadastrados na instituicdo. Abrange procedimentos, como ajustes de
medicamentos, reacdes adversas severas aos tratamentos e/ou aos procedimentos médicos
realizados e qualquer outro tipo de alteracdo preocupante do quadro clinico do paciente
que necessite de atendimento imediato.

Unidade ambulatorial: com 17 consultorios médicos e 12 consultorios técnicos,
garante atendimento ambulatorial integral ao paciente oncolégico (médico, enfermagem,
nutricional, psicolégico, fonoaudidlogo, fisioterapeuta, assisténcia social, terapia
ocupacional, odontolégico e apoio administrativo).

O CEPON ainda conta com Servigo Social, Ouvidoria, Gestdo Documental,
Logistica e Suprimentos, Terapia Ocupacional, Enfermagem, Epidemiologia do cancer,
Psicologia clinica e hospitalar, Pesquisa Clinica, Anatomia Patoldgica, Controle de
Infeccio Hospitalar, Comité de Etica em Pesquisa e Centro de Estudo Pesquisa e Ensino.

Possui um grupo de voluntariado denominado AVOC - Associacdo dos
Voluntarios do CEPON, o qual realiza atividades colaborativas de apoio, descontracéo,
entretenimento e levantamento de recursos financeiros. A AVOC, em parceria com 0
Grupo de mulheres Mastectomizadas — GAMA, recebe doagOes de cabelos e realiza a
confeccdo de perucas, buscando melhorar a autoestima e o autocuidado dos pacientes com
0 empreéstimo destas perucas e também de outros acessorios, como lencos, chapéus, bonés
etc.

O Servico de Cuidados Paliativos ¢ uma das modalidades de atendimentos
ofertadas pelo CEPON a pacientes oncologicos que estejam com a doenca em fase
avangada ou que ndo possuem prognostico de cura. Suas atividades de suporte se

distribuem em atendimento ambulatorial, domiciliar e de internacdo hospitalar.
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Por ser o Servigo de Cuidados Paliativos do CEPON o local de estudo desta tese, 0

mesmo sera descrito em detalhes a seguir.

6.1.2 A Rede de Atengdo em Cuidados Paliativos do CEPON

Os cuidados paliativos, como suporte de apoio ao doente oncoldgico, foram
implantados no CEPON em 1984 (época em que o CEPON operava no subsolo da
Maternidade Carmela Dutra) a partir da iniciativa da oncologista Dra. Maria Tereza
Evangelista Schoeller, que em suas atividades observava uma demanda crescente e
reprimida de pacientes que em um determinado momento do tratamento possuia somente
como prognastico o controle de sintomas e o cuidado.

O Servico de Cuidados Paliativos iniciou suas atividades com consultas
ambulatoriais, mas logo o atendimento se estendeu ao domicilio com a criacdo, em 1992,
do PID. Este programa visava atender as necessidades dos pacientes paliativos que se
encontravam impossibilitados de deslocar-se até o ambulatério. A Unidade Hospitalar do
Servigo de Cuidados Paliativos foi inaugurada em 1993, quando dos 39 leitos disponiveis
para internacdo no Hospital de apoio do CEPON, 12 foram destinados a pacientes em
Cuidados Paliativos.

No inicio, a falta de estrutura e recursos, somada com a pouca estruturacdo dos
cuidados paliativos no Brasil, foram obstaculos enfrentado pela Dra. Maria Tereza e sua
equipe. Porém, a vontade de inserir a filosofia paliativista no atendimento oncolégico do
CEPON, garantir conforto e uma morte digna aos pacientes oncoldgicos em estagio
avancado da doenca foi maior, ao ponto de utilizarem recursos proprios para realizarem
suas visitas domiciliares.

Hoje, a Rede de Atencdo em Cuidados Paliativos do CEPON se encontra
estruturada, destacando-se a nivel estadual e nacional. O CEPON opera com 16 leitos de
Internacdo Hospitalar, perfazendo uma média de 44 interna¢fes/més; conta com uma
equipe de PID (formada por quatro médicos, dois técnicos de enfermagem, um auxiliar de
enfermagem e um enfermeiro), que atende de 20 a 30 pacientes em domicilio/més; e conta

com um ambulatério de consultas clinicas que atende mensalmente uma média de 224
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consultas meédicas através de sua equipe formada por sete médicos, dois técnicos de
enfermagem, um auxiliar de enfermagem e uma enfermaria.

Em 2014, o Servico de Planejamento do CEPON comecou a trabalhar com dados
de produtividades do Servico de Cuidados Paliativos por meio do quantitativo de consultas
médicas ambulatoriais, internacdes domiciliares pelo PID, internacdes hospitalares,
reunibes de acompanhantes, reunides de familias, capacitacdes, entre outros. Esses dados
primarios sdo levantados pelos préprios profissionais do Servico de Cuidados Paliativos e
repassados mensalmente ao Servigo de Planejamento, que os utilizam como fonte para a
elaboracdo de indicadores de avaliagcdo do Servico.

Assim, conforme demonstrado na Figura 12, durante o periodo de janeiro de 2014 a
junho de 2015, foram registradas 4.310 consultas médicas ambulatoriais, (média mensal de
494 consultas), 392 internacdes domiciliares pelo PID (média mensal de 44 internagdes),
813 internagbes hospitalares na Unidade de Internacdo em Cuidados Paliativos (média
mensal de 92 internacdes), 59 reunides de acompanhantes (média mensal de seis reunides),
87 reunides de familias (média mensal de dez reunifes) e 52 capacitacBes aos profissionais

(média mensal de seis capacitacdes) do Servigo de Cuidados Paliativos.

Figura 12 — Dados de produtividades da Rede de Atencdo em Cuidados Paliativos do CEPON de
janeiro de 2014 a junho de 2015
e=mmReunifes de acompanhantes e=mmReunides de familias

e |nternagoes domiciliares e | nternagdes hospitalares
e=mm Capacitagdes e==mConsultas ambulatoriais

220
VAL NV 4
200 A" 4

180 =

L_Jan Fev Mar Abr Mai Jun Jul Ago Set Out Nov Dez Jan Fev Mar Abr Mai Jun
2014 Meses 2015
Fonte: Dados extraidos de registros do Sistema de Planejamento do CEPON.

O Servico de Cuidados Paliativos também realiza atividades de ensino com
insercdo de académicos em suas atividades assistenciais, principalmente de discentes do

Programa de Residéncia Médica em Cancerologia/Clinica e do Programa de Residéncia
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Multiprofissional e de Saude da Familia, que s&o orientados por membros do Servigo de
Cuidados Paliativos. Os académicos (da area de medicina, nutricdo, enfermagem e
psicologia) participam das visitas multidisciplinares, juntamente com a equipe de
referéncia, aos leitos de internacdo e no domicilio do paciente (conforme escala de
disponibilidade do veiculo condutor), bem como acompanham as consultas ambulatoriais.
Os alunos também participam da elaboragdo e discussdo de casos clinicos semanalmente,
momento de extrema riqueza de conhecimentos e pratica de interdisciplinaridade.

As capacitacdes aos profissionais do Servico de Cuidados Paliativos e aos
académicos nele inseridos acontecem atraves do clube da revista e das reunides
multiprofissionais. O clube da revista ocorre em uma frequéncia quinzenal (nas quintas-
feiras, no turno vespertino) e é aberto para discussdo de situacbes vivenciadas
rotineiramente pela equipe ou atualizacBes de assuntos, técnicas, diretrizes, protocolos,
entre outros. As reunides multiprofissionais ocorrem semanalmente (tercas-feiras, no turno
matutino), iniciando-se com uma visita coletiva multidisciplinar ao leito de cada paciente
admitido naquela semana na Unidade de Internacdo em Cuidados Paliativos, contando com
a presenca de todos os profissionais da equipe multidisciplinar de referéncia da Rede de
Atencdo em Cuidados Paliativos do CEPON (descrita na Figura 13). Posteriormente, a
equipe se reune na sala de convivéncia (uma enfermaria desativada nas dependéncias do
segundo andar do CEPON) e realiza um forum de debate sobre cada paciente internado,
como também de situacdes clinicas trazidas pela equipe do Servico de Ambulatério de
Cuidados Paliativos ou do PID.

A Rede de Atencdo em Cuidados Paliativos do CEPON ¢é assistida por uma equipe
de referéncia multidisciplinar constituida por sete médicos, um psicélogo, um assistente
social, um terapeuta ocupacional, dois farmacéuticos, um nutricionista, 24 técnicos de
enfermagem, um auxiliar de enfermagem e 11 enfermeiros e uma equipe de suporte
multidisciplinar composta por trés nutricionistas, dois psicologos, quatro fisioterapeutas,
um fonoaudiologo, dois odontologistas, quatro assistentes sociais, trés terapeutas
ocupacionais e seis farmacéuticos.

Atualmente, esta Rede de Atencdo é organizada pelo atendimento ambulatorial,

domiciliar e de internacéo, sendo o seu fluxo demostrado na figura a seguir.
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Figura 13 — Rede de Atengdo em Cuidados Paliativos do CEPON, 2015

Ambulatério

Unidade
de internagdo

Assisténcia domiciliar

Terapia )
Ocupacional

Fonte: Autoria da propria autora.

6.1.2.1 Unidade Ambulatorial em Cuidados Paliativos

A equipe multidisciplinar que atende no Ambulatério de cuidados paliativos é
formada por sete médicos (dois com formacdo em clinica médica, trés em oncologia, um
em cardiologia e um em anestesiologia) que oferecem suporte paliativo ao paciente
encaminhado do Servico de Oncologia Clinica/Cirdrgica do CEPON. Além da equipe
médica, sua equipe multidisciplinar de referéncia possui uma equipe de enfermagem
composta por um auxiliar de enfermagem, duas técnicas de enfermagem e uma enfermeira.

O Ambulatério de Cuidados Paliativos também conta com o apoio da equipe
multidisciplinar de suporte que, quando solicitada, realiza interconsulta a pacientes do
Ambulatério de Cuidados Paliativos e Ambulatério da Oncologia. Essa equipe
multidisciplinar é composta por trés nutricionistas, dois psicélogos, quatro fisioterapeutas,
um fonoaudiélogo, dois odontologistas, quatro assistentes sociais e trés terapeutas
ocupacionais, além do suporte indireto de seis farmacéuticos (Figura 13).

O atendimento ambulatorial ocorre de segunda a sexta-feira, das 08:00 as 17:00
horas, e sua estrutura fisica € formada por:

e dois consultorios de atendimento médico: equipados com mesas de

atendimento com computador, impressoras, duas cadeiras simples para

atendimento e uma giratdria para 0 médico; macas para atendimentos envoltas
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por biombo de tetos, mesinha auxiliar de inox, pia com balcdo para
higienizacdo das maos, negatoscépio, saida de gases medicinais na parede (O,
Ar comprimido e Vacuo) e painel personalizado de inox para anexo de recados;

e uma antessala entre os consultérios: com seis cadeiras estofadas, bebedouro
elétrico, balanca digital, armario para guardar materiais e caixa de inox com
fichas de avaliacdo do servico para ser preenchida pelos usuarios;

e uma sala de observacdo: com trés leitos elétricos acompanhados de mesinha
auxiliar, biombo de teto individualizado e cadeira simples para acompanhante,
dois sistemas com saida de gases medicinais e um banheiro composto por pia e
bacio com suporte para apoio lateral;

e uma antessala para a sala de observacdo: com duas poltronas reclinaveis e
cinco cadeiras simples para atendimento de enfermagem, além de televisdo —
TV, pia, balcdo para guardar materiais, medicamentos e solugdes, carrinho
movel para procedimento, um sistema de saida de gases medicinais e
recipientes para lixo comum, contaminado e perfurocortante;

e sala administrativa: com mesa, trés cadeiras, computador, quadro de recados,
pia com armario e banheiro para os funcionarios. Nesta sala, fica alocada a
equipe de enfermagem, sendo utilizada para o preenchimento de formularios e

atendimento de pacientes que buscam o ambulatério para outros fins.

O paciente para ser acompanhado pelo Ambulatério de Cuidados Paliativos deve
inicialmente estar cadastrado no CEPON e sob acompanhamento do Servigo de Oncologia
Clinica, Oncohematologia e/ou Cirurgia Oncolo6gica, o qual, na necessidade de suporte,
encaminha-o para 0 Ambulatorio para controle da dor ou acompanhamento paliativo.

Apo6s o encaminhamento, € realizado o agendamento da consulta via sistema
eletrobnico com data, hora e 0 médico responsavel. Deste modo, o0 paciente durante todo o
processo sera acompanhado sempre pelo mesmo meédico no servico. As consultas sdo
agendadas inicialmente com frequéncia de acompanhamento diario, em dias alternados ou
semanalmente, conforme a necessidade de cada paciente, até se estabelecer uma rotina
mensal de acompanhamento.

Os pacientes paliativos ao adentrarem no CEPON para suas consultas, inicialmente,
passam pela recepcdo principal para cadastro, onde séo disponibilizados café, biscoitos,

sanitarios e algumas cadeiras. Posteriormente, sdo encaminhados para uma segunda
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recepcdo para aguardarem pelo atendimento, sendo disponibilizadas cadeiras em
quantitativo suficiente para a demanda diéria de pacientes e acompanhantes. Proximo ao
horario do atendimento, pacientes/acompanhantes sdo orientados pela enfermagem para
que se dirijam até a antessala dos consultérios do Ambulatério de Cuidados Paliativos e
aguardem a chamada pelo médico. Caso o paciente apresente alguma dificuldade motora
ou quadro de saude debilitado, 0 mesmo é encaminhado diretamente a sala de observagédo
ou antessala da sala de observacdo do Ambulatério de Cuidados Paliativos para aguardar o
atendimento de forma mais confortavel no leito ou poltrona.

Ao observar o ambulatério do Servico de Cuidados Paliativos, além da rotina e
fluxo diario de atendimento, foi também possivel reconhecer o perfil dos usuarios
cadastrados em seu servico. Notou-se que sdo, em sua maioria, pacientes que recebem
exclusivamente o suporte paliativo como tratamento, ou seja, que ap0Os esgotar todas as
possibilidades terapéuticas modificadoras ao quadro de seu cancer, foram transferidos para
0 Servico de Cuidados Paliativos pelo Servico de Oncologia. Também, ha pacientes que o
utilizam concomitantemente ao seu tratamento oncoldgico curativo como suporte para
alivio da dor e de outros sintomas de sofrimentos ou como adaptacdo ao processo de
transicdo do servico de oncologia ao de cuidados paliativos. Observou-se situacdes de
pacientes que, mesmo apos a cura de sua doenca, continuam sendo acompanhados pelo
Servico de Cuidados Paliativos, havendo casos que ultrapassam cinco anos de
acompanhamento pos-cura.

No ano de 2014, foram realizadas 2.690 consultas ambulatoriais médicas pelo
Ambulatério do Servico de Cuidados Paliativos, originando uma média de 224
consultas/més. No transcorrer de janeiro a junho de 2015, o ambulatério registrou a

realizacdo de 1.620 consultas médicas, com média de 270 consultas/més (ver Figura 12).

6.1.2.2 Programa de Internagdo Hospitalar — PID

O PID foi o segundo modelo de assisténcia paliativa a compor a Rede de Atencao
em Cuidados Paliativos do CEPON. Atualmente, é formado por uma equipe
multidisciplinar de referéncia (quatro médicos, duas enfermeiras, dois técnicos de

enfermagem e um auxiliar de enfermagem) e outra de suporte (Nutrigdo, Assisténcia
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Social, Psicologia, Terapia Ocupacional, Fonoaudiologia, Odontologia, Farmécia,
Fisioterapia), que realiza cuidados de internacdo domiciliar aos pacientes com cancer,
independentemente da fase de evolucdo da doenca, podendo estar relacionados a
intercorréncias inerentes ao tratamento (por exemplo, nauseas e vOmitos devido a
quimioterapia e/ou radioterapia) e/ou ao manejo de sintomas (para casos de pacientes que
estejam em uma fase avancada da doenca, sem possibilidade de tratamento modificador de
sua doenca).

O Programa se caracteriza pelo cuidado integral e humanizado, articulando-se com
a Rede de Atencdo em Cuidados Paliativos do CEPON (Unidade de Internacdo e Unidade
Ambulatorial em Cuidados Paliativos) e com seu servico de Pronto Atendimento (AlO),
colocando o usuario e sua familia como protagonistas do processo.

A admissdo no PID se dd mediante encaminhamento em formulario préprio
preenchido pelo profissional médico, que avalia juntamente com a equipe multiprofissional
a necessidade de internacdo domiciliar, desde que o paciente tenha diagnostico de cancer,
seja proveniente de ambulatorio de quimioterapia/radioterapia, hospitais e/ou Unidades
Basicas de Saude — UBS e esteja cadastrado no CEPON. Neste momento, o PID ira avaliar
as condicdes deste paciente e analisar se ele possui os critérios de inclusdo adotados pelo
programa para a sua admissao, quais sejam:

e ser paciente do CEPON;

e ter um cuidador (familiar ou ndo) em periodo integral no domicilio;

e jatertido uma internacdo no CEPON;

e ndo estar em acompanhamento ambulatorial;

e terrestri¢fes ou dificuldades para deslocar-se até o ambulatdrio;

e morar em Floriandpolis ou na Grande Floriandpolis;

e disponibilizar um namero de telefone fixo para contato da equipe;

e estar de acordo com as orientagdes e funcionamento do programa;

e garantir acessibilidade e seguranca a equipe.

Ao ser admitido no PID, apds anélise dos critérios de admissdo, em um periodo de
até 10 dias, € estabelecido o primeiro contato do programa com o paciente/cuidador através
de uma consulta de enfermagem. Neste encontro, o cuidador é orientado sobre a rotina do

servico, recebendo uma cartilha explicativa com as normas do programa, e é formalizado o
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acompanhamento por meio do preenchimento do termo de consentimento pds-informado
em nome do paciente.

No acompanhamento pelo PID sua equipe multidisciplinar assume de forma
integral a assisténcia do paciente/familia, fornecendo, além do acompanhamento domiciliar
multiprofissional, a entrega de medicamentos prescritos (quando disponibilizados na
farmacia do CEPON), insumos necessarios a assisténcia (fralda, material de curativo etc.) e
0 emprestimo de leitos, cadeiras de banho e roda, torpedo de O, etc.

O PID tem como rotina de acompanhamento, para cada paciente/cuidador
cadastrado, a realizacdo de visitas medicas mensais e visitas de enfermagem
semanais/quinzenais. No entanto, quando detectada/solicitada a necessidade de
acompanhamento prévio o mesmo também é fornecido. Semanalmente (toda segunda-
feira), a equipe de enfermagem entra em contato por telefone com cada um dos
pacientes/cuidadores acompanhados para levantar o estado de salde do doente e suas
necessidades de insumos e medicagOes para a semana. Caso seja levantada a necessidade
de visita domiciliar e/ou entrega de insumos e medicacGes, a mesma é agendada e realizada

pela enfermagem/médico em um periodo de 24 horas.

Quadro 7 — Rotina semanal de visitas médicas e da equipe de enfermagem realizadas pelo PID
no ano de 2015

DIAS/TURNO SEGUNDA TERCA QUARTA QUINTA SEXTA
MANHA Contato telefonico Unidade de Médica Enfermagem Médica
Enfermagem Internagéo Enfermagem Enfermagem
Controle de estoque
TARDE Médica Médica Enfermagem | Enfermagem | Enfermagem
Enfermagem Enfermagem

Fonte: Autoria da prépria autora, com base nas rotinas do PID.

As visitas realizadas pela equipe de enfermagem acontecem em todos os periodos
da semana, ou seja, de segunda-feira a sexta-feira, no turno da manha e tarde. Em quatro
desses turnos, as visitas ocorrem exclusivamente pela equipe de enfermagem (enfermeiro,
técnico e/ou auxiliar de enfermagem) e em outros quatro ocorrem em parceria com um dos
médicos do PID.

As visitas dos profissionais da equipe de suporte ocorrem conforme demanda e
solicitacdo da equipe referéncia do PID, com agendamento nos horarios de disponibilidade
na agenda de cada profissional. Também ha a insercdo de académicos nas visitas

domiciliares, principalmente de residentes inseridos no programa de Residéncia médica em
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cancerologia/clinica e Residéncia Multiprofissional e de Saude da Familia, de acordo com
a escala de disponibilidade do veiculo condutor.

Nas tercas-feiras, no turno matutino, ocorre a visita multidisciplinar, juntamente
com todos os profissionais da Rede de Atencdo em Cuidados Paliativos do CEPON, aos
pacientes internados na Unidade de Internacdo de Cuidados Paliativos.

No ano de 2014, foram realizadas 261 internagOes domiciliares pelo PID,
perfazendo uma média de acompanhamento de 22 pacientes/més. No primeiro semestre de
2015, foram registradas 131 internacdes, com média de atendimento de 22 pacientes/més
pela equipe (ver Figura 12).

O cuidado ao doente em domicilio pelo PID é produzido através do trabalho vivo
em ato, ou seja, a partir do encontro entre duas pessoas, no qual se estabelece um jogo de
expectativas e producdes, criando espacos de escutas, falas, empatias e interpretacdes, em
que as relacdes entre cuidador-usuério, equipe-usuario, familia-usuério, cuidador-familia
sdo cercadas pelo vinculo cotidiano estabelecido.

As anotacdes referentes ao atendimento dado ao paciente/familia sdo realizadas no
prontudrio fisico do paciente da instituicdo (SAME), o qual é levado para cada visita
domiciliar. Porém, como a instituicdo CEPON também disponibiliza o prontuario
eletronico (Sistema Hospitalar Tasy), as anotacfes também podem ser realizadas via
sistema. Desta forma, a escolha do meio utilizado para as anotacOes, referentes a
visita/internacdo domiciliar, fica a critério de cada profissional.

Para garantir a integralidade no atendimento paliativo, o PID disponibiliza de
reserva de um leito de internacdo (entre os 16 leitos disponiveis na Unidade de Internacao
em Cuidados Paliativos do CEPON) a seus pacientes. Este leito é utilizado nas situagdes
em que 0 paciente necessita de suporte hospitalar para controle de sintomas e/ou agravos
ou para situacdes nas quais se detecta a necessidade de um momento de descanso a familia
no cuidado ao seu ente querido a fim de poder (re)organizar suas questdes emocionais,
pessoais e familiares.

O programa funciona na dependéncia de uma sala no segundo andar do CEPON
(uma enfermaria desativada da Unidade de Internacdo em Cuidados Paliativos). Nela, ha
uma mesa redonda com seis cadeiras, computador, telefone, impressora, quadro de
recados, um frigobar e trés armarios para guarda de material, impressos, solucdes,

medicacodes etc.
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O funcionamento do PID acontece de segunda a sexta-feira, das 8:00 as 17:00
horas, o qual atua por meio do sistema de sobreaviso para o periodo noturno, finais de
semana e feriados. Cada paciente/cuidador cadastrado possui o contato telefénico fixo e
movel do PID, sendo orientado, caso sinta necessidade, a realizar o contato em qualquer
horério do dia. Este, quando ocorre no periodo de sobreaviso do programa, € inicialmente
atendido por um dos técnicos de enfermagem (realizam rodizio de plant&o entre eles). Caso
ndo consigam solucionar a demanda, entram em contato com a enfermeira ou médico do
PID. Havendo necessidade de avaliacdo presencial, em periodo de sobreaviso, o paciente é
transportado para 0 Ambulatério de Intercorréncia Oncol6gica — AIO do CEPON ou para o
leito de internagdo reservado ao PID na Unidade de Internagdo em Cuidados Paliativos,
recebendo, assim, o cuidado necessario.

O PID utiliza como meio de transporte um carro de passeio e/ou micro-0nibus
disponibilizado pelo CEPON, com motorista exclusivo, para as visitas domiciliares. A
utilizacdo do mesmo se faz através de pré-agendamento, para assim, quando houver
cancelamento ou a nao realizacdo de alguma visita domiciliar, o veiculo possa ser utilizado
para outros fins pelo CEPON. Quando houver necessidade de transportar o paciente do seu
domicilio até o CEPON, para internacdo hospitalar ou consulta no AlO, 0 mesmo utiliza
uma ambulancia do CEPON para esse transporte.

Caso ocorra a programacao de alta (ndo 6bito) do paciente no PID, por motivo de
enguadramento aos critérios de alta do programa, um dos componentes da equipe faz o
encaminhamento deste paciente a sua unidade de referéncia (Ambulatério de Cuidados
Paliativos ou UBS), em caso de cura da doenga, para continuidade do acompanhamento.
Sao adotados pelo PID os seguintes critérios para alta:

e capacidade de deslocamento para atendimento no Ambulatorio de Cuidados

Paliativos;

e paciente/cuidador ndo estar de acordo com as normas do PID;

e ndo adesdo as orientacdes da equipe;

e cuidador omitir ou fornecer informagOes que dificultem ou impossibilitem a

atuacdo da equipe, colocando em risco a integralidade do paciente;

e alteracdo de algum critério preestabelecido e avaliado para inclusdo do

paciente/cuidador;

e mudanca de endereco para fora da area de abrangéncia;

e solicitacdo do paciente/familia.
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Em caso de alta por Obito, o atestado é fornecido pelo médico do programa. O
Programa ndo realiza acompanhamento sistematico aos familiares enlutados, porém,
quando solicitados, oferecem suporte e apoio as familias em suas necessidades durante o

processo de luto.

6.1.2.3 Unidade de Internacdo em Cuidados Paliativos

Os pacientes admitidos na Unidade de Internacdo em Cuidados Paliativos séo
encaminhados pela propria Rede de Atencdo em Cuidados Paliativos (pelo PID ou
Ambulatério de Cuidados Paliativos) para suporte e controle de sintomas ou pelo Servico
de Oncologia Clinica/Cirurgicado CEPON para o controle da dor ou transferéncia entre os
setores de internacdo (Unidade de Internacdo Oncoldgica para Unidade de Internagcdo em
Cuidados Paliativos), quando o médico oncologista estabelece o prognostico “sem
possibilidades de cura” e, assim, devido ao seu estado de salde, o paciente é transferido
diretamente para a Unidade de Internacdo em Cuidados Paliativos, sem poder receber
atendimento prévio na Unidade Ambulatorial de Cuidados Paliativos.

A equipe multidisciplinar de referéncia da Unidade de Internagdo é formada por
cinco médicos, uma psicologa, uma nutricionista, uma assistente social, dois
farmacéuticos, uma terapeuta ocupacional, nove enfermeiros e 20 técnicos de enfermagem.
Além de dois odontologistas, quatro fisioterapeutas e um fonoaudiélogo como
profissionais de suporte para atender.

A equipe de referéncia multidisciplinar, juntamente com os académicos (programas
de residéncia) presentes no setor, possui a rotina de realizar diariamente (no turno matutino
apos higiene corporal diaria do paciente) visitas em grupo a cada leito. Essa visita,
norteada pelo toque, carinho, empatia e a escuta ativa, visa proporcionar vinculo, confianga
na relacdo profissional-paciente/familia e o levantamento de informagdes holisticas deste
binbmio (paciente-familia) para a tomada em grupo de condutas de cuidado. Cada
profissional também realiza sua visita ao leito de forma individual, posteriormente, para
uma maior profundidade na coleta de informacdes e no seu cuidado.

Semanalmente, acontece (tercas-feiras, no periodo matutino) uma visita

multidisciplinar ampliada com a presenca de todos os profissionais de referéncia
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vinculados a Rede de Atencdo em Cuidados Paliativos do CEPON, ou seja, do
Ambulatério de Cuidados Paliativos, PID e Unidade de Internacdo em Cuidados Paliativos
e também dos académicos presentes na rede. Nesta visita, 0 foco é a apresentacdo da
equipe ao bindémio paciente-familia, demonstrando a integralidade do atendimento
paliativo na rede e o estabelecimento de vinculos do paciente/familia com a equipe.
Posteriormente, a equipe de referéncia e os académicos se reinem em uma sala (sala de
convivéncia) para a realizagdo do forum de discussao de casos.

Nas quartas feiras (periodo vespertino), os membros da equipe de referéncia
realizam a reunido de acompanhantes, a qual conta com a presenca dos acompanhantes de
cada paciente hospitalizado. Neste encontro, expde-se as rotinas do setor e da instituicéo,
os horarios de visita e troca de acompanhantes, a rotina de liberacdo das refei¢cbes aos
acompanhantes (direito a trés refeicbes a serem realizadas no refeitério — café, almoco e
janta), restricGes de entrada de alimentos no setor, retirada da chave de armério do quarto,
horario de fechamento do portdo (21:00 horas), formas de entrar em contato com a equipe,
materiais de higiene pessoal, entre outros assuntos. No transcorrer de 2014, aconteceram
41 reunides de acompanhantes e nos meses de janeiro a junho de 2015 foram registradas
18 reunides, perfazendo o ano de 2014, e no primeiro semestre de 2015 uma média de trés
reunides/més cada, conforme demostrado na Figura 12.

Outra rotina da equipe de referéncia é a realizacdo de reunibes em familia,
registradas em ata, em que a equipe, ao identificar alguma situacdo de atrito/duvidas no
nacleo familiar relacionada ao diagndstico, prognostico, processo de morte e morrer do
paciente ou nas relacdes interpessoais entre seus membros (inclusive referente a equipe),
reline-se para em grupo orientar, conversar, ouvir e sanar davidas. No ano de 2014, foram
realizadas 58 reunides de familia e no primeiro semestre de 2015 foram computadas 29,
perfazendo uma média de cinco reunides ao més (ver Figura 12).

A Unidade de Internagdo possui atualmente oito quartos com leitos duplos,
totalizando 16 leitos para internacdo. No entanto, estima-se para 2016 a ativacdo de dois
novos quartos (apds entrega da reforma que o CEPON esta sofrendo), o que totalizara 20
leitos. Os oito quartos, o posto de enfermagem, as duas salas de reunibes, a sala de
atendimento, a sala de procedimento e a area de recep¢do sdo subdivididas por um unico
amplo corredor, climatizado e pintado em tonalidades de verde e bege. Nele, estéo

instalados quatro pias de inox com dispenser de alcool, papel toalha e sabao, torneiras com
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acionamento manual e temporizador, recipiente de lixo com pedal e duas poltronas,
conforme retratado nas imagens da figura a seguir:

Figura 14 — Instalagdes da Unidade de Internagdo em Cuidados Paliativos do CEPON, 2015

Fonte: Site institucional e <https://www.youtube.com/watch?v=i27XYFcTjG4>.

Os quartos da Unidade de Internagéo transmitem a sensacdo de aconchego e bem-
estar devido a harmonia de suas cores, onde a parede possui a pintura na cor verde clara, o
piso de granito em uma tonalidade de verde escuro e cinza e suas portas, mobiliarios e
janelas na cor bege claro e com detalhes em verde (as cores verde-claro/escuro e bege
estdo distribuidas em todas as pinturas da unidade). Possuem sistema de ar condicionado
(toda a instituicdo possui) que regula analogicamente a temperatura entre 10° e 30° (quente
e frio) e em trés intensidades a saida do ar. Disponibiliza uma janela ampla com veneziana
e sem grades, aparelho de TV comum com canais a cabo e quadro na parede para fixagdo
de recados, normativas do setor, podendo também o paciente/familiar o utilizar para fixar
recados, fotos etc. Também possui um arméario de aco (cor verde) com dois
compartimentos com trancas individualizadas, onde cada compartimento é identificado
com o nimero do quarto e o leito, ficando as suas chaves com o acompanhante do paciente

durante todo o seu processo de internacao.


https://www.youtube.com/watch?v=i27XYFcTjG4
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O banheiro de cada quarto possui dimensdo e portas adequadas para a entrada de
cadeira de rodas, corrimdes de apoio ao lado do sanitario, ducha higiénica e pia de granito
com espelho amplo. Também ha dispenser na parede com saida de sabonete, papel toalha,
papel higiénico e campainha de emergéncia. Sua area de banho é dividida por um box de
material pléstico sanfonado, permitindo o deslocamento da cadeira com facilidade. Abaixo
da ducha possui uma cadeira de banho flexivel acoplada na parede, podendo ser guardada
quando ndo utilizada e estendida quando necessitar ser usada, além de corrimdes laterais
para apoio.

Cada um dos leitos do quarto possui uma cadeira reclinavel e estofada para
conforto do acompanhante ou para momentos fora do leito do proprio paciente. Os dois
leitos do quarto sdo divididos entre si por meio de um bimbo fixo e flexivel. Cada leito
possui um monitor acoplado a sua cabeceira com sistema de saida de gazes medicinais (ar
comprimido, vacuo e Oy), iluminacdo de cabeceira, seis tomadas de energia (220 w e 127 w)
e campainha com acionamento no posto de enfermagem. Também tem uma mesinha
auxiliar, disposta a seus pés, com compartimentos para guarda de materiais e uma tabua
extensora para utilizacdo em procedimentos ou como auxiliar na alimentacéo (ver Figura
14).

Os leitos séo todos identificados com plaquinhas (uma com o nome do paciente e
outra com a identificacdo do leito/quarto) e seu modelo é padronizado para toda a unidade,
ou seja, 0 mesmo modelo para todos os oito quartos/16 leitos. Cada leito possui grades
laterais e tecnologia que permite ser manuseado via controle remoto, sendo possivel
realizar com o clicar de um botdo a elevacdo da sua altura do chdo e a angulacdo da
cabeceira e dos pés da cama entre 0° a 45°. Possuem Otimo estado de conservacao, sendo
confeccionado em inox com detalhes de madeira de cor clara, os quais transmitem
sensacédo de suavidade ao quarto.

O posto de enfermagem estd subdividido em quatro areas. Na primeira, ha a sala
para preparo de medicamentos com bancadas, frigobar, recipientes de lixo, pia e um
sistema de transporte pneumatico, o qual recebe o material/medicagdes da farmécia por
meio de capsulas pneumaticas. Separada por uma janela de vidro estd a segunda éarea,
sendo um espacgo reservado para prescricdo exclusiva da enfermagem, que possui uma
bancada que a interliga ao corredor central da unidade (possivel visualizar a entrada dos
quartos, recepcdo e salas de atendimentos/reunides), dois computadores ligados a internet,
telefone, bebedouro de agua, sistema de campainha dos quartos, quadros de recados e
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nichos para guarda dos prontudrios fisicos de cada paciente. Ao seu lado esta a terceira
area, agora de prescricdo da equipe multidisciplinar, com a disponibilidade de um telefone,
trés computadores e uma impressora. Em sua ultima area fica disposta uma sala para
guarda da rouparia utilizada e o0s materiais assistenciais utilizados pela equipe
multidisciplinar.

A sala para preparo do corpo pés-6bito, denominada na unidade como sala de
procedimentos, funciona atualmente em um quarto desativado na Unidade de Internacéo
em Cuidados Paliativos para o tamponamento do corpo e também € utilizada para
procedimentos de retirada de cdrneas para transplantes, quando é permitido pela familia
apos abordagem da equipe. Possui macas, torpedos de oxigénio e alguns materiais para a
realizacdo dos procedimentos, a qual fica trancada, com sua chave guardada no posto de
enfermagem. Prevé-se futuramente que seja construido no térreo da instituicdo um
ambiente proprio para o tamponamento do corpo no pés-0bito, retirada de cdrnea e
refrigeracdo do corpo até a chegada da funeraria.

A sala de convivéncia é um ambiente que fica ao término do corredor central e é
utilizada pela equipe para reunides em equipe, convivéncia dos pacientes com seus
familiares, reunides de orientacbes aos acompanhantes e capacitacdes aos funcionarios.
Sua estrutura é a mesma de um quarto de internacdo (desativado no momento), na qual foi
inserida uma mesa grande com cadeiras e uma tela para projecdo de imagens.

A sala multidisciplinar (também um quarto de internacdo desativado) € utilizada
pelos membros da equipe multidisciplinar da Unidade de internacdo e € equipada com
computador, armarios, mesa com cadeiras e banheiro. A Assisténcia Social possui uma
sala propria (outro quarto de internagdo desativado) que é compartilhada com a equipe
multidisciplinar para a realizacdo de reunifes em familia e atendimentos individuais,
estando equipada com mesa, cadeiras, computador, armario e banheiro. Ambas, apds
término da reforma do prédio, serdo realocadas.

A unidade recebe visitas de grupos de voluntarios no transcorrer da semana. Toda
sexta-feira um padre tem o habito de visitar os doentes que aceitam a sua presenca em seus
leitos, porém, caso o paciente solicite, também € permitida a visita de outras entidades
religiosas no setor.

Um grupo de voluntarias (membros da AVOC) realiza semanalmente (segunda-
feira) visitas a cada leito da internacdo, quando consentido pela enfermeira e

paciente/familia, buscando descontrair, motivar e proporcionar bem-estar ao paciente e
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familia. Também passa pelos leitos convidando pacientes (aqueles que podem sair do leito)
e acompanhantes a participarem do bingo institucional (trés vezes na semana) na area de
recepcdo da Unidade de Internacdo em Oncologia (1° andar do prédio) e realiza
esporadicamente na instituicdo atividades, como o dia da beleza, visitas ludicas em datas
comemorativas (natal, carnaval, pascoa etc.), apresentacdo de corais, entre outras (ver
Figura 15), além de arrecadar fundos para custeio de suas atividades e a

ampliacdo/manutencéo da estrutura do CEPON.

Figura 15 — Atividades realizadas pela AVOC — Associacdo dos Voluntarios do CEPON

Fonte: Facebook®.

E rotina na Unidade de Internacdo que todos os pacientes, independente de sua
idade, permanecam acompanhados por uma pessoa com idade superior a 18 anos durante o
seu processo de internacdo. Diariamente, para os pacientes internados, no periodo das
14:00 horas as 18:00 horas, ocorrem visitas de familiares/amigos (maiores de 12 anos) aos
leitos, sendo permitida pela instituicio a entrada de um membro por vez, porém a
rotatividade com outros familiares durante o periodo de visita também é permitida. Tal
regra se aplica, uma vez que em razdo de cada quarto possuir dois leitos a presenca de

numero superior a duas pessoas (familiar e acompanhante do periodo) por leito pode gerar

8 Disponivel em: <https://www.facebook.com/pages/CEPON-Centro-de-Pesquisas-Oncologicas-FlorianopolisSC/
202760023134344?fref=ts>.
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tumulto. Caso o paciente/familia necessite de uma visita extra, extensdo do horario e a
presenca de criancas e/ou mais membros na hora da visita, a enfermeira do setor tem

autonomia para liberar.

6.2 RESULTADOS GLOBAIS DO ESTUDO

Esta tese teve como objetivo avaliar um Servico de Cuidados Paliativos Oncol6gico
hospitalar buscando: descrever a estrutura fisica e o funcionamento do Servigo de
Cuidados Paliativos Oncoldgico hospitalar; apreender as necessidades, limitacGes e
potencialidades referidas por individuos inseridos em um Servico de Cuidados Paliativos
Oncoldgico; e identificar o cotidiano de trabalho da equipe multidisciplinar em um Servico
de Cuidados Paliativos.

A pesquisa qualitativa, embasada na abordagem metodoldgica da Avaliacdo de
Quarta Geracao, por ser figurada por um modelo participativo, construtivista e responsivo,
permitiu que os individuos inseridos no Servico de Cuidados Paliativos Oncol6gico, neste
caso os profissionais, pacientes e familiares do Servico de Cuidados Paliativos da
instituicdo hospitalar Centro de Pesquisas Oncoldgicas, manifestassem as potencialidades,
necessidades e fragilidades por eles vivenciadas em seu cotidiano com 0 servico, ou seja,
consentiu dar voz aqueles que experimentam cotidianamente o viver com a
impossibilidade de um tratamento modificador do céncer e aqueles que cuidam destes
diante de sua terminalidade, processo de morte, morrer e luto.

Dessa forma, os dados extraidos através da observacdo ndo participante da
pesquisadora, de entrevistas semiestruturadas coletivas e individuais que compuseram dois
Circulos Hermenéutico-Dialéticos e de encontros para discussao e validacdo dos achados
com os participantes originaram unidades de informacéo a partir das quais compuseram a
construcdo de seis nlcleos tematicos:

e valorizacdo e cuidado ao profissional;

e 0 acolhimento;

e trabalho em equipe multiprofissional;

e asacOes de cuidado dispensadas;

e ambiéncia.
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Os favorecidos e prejudicados (paciente, familiares e profissionais) do processo
avaliativo do Servico de Cuidados Paliativo Oncoldgico, ao exporem as RPQ (Reinvindicacoes,
Preocupacoes e Questdes) enfrentadas em seu cotidiano no Circulo Hermenéutico-Dialético e ao
validarem nos encontros de negociagdo, trouxeram a tona as Unidades de Informacdo e por
consequéncia os nucleos teméticos que as compuseram. Tais dados sdo expostos em detalhes na
figura a seguir, representando os resultados globais desta tese.

Figura 16 — Potencialidades, Necessidades e Fragilidades elencadas do Servico de Cuidados
Paliativos Oncoldgicos, por seus favorecidos e prejudicados, no Circulo
Hermenéutico-Dialético da Avaliagdo de Quarta Geragao
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Fonte: Autoria da prdpria autora.

A analise pelo Método Comparativo Constante permitiu que, a partir das Unidades de
Informacéo e dos nucleos teméticos, se reconhecesse a realidade do Servigo de Cuidados
Paliativos Oncol6gico. Os grupos de interesse puderam refletir seu cotidiano existencial e
(Stakeholder Profissionais do servico e Stakeholder Paciente-Familia), ao identificarem as
potencialidades, necessidades e fragilidades, propuseram mudancas e estratégias de adequagédo
ao servico, com vistas a edifica-lo nos pressupostos da filosofia paliativista e melhorar a
qualidade da assisténcia oferecida, conforme expostas no quadro a seguir.



Quadro 8 — Potencialidades, limitacdes e necessidades do Servigo de Cuidados Paliativos, na 6tica de seus profissionais, pacientes e familiares

POTENCIALIDADES

LIMITACOES

NECESSIDADES

e Equipe multiprofissional formada por médico,
enfermagem, psicologia, nutricdo, terapia
ocupacional e assisténcia social, farmacia, com
suporte da odontologia, psiquiatria, fisioterapia e
fonoaudiologia

e Debates em conjunto pela equipe das agdes
tomadas

e ReuniBes semanais entre os funcionarios do
Servico

e Reconhecimento do perfil profissional adaptado
a necessidade do Servico

e Comunicabilidade e resolutividade pela equipe

o Facilidade de acesso dos usuérios e familia a
equipe multidisciplinar por estarem alocados na
Unidade de Internacéo

¢ Visita multidisciplinar ao leito

e Equipe  multiprofissional ndo  atua
interdisciplinarmente

o Falta de apoio psicolégico ao profissional

e Equipe multidisciplinar presente nas 24 horas do dia e 7 dias
semanais

e Insercdo da fonoaudiologia, fisioterapia e do capeldo na equipe
multidisciplinar

¢ Entrosamento e participacdo da equipe técnica nas atividades da
equipe multidisciplinar

¢ Melhora no processo de comunicacao e trabalho entre a equipe

e Insercéo de apoio emocional e psicoldgico ao funcionério

¢ Reunides isoladas entre cada modalidade de atendimento do
Servico

e Melhora nas condi¢des de instalacdo da sala multidisciplinar

e Ampliagdo dos espacos fisicos ao profissional

e Melhorar o trabalho da espiritualidade, religiosidade no Servico

e Humanizacdo no cuidado aos pacientes e aos
familiares
¢ Empatia no cuidado

e Processo ineficaz de comunicagdo entre o
servigo de Oncologia Clinica/Cirurgica e o
Servico de Cuidados Paliativos

e Estabelecer uma comunicagdo auténtica na relacdo profissional-
paciente no Servico de Oncologia clinica/cirtrgica

e Comunicacdo aberta dos profissionais médicos do Servigo de
Cuidados Paliativos para com a familia

e Possuem o clube da revista como atividade de
formac&o ao profissional

o Visdo distorcida dos cuidados paliativos
pelos profissionais, pacientes e familiares
da instituicdo

o Profissionais do servico sem formagéo
académica em cuidados paliativos

o Ampliagdo e planejamento das capacitacGes realizadas

¢ Apoio a formacéo externa dos funcionarios em cuidados paliativos

¢ Divulgacéo do servico na institui¢cdo e na comunidade

e Incorporacdo da pesquisa no servico

o Ampliagdo de indicadores para avaliagdo do servico

e Instituir manuais e protocolos especificos para cada modalidade no
Servico

e Presenca de visitas ao leito das entidades
religiosas
e Possui 0 grupo de voluntariado AVOC, que
levanta fundo e realiza atividades de
descontracdo e motivagdo com familiares e
pacientes

o Desconhecimento dos integrantes da Equipe
sobre o processo de trabalho de seus
integrantes

e Ndo formacdo especifica em cuidados
paliativos dos profissionais da Equipe

e Treinamento ao voluntariado em cuidados paliativos

0TT



o InstalacGes fisicas da instituicdo em conservagédo
e funcionalidade

e Acesso a materiais, equipamentos e medicagdes
de qualidade e de ponta

o Dificuldade de acesso a instituicdo pela sua
localizacédo

e Indisponibilidade do uso do prontuario
eletrénico em domicilio e na beira do leito

e Indisponibilidade de espagos de lazer e
descontracdo aos familiares e pacientes

e Falta de respeito a individualidade no
acolhimento e atendimento na Unidade de
Internagdo

o Ampliar as vagas de estacionamento dos carros

e Individualidade na iluminacdo do quarto

e Utilizacdo de tecnologia de informética no cuidado (ambiente
virtual de aproximacéo)

o Ampliacdo da area de espera no AlO

e Insercdo de um espaco soldario

e Sala para atendimentos individuais

¢ Otimizar o contato com o PID via telefone

o Flexibilidade do servico no acesso as visitas ao
paciente

e Permissdo de acompanhante no processo de
internacéo

o Disponibilidade de suporte alimentar ao familiar
acompanhante na Unidade de Internacéo

e Reunibes semanais de orientagBes
acompanhantes na Unidade de Internagédo

e Reunides de familias multidisciplinares

aos

o Leitos duplos nas enfermarias

o Falta de protocolos de controle de infec¢do
hospitalar da CCIH para animais de
estimacao

o Ampliagdo do horério e nimero de familiares na visita & internago

¢ Animais de estimag&o préximos aos seus donos internados

¢ Rever rotina de horario para troca de acompanhante

¢ Otimizacdo no uso e reorganizacao da sala de convivéncia

e Melhora no conforto dos acompanhantes na internagao

e Ampliagdo no numero de refeicbes aos acompanhantes da
internacao e sua realizacdo na beira do leito

e Suporte a integralidade com PID, 16 leitos de
Internacdo, Emergéncia e Ambulatério

e Quebra na continuidade do atendimento,
pela Rede de Atencdo primaria, aos
pacientes curados

e Transicdo tardia dos pacientes da oncologia
aos cuidados paliativos

e Trabalho no luto ao familiar

o Preparo e conservagao do corpo do paciente
no 6bito

e Interacdo da Rede Priméria com o Servico de Cuidados Paliativos

e Fechamento de prontuario institucional com 5 anos pés-cura

e Tratamentos curativo e paliativo paralelos na instituicdo

o Leitos Hospices para internacfes de longa permanéncia

e Conservadora do corpo nas instala¢des do prédio do CEPON

e Reestruturagdo da sala de preparo do corpo na Unidade de
Internagdo

e Insercéo de trabalho de luto ao familiar

e Rever o critério de internagdo para admissdo no PID

Fonte: Autoria da prdpria autora.
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Os cuidados paliativos, como filosofia recente nos Estabelecimentos Assistenciais
de Saude — EAS, no mundo inteiro, encontram-se em fase de ascensdo e adaptacdo a
realidade de cada pais, regido e local. A recente estruturacdo do cuidar paliativista, no
Servigo Oncoldgico avaliado e no Brasil como um todo, o pde a frente de alguns entraves
para que seu processo de trabalho se desenvolva eficazmente com base na filosofia
paliativista. Algumas das suas limitagdes e necessidades foram apontadas como de
(co)responsabilidade do Sistema de Saude Nacional, que possui lacunas impeditivas a
insercéo efetiva dos cuidados paliativos na Rede de Atencdo em Oncologia. Porém, mesmo
diante de tais obstaculos, o Servigo de Cuidados Paliativos Oncoldgico também possui
inimeras potencialidades que foram reconhecidas e elencadas pelos participantes do
estudo, conforme exposto no Quadro 8.

A partir das potencialidades, limitacGes e necessidades, levantadas pelos
Stakeholders paciente-familia e Stakeholders Profissionais do servico nos Circulos
Hermenéutico-Dialéticos e validadas nos encontros de negociacdo, originou-se, apos
analise pelo Método Comparativo Constante dos ndcleos tematicos, dois manuscritos como
produto dos resultados deste estudo.

Dessa forma, a seguir serdo apresentados 0s dois manuscritos como recorte de todo

0 processo avaliativo estabelecido no Servico de Cuidados Paliativos Oncoldgico estudado.
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6.2.1 Manuscrito 1

POTENCIALIDADES, LIMITACOES E NECESSIDADES NO CUIDAR
PALIATIVO

CAPABILITIES, LIMITATIONS AND NEEDS IN PALLIATIVE CARE

POTENCIALIDADES, LIMITACIONES Y NECESIDADES EN EL CUIDAR
PALIATIVO

RESUMO

S0 poucos os estudos de avaliacdo e os manuais disponiveis com parametros para a
implantacéo e funcionamento dos Servigos de Cuidados Paliativos. O objetivo deste estudo
foi apreender as necessidades, limitacbes e potencialidades referidas por individuos
inseridos em um Servico de Cuidados Paliativos Oncoldgico. Operacionalizado pela
Avaliacdo de Quarta Geracdo, teve seus dados coletados por meio da observacdo nédo
participante, entrevistas semiestruturadas e encontros de discussdes, realizados no periodo
de setembro de 2014 a junho de 2015. Da analise, pelo Método Comparativo Constante,
emergiram duas categorias tematicas: A multidisciplinaridade e o cuidar holistico paliativo
e A integralidade no atendimento da Rede de Atencdo em Cuidados Paliativos. As
potencialidades, limitacOes e necessidades elencadas pelos Stakeholders, para um cuidar
holistico, integral, pautado na multidisciplinariedade e nos principios paliativistas,
fornecem subsidios a tomada de decisdo e podem guiar instituicbes de saude na
(re)elaboracdo de modelos assistenciais paliativos.

DESCRITORES: Servico Hospitalar de Oncologia; Avaliacdo de Servicos de Salde;
Cuidados Paliativos; Cuidados Paliativos na Terminalidade da Vida.

ABSTRACT

There are few evaluative studies and handbooks available with parameters for the
deployment and operation of Palliative Care Services. The objective of this study was to
understand the needs, limitations and capabilities mentioned by individuals inserted into an
Oncological Palliative Care Service. Operated by the Fourth Generation Evaluation, had its
data collected through non-participant observation, semi-structured interviews and
discussion meetings, held from September 2014 to June 2015. From the analysis, by
Constant Comparative Method, two thematic categories emerged: Multidisciplinarity and
holistic palliative care and Comprehensiveness in the service of the Care Network in
Palliative Care. The capabilities, limitations and needs listed by the Stakeholders, for a
comprehensive and holistic care, ruled by multidisciplinarity and palliative-based
principles, provide subsidies to decision-making and may guide health institutions in the
(re) design of palliative care models.

DESCRIPTORS: Oncology Service, Hospital; Health Services Evaluation; Palliative
Care; Hospice Care.



114

RESUMEN

Existen pocos estudios de evaluacion y los manuales disponibles con parametros para la
implantacion y funcionamiento de los Servicios de Cuidados Paliativos. El objetivo de este
estudio fue aprender las necesidades, limitaciones y potencialidades referidas por
individuos inseridos en un Servicio de Cuidados Paliativos Oncologico. Operacionalizado
por la Evaluacion de Cuarta Generacion, tuvo sus datos recogidos por medio de la
observacidén no participante, encuestas semiestructuradas y encuentros de discusiones,
realizados en el periodo de septiembre de 2014 a junio de 2015. Del anélisis, por el Método
Comparativo Constante, emergieran dos categorias tematicas: La multidisciplinaridad vy el
cuidar holistico paliativo y La integralidad en el atendimiento de la Red de Atencion en
Cuidados Paliativos. Las potencialidades, limitaciones y necesidades detalladas por los
Stakeholders, para un cuidar holistico, integral, pautado en la multidisciplinariedad y en los
principios paliativos, fornecen subsidios para la toma de decision y pueden guiar
instituiciones de salud en la (re)elaboracion de modelos asistenciales paliativos.
DESCRIPTORES: Servicio de Oncologia en Hospital; Evaluacién de Servicios de Salud,;
Cuidados Paliativos; Cuidados Paliativos al Final de la Vida.

INTRODUCAO

A Ultima estimativa nacional para cancer o apontou como um problema de saude
publica diagnosticado em 20 milhGes de pessoas no mundo. No Brasil, encontra-se entre a
segunda causa de morte (190mil/ano), com previséo de ocorrer em 2016 cerca de 596.000
mil novos casos, projecdo de 21,4 milhdes de casos incidentes e 13,2 milhdes mortes para
2030 (INSTITUTO NACIONAL DE CANCER, 2016).

Diante desse cenario, os cuidados paliativos podem amenizar o sofrimento de
milhdes de pacientes e familias que convivem com o céncer em sua fase inicial ou
avancada. Isto porque proporcionam melhora na qualidade de vida, influenciam
positivamente no curso da doenga, amenizam sintomas, preservam a autonomia do doente,
o direito de participacdo e preparam a diade paciente-familia para o processo de morte e
morrer (DA ROSA et al., 2015; HERMES; LAMARCA, 2013). Apesar da importancia, 0s
Servicos de Cuidados Paliativos ainda séo escassos em grande parte do mundo (LYNCH;
CLARK; CONNOR, 2011), de modo que 20 milhdes de pessoas morrem sem acesso a essa
modalidade de cuidado (LIMA, 2011).

Segundo um levantamento realizado em 2011, somente 136 (58%) dos 234 paises
do mundo desenvolvem algum tipo de atividade paliativa (LYNCH; CLARK; CONNOR,
2011). A América-latina possui 922 Servigos de Cuidados Paliativos que perfazem uma
cobertura de 0,163 servicos/unidades/equipes de cuidados paliativos para cada 100.000

habitantes. No Brasil, dentre os 93 (10%) servigos, 24 se encontram na atencdo domiciliar,
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seis na modalidade Hospices, 16 em hospitais de nivel terciario, 26 em equipes
multidisciplinares e 21 em equipes de apoio em hospitais, concebendo cobertura de 0,048
Servicos de Cuidados Paliativos/100.000 habitantes (PASTRANA et al., 2012).

Constatar que inimeras pessoas sofrem com o cancer sem um suporte paliativo e
morrem sem receber assisténcia adequada durante o processo de morte gera uma reflexdao
sobre a necessidade de ampliar a cobertura desses servicos & populacdo. Porém, ao
considerar os cuidados paliativos uma filosofia pautada na competéncia humana e
cientifica, faz-se necessaria a producdo e divulgacdo de conhecimento para a
elaboracdo/restruturagcdo de melhores praticas no cuidado (LIMA, 2011).

Destarte, ndo basta quantificar os Servi¢os de Cuidados Paliativos e sua cobertura
populacional, € importante descrever como o trabalho € realizado, os resultados
alcancados, a relacdo instituida entre Servigo-Profissionais-Paciente/familia, bem como
dados epidemidemiolégicos que apontem as mudancas/resultados ocorridas apds a
implantacdo deste modelo de assisténcia no cenario de saude brasileiro (LIMA, 2011).

A escassez de pesquisas voltadas a avaliacdo dos Servigos de Cuidados Paliativos
no Brasil, assim como de protocolos/manuais que estabelecam parametros de implantacao
e funcionamento para este tipo de Servico, justifica a realizacdo deste estudo, que se pauta
nas seguintes questdes de pesquisa: Qual a realidade do Servigo de Cuidados Paliativos
Oncoldgico? Existem limitacdes a este Servico para um cuidar pautado nos principios
paliativistas? O que é necessario para que os cuidados paliativos sejam instituidos de forma
eficaz dentro de um Servico de Cuidados Paliativos Oncoldgico no Brasil? E tem como
objetivo apreender as necessidades, limitacGes e potencialidades referidas por individuos
inseridos em um Servi¢o de Cuidados Paliativos Oncoldgico.

METODOS

Estudo de natureza avaliativa, do tipo estudo de caso, desenvolvido em um Servico
de Cuidados Paliativos Oncoldgico do municipio de Florianépolis-SC que ao ser
fundamentado na hermenéutica-dialética propde o desenvolvimento de uma abordagem
responsiva-construtivista aos Stakeholders (grupo de interesse) que avaliam a realidade e
fazem sugestbes sobre o servi¢co avaliado (MEIRELLES; HYPOLITO; KANTORSKI,
2012).
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O Servico de Cuidados Paliativos Oncoldgico em estudo possui carater pablico, é
referéncia no tratamento oncolégico em Santa Catarina e Centro de Referéncia da
Organizacdo Mundial de Saide — OMS para Medicina Paliativa no Brasil. Iniciou as
atividades em 1984 com atendimento paliativo ambulatorial, em 1992 implantou o
Programa de Internacdo Domiciliar — PID e em 1993 inaugurou a unidade hospitalar, que
possui atualmente 16 leitos com previsdéo de mais quatro em 2016. A equipe
multiprofissional do Servico € composta por sete médicos, um psicologo, um assistente
social, um terapeuta ocupacional, dois farmacéuticos, um nutricionista, 24 técnicos de
enfermagem, um auxiliar de enfermagem, 11 enfermeiros e pelo suporte de profissionais
da area da odontologia, fisioterapia e fonoaudiologia.

De acordo com o referencial metodolégico da Avaliacdo de Quarta Geracéo,
definiu-se dois Stakeholders para compor os Circulos Hermenéutico-Dialéticos — CHD, o
Stakeholder paciente-familia e o Stakeholder profissional do servico. Neste contexto,
selecionou-se para o estudo 45 individuos que eram 0s principais protagonistas e potenciais

favorecidos/prejudicados das a¢Ges do servico, conforme expostos na figura a seguir.

Figura 1 — Circulos Hermenéutico-Dialéticos dos Stakeholders do estudo

Stakeholder Paciente-familia Stakeholder Profissional do Servigo

Questdes de literatura Questdes de literatura

construgdes
exteriorizadas
do circulo
dos profissionais

Ohservacio
do pesquisador

), Questies

de literatura

Ohservacio
do pesquisador

Questies

de literatura

construcdes
exteriorizada:
. SRS
do circulo
do Paciente-
de literatura familia

Documentos

Legenda: R-respondente, C-Construgdes
Fonte: Autoria da prdpria autora com base em Guba e Lincoln (2011, p. 169).

A coleta de dados, realizada no periodo de setembro de 2014 a junho de 2015,
envolveu 460 horas de observacdo ndo participante registradas em diario de campo,
entrevistas semiestruturadas individuais e coletivas (operacionalizadas pelo CHD) e

encontros de discussdes. Para a selecdo do primeiro participante, utilizou-se o critério de
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indicacdo, em que o respondente R1 (CHD do Stakeholder profissional do servico) e R1-
R2 (CHD do Stakeholder paciente-familia) participaram de uma entrevista aberta,
determinando uma construcdo inicial em relacdo ao foco da pesquisa, com base nas quatro
questdes norteadoras ¢ disparadoras do estudo: “Fale-me sobre o Servico de Cuidados
Paliativos desta instituicdo; Conte-me como € o trabalho da equipe de cuidados paliativos
desse servico; Fale-me sobre as dificuldades que vocé vivencia neste servico; O que
poderia contribuir para melhor funcionamento deste servico?”.

Ao término da entrevista individual de R1 e coletiva de R1-R2, analisou-se 0s
temas centrais, concepcoes, ideias, valores, preocupacdes e questdes propostas em cada
entrevista, explicitando suas proposi¢des na construcdo designada C1, conforme mostra a
Figura 1. Na segunda entrevista, R2 (CHD profissional) e R3 (CHD paciente-familia)
foram convidados a se manifestar sobre as questdes disparadoras da pesquisa e também
sobre C1, originando assim uma segunda construcdo, mais sofisticada, informada e
nomeada de C2. O referencial metodoldgico (Avaliacdo de Quarta Geragdo) orienta que as
construcdes sejam interrompidas no momento em que as informac@es recebidas se tornem
redundantes ou se encaixem em construcGes ja apresentadas anteriormente. Deste modo,
pelo fato de as construgdes de C10, C11, C13, C14 e C15 (Stakeholder do paciente-
familiar) e C11, C14, C15, C16 e C17 (Stakeholder do profissional) ndo gerarem novas
ReivindicacOes, Preocupacbes e Questdes - RPQs em suas edificacdes, trazendo
informacBes ja elevadas em construcbes anteriores, a pesquisadora deliberou pela
concluséo dos CHD.

Considera-se possivel introduzir questdes oriundas da prética, literatura, observacao
e/ou documentos para serem debatidas visando esclarecer outras informag6es na construcéo do
CHD (GUBA; LINCOLN, 2011). Assim, conforme aponta a Figura 1, foram introduzidas sete
questdes para a construcdo dos profissionais e trés para o paciente-familia.

O meétodo utilizado exige que a analise e a coleta de dados sejam processos
simultaneos. Assim, com a finalizacdo dos CHD, os dados das entrevistas gravadas, ja
transcritos na integra, corrigidos ortograficamente e inicialmente analisados, foram
reorganizados para extrair 0s elementos que tematicamente combinavam entre si e 0S
descrever em eixos tematicos e, assim, posteriormente, apresenta-los nos encontros de
negociacao.

Todas as construcdes da coleta de dados foram organizadas e analisadas através do
Método Comparativo Constante (ANGELIS, 2005) e apresentadas aos participantes nos
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encontros de negociacdo, que possuem o objetivo de validar os dados obtidos, identificar
0S que tiveram consenso e, por conseguinte, compor o relatorio final. A partir desse
encontro, procedeu-se a etapa final da analise, na qual as 60 Unidades de Informacdes
apresentadas nos encontros de negociacdo foram reagrupadas em 31, originando cinco
ndcleos teméticos que permitiram construir as categorias tematicas do estudo.

Os dados oriundos da observacdo ndo participante foram identificados com a letra
O. Para o Stakeholder profissionais do servico, utilizou-sea letra P e para o Stakeholder
paciente-familia as letras PF, antepostos da designacdo da sua fonte (E-entrevista, O-
observacdo, N-Encontro de Negociagdo) e seguidos da ordem em que apareceram na
entrevista/observagéo (Ex.: EPF1, EP1, O1, ONPF1, ONP1, ENPF1, ENP1).

A organizacdo do texto buscou atender ao protocolo de critérios consolidados para
pesquisas qualitativas, o Consolidated Criteria for Reporting Qualitative Research
(COREQ), o qual consiste em 32 itens que sdo julgados como importantes no relato da
pesquisa qualitativa, tais como caracteristicas da equipe de pesquisa, relacionamento com
0s participantes da pesquisa, referencial teorico, desenho do estudo, analise dos dados e
outros (TONG; SAINSBURY; CRAIG, 2007), conforme exposto no APENDICE C.

O estudo também foi aprovado pelo Comité Permanente de Etica em Pesquisa
Envolvendo Seres Humanos da Universidade Estadual de Maringa, sob Parecer
Consubstanciado 665.051, e apreciado pelo Comité Coparticipante vinculado ao Centro de
Pesquisas Oncoldgicas, sob protocolo 008/2014. Foram garantidos os aspectos éticos da
Resolucdo 466/2012, em que todos os participantes previamente a sua participacdo no
estudo foram abordados presencialmente pela pesquisadora sendo-lhes informados sobre a
formacgdo da pesquisadora, razdo, objetivos e metodologia do estudo. Ao assinarem o
Termo de Consentimento Livre e Esclarecido foi Ihes assegurado o direito de recusa e
desisténcia do estudo. Neste aspecto, o respondente R3, Stakeholder profissionais,

alegando motivos pessoais, solicitou a excluséo de sua entrevista do estudo.

RESULTADOS

Participaram do estudo 16 profissionais, 13 pacientes e 16 familiares que eram 0s
potenciais favorecidos e prejudicados nas trés modalidades de atendimento do Servico de
Cuidados Paliativos Oncoldgico: Programa de Internacdo Domiciliar, Unidade
Ambulatorial e/ou Unidade de Internacdo. As unidades de informacgéo, oriundas de suas
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construcdes, permitiram identificar potencialidades, limitagcGes e necessidades no Servico
de Cuidados Paliativos que foram sistematizadas em categorias temaéticas: A
multidisciplinaridade e o cuidar holistico paliativo; e A integralidade no atendimento da

Rede de Atencdo em Cuidados Paliativos, as quais serdo apresentadas a seguir.

A multidisciplinaridade e o cuidar holistico paliativo

A presenca de distintas categorias profissionais em uma equipe multidisciplinar é
apontada pelos participantes como um diferencial na assisténcia. Para os profissionais, a
multidisciplinariedade na realizagdo de visitas a beira do leito, reunides de
familias/acompanhantes e na tomada de decisdo a pacientes admitidos na Unidade de

Internacdo permitem olhar holistico ao binémio paciente-familia.

Dificilmente o médico passa sozinho para ver o paciente. J& é instituido aqui no Servico de
Cuidados Paliativos que a visita é melhor quando feita em equipe [...]. Durante a visita,
nos ja conseguimos abordar e discutir em conjunto aspectos relativos aquele caso, aquele

paciente e tomar alguma conduta. (EPR6)

Por outro lado, ter no servico uma equipe formada por profissionais da area da
Psicologia, Assisténcia Social, Terapia Ocupacional, Medicina, Enfermagem, Farmacia e
Nutricdo pode facilitar ao paciente o acesso ao profissional e, com isso, estabelecer na

relacdo profissional-paciente/familia confianca e vinculo.

Eu acho essa visita melhor, assim, com todos, pois na oncologia (Unidade de Internacéo
Oncoldgica — 12 andar) ela ndo ¢é assim e isso é muito ruim. No gue a gente necessitar ou
precisar estdo todos (equipe multidisciplinar) ali presentes e perto da gente. 1sso é 6timo.
(EPFR17)

Quando eu vejo a equipe toda entrando aqui no quarto (Unidade de Internacgéo paliativa),
eu sinto como se fossem anjos chegando e que Deus os mandou aqui para a Terra
(emocionada e com voz de choro), pois passam seguranca para a gente e isso me conforta.
(EPF4)
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No encontro de negociacdo foi apontado que o cuidado deve abarcar todas as
dimensdes do ser humano e que a multidisciplinariedade ¢ o melhor meio de contempla-lo
nos cuidados paliativos. Contudo, os participantes apontam que a assisténcia prestada neste

Servico possui limitacdes na dimenséo espiritual.

Aqui eu sinto que trabalham o corpo, e n&o fortalecem as questdes de fé. E importante ser
fortalecido isso. (EPFR22)

A parte da espiritualidade e da religiosidade falta mesmo. Hoje, 0 servico social tem que
ligar para as igrejas e pedir para o padre dar esse suporte. Ndo temos voluntariado com
formacgéo nessas questdes de religides/espiritualidade, a qual o padre ou pastor que vem

ndo tem formacdo nenhuma em cuidados paliativos. (EPR2)

Além da limitacdo na dimensdo espiritual, no Circulo Hermenéutico-Dialético dos
profissionais, foram apontadas limitacGes relacionadas ao trabalho da equipe
multidisciplinar, como falhas no mecanismo de comunicacdo, no processo de formacao

profissional e nas relacdes interpessoais, ndo Ihes proporcionando a interdisciplinaridade.

[...] nossa equipe ndo é uma equipe interdisciplinar. H& um compartilhamento de
informacdes entre a equipe, mas acho que falta comunicagéo, assim um membro da equipe
acaba por néo entender a conduta do outro. (EPR7)

Dos profissionais da farmacia, odontologia, fonoaudiologia e fisioterapia, apenas 0s
farmacéuticos participam das reunides multiprofissionais, e vejo que essa nao
participacdo distancia esses profissionais, pois sinto que o profissional que esta la
atendendo por demanda (equipe de suporte) ndo tem o perfil dos cuidados paliativos que
se espera a uma equipe multidisciplinar paliativa. (EPR2)

Tornar a equipe interdisciplinar é o grande problema [...] Percebo que existe muita fofoca
e briguinha na equipe. (EPR12)

Diante das limitagdes elencadas, foi consenso no encontro de negociagdo a
necessidade de ter o assistente espiritual. Foi consenso no grupo dos profissionais a
necessidade de os profissionais de suporte passar a integrar a equipe multidisciplinar
paliativa, que esta ofereca assisténcia presencial nas 24 horas do dia e que 0 servico
desenvolva estratégias para um trabalho interdisciplinar com profissionais capacitados.
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A integralidade no atendimento da Rede de Atencdo em Cuidados Paliativos

A Rede de Atencdo em Cuidados Paliativos é integrada pelo atendimento

ambulatorial, domiciliar e hospitalar de curta permanéncia.

E um servico completo que abrange boa parte das esferas do cuidado paliativo, pois temos
ambulatério, internacdo domiciliar, unidade de agudos (internacéo) e unidade do parecer
(equipe de suporte). Considero um servico completo, o que falta é a unidade Hospices,
uma modalidade estilo hospedaria, para a longa permanéncia do paciente, que ofereca
condigBes para um processo de morrer ndo tdo subito, que ocorra em uma unidade de
hospedaria, e ndo hospitalar. (EPR10)

Hoje, gastamos espaco de enfermaria comum com pacientes que ficam meses internados
para tentar oferecer um cuidar Hospices. Deve-se ter um local especifico, pois é
complicado atender na enfermaria os dois tipos de pacientes. A familia e o préprio

paciente questionam e comparam as condutas adotadas entre os atendimentos. (EPR13)

Os respondentes consideram que a relacdo entre o Servigo de Cuidados Paliativos e
o Servico de Oncologia Clinica/Cirargica é um limitador a integralidade dos cuidados
paliativos na instituicdo e apontam o processo de comunicagdo como o principal fator.
Acreditam que o desconhecimento da filosofia paliativista pelos profissionais da Oncologia
Clinica/Cirurgica, a ndo adocdo concomitante do tratamento paliativo e curativo e a
transferéncia tardia dos pacientes ao Servigo Paliativo constituem barreiras para um cuidar

integralmente centrado nos principios paliativistas.

Falta consciéncia mesmo. Acho que teria que ter um melhor relacionamento entre a
equipe de cuidados paliativos e a equipe da oncologia clinica/cirurgica. E uma briga de
ego, em que a oncologia ndo aceita o fim do tratamento para encaminhar ao paliativo,
demorando muito para transferir o paciente. Querem tentar todo tipo de tratamento e ai
guando transferem ja é tarde e ndo da mais para trabalhar os cuidados paliativos porque
0 paciente j& esta no finalzinho da vida. (EPR5)

O cuidado paliativo foi a gente (familia) que teve que buscar. Acho que o medico
(oncologista) quando viu que ndo tinha nada mais para ser feito com minha mae

(paciente) e se ele realmente se preocupasse com ela, deveria a ter encaminhado ao
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Servigo paliativo, ao invés de deixa-la ali (Unidade de internacdo Oncoldgica) sofrendo.
(EPFR2)

A maior dificuldade é com relacdo aos colegas da oncologia. A gente observa isso quando
0 paciente é transferido de 14 para o Servico de Cuidados Paliativos sem ao menos saber o
motivo da sua transferéncia, pois isso gera para o paciente e familia um choque muito
grande, frustracOes e falsas expectativas de cura [...] Muitos trabalhadores da Institui¢cao
ndo fazem ideia do que estdo lidando, ndo sabem ao menos o que é cancer, de onde vem
ou como evolui e acredito que a grande maioria ndo sabe nem que oferecemos o suporte
paliativo. E muito dificil vocé ter que conversar certas coisas com profissionais que n&o

tém a minima ideia do que vocé esta falando. (EPRG6)

A transferéncia tardia prejudica o trabalho da equipe multidisciplinar paliativa, ndo

Ihes permitindo trabalhar o processo de morrer, morte e luto.

Percebo que as familias que estdo no processo de luto, que receberam um
acompanhamento em tempo maior nos cuidados paliativos, conseguem fazer um
fechamento melhor na questéo do luto, ndo gerando depresséo ou outro transtorno [...] Ja
conversamos sobre o projeto de criacdo de um grupo de pds-6bito, mas nossa demanda é
alta e nosso quantitativo de profissional pequeno. (EPR14)

Os profissionais reconhecem que a localizacdo e estrutura da sala de preparo do
corpo poés-morte, bem como a sua conservagdo, geram preocupacdes aos familiares e

dificuldades desnecesséarias que limitam a integralidade do cuidado.

Acho que deveria ter um local apropriado para se preparar o corpo, fora do andar de
internacdo, pois se tivermos hoje dois 6bitos ndo tem como fazer o preparo dos dois
corpos e a familia também néo se sente a vontade com o local, ficando preocupada.
(EPR4)

E um caos a conservadora do corpo ndo estar aqui no prédio. A direcdo sabe disso e até
tem uma proposta de transferi-la do prédio do centro para o subsolo deste prédio, mas
ainda ndo aconteceu. N&o sei por que ainda ndo se tomou uma atitude, pois € muito

complicado para o profissional a transferéncia do corpo daqui até o centro. (EPR15)
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No encontro de negociagdo dos profissionais, foi consenso que o0 processo de
formacédo, comunicacdo e divulgagdo dos cuidados paliativos na instituicdo € um aspecto
que necessita ser reestruturado para que os cuidados paliativos possam ser oferecidos no
momento adequado, evitando as frustracdes e sofrimentos de uma transferéncia abrupta
entre os Servicos de Oncologia Clinica/Cirurgica e o Servico de Cuidados Paliativos.

Os depoentes acreditam que a total integralidade no atendimento paliativo
oncologico também depende da existéncia da modalidade Hospices e de condicdes fisicas

favoraveis ao trabalho de preparo do corpo e luto do familiar no p6s-dbito.

DISCUSSAO

A fundacdo do St. Christopher’s Hospices por Cicely Saunders foi o marco de
inicio dos cuidados paliativos no mundo, completando em 2015 seus 48 anos de existéncia
(FLORIANI; SCHRAMM, 2008). Os cuidados paliativos sdo norteados pelos principios de
promover o alivio da dor e outros sintomas desagradaveis; afirmar a vida e considerar a
morte como um processo normal da vida; ndo acelerar, nem adiar a morte; integrar 0s
aspectos psicoldgicos e espirituais no cuidado ao paciente; oferecer um sistema de suporte
que possibilite o paciente viver tdo ativamente quanto possivel, até o0 momento da sua
morte; oferecer sistema de suporte para auxiliar os familiares durante a doenca do paciente
e a enfrentar o luto; abordagem multiprofissional para focar as necessidades dos pacientes
e seus familiares, incluindo acompanhamento no luto; melhorar a qualidade de vida e
influenciar positivamente o curso da doenca; devem ser iniciados 0 mais precocemente
possivel, juntamente com outras medidas de prolongamento da vida, como a quimioterapia
e a radioterapia; e incluir todas as investigacdes necessarias para melhor compreender e
controlar situagdes clinicas estressantes (WORLD HEALTH ORGANIZATION, 2002;
CARVALHO; PARSONS, 2012).

Diante dos principios expostos, para que um Servico se adeque a filosofia
paliativista, torna-se necessario que o foco do cuidado seja o paciente, e ndo a sua doenca,
o cancer (ARRIEIRA et al., 2011), portanto humanizacdo e abordagem interdisciplinar s&o
elementos indispensaveis para um cuidar que busque o bem-estar completo do paciente e
familia (GARCIA; RODRIGUES; LIMA, 2014).

Nos cuidados paliativos, para que a abordagem multiprofissional foque
asnecessidades do paciente e seus familiares, a equipe multidisciplinar deve se dedicar a
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prestacdo de um cuidado holistico envolto pelo &mbito psicoemocional, social, espiritual e
biologico (ARRIEIRA et al., 2011; GARCIA; RODRIGUES; LIMA, 2014; KUMAR,;
JIM; SISODIA, 2011). No entanto, ndo basta ter a formacdo de uma equipe
multidisciplinar, é necessario que ela atue de forma interdisciplinar para que o trabalho
englobe todas as dimensdes humanas (SILVEIRA; CIAMPONE; GUTIERREZ, 2014),
pois o trabalho de cada membro da equipe é gerido por atribuicdes e fazeres especificos a
cada area e o ndo compartilhamento de saberes e da articulacdo dos trabalhos
especializados entre a equipe pode ser considerado com auséncia de trabalho em equipe
(SILVEIRA; CIAMPONE; GUTIERREZ, 2014). Diante deste exposto, os profissionais do
Servigo de Cuidados Paliativos Oncoldgico ao apontarem a falta de integralizacdo do
trabalho de cada especialidade nas 24 horas do dia, processo de comunicacao ineficaz e
falta de compartilhamento/entendimento dos fazeres e saberes entre as categorias
profissionais reconheceram a auséncia da interdisciplinaridade na equipe.

A literatura ainda complementa apontando que a atuagéo interdisciplinar pauta-se
de relacdes com base em comunicacdo auténtica, respeito ao conhecimento do outro e do
préprio profissional e acolhimento das diferencas (MATOS; PIRES; SOUSA, 2010) e que
para tal, é necessaria a cooperacdo, troca entre as disciplinas, articulagdo de saberes e
fazeres, horizontalizacdo das relagdes, participacdo na tomada de decisbes (MATQOS;
PIRES; SOUSA, 2010) e formac&o profissional especifica (MUNHOZ et al., 2014).

Os dois Stakeholders apontaram a necessidade de o representante espiritual
integrar-se a equipe multidisciplinar paliativa para que o cuidar ofertado contemple todas
as dimensdes humanas e que o principio de integrar os aspectos psicoldgicos e espirituais
no cuidado ao paciente seja contemplado. O Manual de Cuidados Paliativos incluiu a
espiritualidade pela primeira vez como dimensdo humana ao ambito do cuidar
(CARVALHO; PARSONS, 2012), em que uma das pegas-chave é envolver especialistas
em cuidados espirituais (capeldo e assistentes espirituais) a equipe multidisciplinar para
que o bindmio paciente-familia enfrente seus ajustes existenciais (SATO et al., 2014) e se
conecte com 0s processos inconscientes do existir na busca de sentido a vida (ARRIEIRA
etal., 2011).

Percebe-se nos depoimentos dos pacientes deste e em outro estudo (CERVELIN;
KRUSE, 2014) que poder discutir a terminalidade da vida, transcendéncia e questdes de
sofrimento espiritual com médico e equipe € uma necessidade no fim da vida. Porém,

assim como demonstrado neste estudo, a literatura aponta que poucos sdo 0S Servigos no
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Brasil e no mundo que conseguem oferecer essa oportunidade ao paciente e familia (SATO
et al., 2014; WILLIAMS et al., 2011), mostrando como predispositores o despreparo dos
profissionais (ARRIEIRA et al., 2011; BALBONI et al., 2010) para conversarem sobre
religiosidade e espiritualidade com paciente e familia (SATO et al., 2014; CERVELIN;
KRUSE, 2014) e/ou a escassez de profissionais especializados vinculados a equipe
multidisciplinar paliativa (GOBATTO; ARAUJO, 2013). Esta condi¢do remete ao
questionamento, também feito por outro estudo (ARRIEIRA et al., 2011), “como realizar
um cuidado holistico se um aspecto tdo importante da vida humana néo é valorado?”.

Avaliacdo de aspectos relacionados a espiritualidade pela equipe multidisciplinar e
0 acompanhamento do paciente-familia por meio de programas ativos de capelania ou
pastorais, desde o inicio da doenca, aumentam a probabilidade de o paciente receber
cuidados paliativos precocemente, possibilitam melhora na qualidade de vida do paciente
no periodo que antecede a morte (BALBONI et al., 2010), reduzem o nimero de mortes
intra-hospitalares, acrescem as admissdbes em servicos de longa permanéncia
(FLANNELLY etal., 2012) e aprimoram a comunicacdo e o cuidado prestado (FITCHETT
et al., 2011). Assim sendo, a insercdo da espiritualidade no Servigo avaliado pode
contribuir no enfrentamento de algumas das limitagcdes elencadas pelos participantes, como
integralizacdo do cuidado holistico; processo de comunicacdo eficaz; trabalho
interdisciplinar; qualidade no atendimento ao paciente-familia no processo de morrer,
morte e luto; e integralidade ao trabalho ofertado.

N&o existe uma unica maneira, nem a melhor de se prestar os cuidados paliativos,
contudo, para que a assisténcia seja de fato integral, deve-se inseri-los em todos os setores
de salde: Servicos de emergéncias, Unidades de Terapia Intensiva (UTI), enfermarias,
ambulatérios, internagdes domiciliares (homecare) e Hospices, também denominados de
hospedarias, instituicdes asilares ou institui¢cdes de longa permanéncia (BRASIL, 2012).

A OMS recomenda que os cuidados paliativos, como assisténcia pautada em
conceitos e principios, sejam adaptados a realidade de cada pais ou regido (CARVALHO;
PARSONS, 2012). Para o Servigo de Cuidados Paliativos Oncologico avaliado, o estar
integrado a uma Instituicdo Hospitalar especializada em oncologia possibilita oferecer
atendimento emergencial, ambulatorial, hospitalar e domiciliar. Porem, os participantes
reconhecem que, mesmo o Servigo adaptando leitos de enfermaria ao estilo “Hospices”, a
integralidade ainda ndo é contemplada, pois a assisténcia de longa permanéncia nao é uma

modalidade de atendimento oferecida.
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Um cuidar paliativo eficaz deve ser iniciado a partir do diagndstico do cancer como
suporte para as crescentes necessidades do doente e de seus familiares na medida em que a
doenca progride. Quando a doenca se torna sem possibilidades de um tratamento
modificador, o enfoque paliativo ganha amplitude e o curativo declinio. O mesmo também
é oferecido ap6s a morte como suporte a familia enlutada que ira, nos dias e meses que
sucedem o 0Obito, necessitar de apoio (LAVY, 2009; PIVA; GARCIA; LAGO, 2011).

Para contemplar o principio de ser iniciado o mais precocemente possivel, com um
sistema de suporte que possibilite ao paciente viver tdo ativamente quanto possivel
(CARVALHO; PARSONS, 2012), os cuidados paliativos ndo podem se restringir aos
ultimos momentos de vida, como observado no Servi¢o em estudo e em outras instituicbes
(JUNGER et al., 2010). O sucesso do tratamento, com melhora na qualidade de vida e
alivio do sofrimento, depende da comunica¢do, uma habilidade necessaria aos profissionais
(BORGES; SANTOS-JUNIOR, 2014), uma vez que é a base da relacdo profissional-
paciente (MUNHOZ et al., 2014) e também da interacdo profissional-profissional, visto
que verticalidade de suporte e articulacdo de saberes e fazeres entre as equipes
multidisciplinares de diferentes setores podem garantir continuidade no processo
(MATOS; PIRES; SOUSA, 2010).

A dificuldade em lidar com a perda da saude, vitalidade, esperanca e a morte em si
é decorrente de uma formacdo profissional que prioriza salvar vidas, buscar saide, e ndo o
contrario. Isto faz com que a comunicacdo de mas noticias, relacionada ao processo de
morte, constitua uma atribuicdo penosa ao profissional de saude (CARVALHO,;
PARSONS, 2012; BORGES; SANTOS-JUNIOR, 2014). No Servico de Oncologia
Clinica/cirargica, as dificuldades de gerenciamento de mas noticias envolvem revelacdo do
diagndstico, progressdo da doenca, progndstico e transferéncia aos cuidados paliativos,
gerindo um processo ineficaz de comunicagdo que, segundo os participantes do estudo,
limita o inicio precoce dos cuidados paliativos. No contexto dos cuidados paliativos, a
comunicacdo é uma medida terapéutica comprovadamente eficaz, pois 0 emprego
adequado de técnicas e estratégias de comunicagdo interpessoal pelos profissionais de
salde permite o compartilhar de medos, davidas e sofrimento, contribuindo na diminuicéo
do estresse psicologico e garante a manifestacdo da autonomia do paciente (CARVALHO;
PARSONS, 2012).

Se por um lado o inicio dos cuidados paliativos deve ser precoce, por outro, 0 seu
fechamento ndo pode limitar-se & morte do doente, como observado no Servigo avaliado. O
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principio de oferecer sistema de suporte para auxiliar os familiares no enfrentamento do
luto deve ser ofertado pelos Servigos de Cuidados Paliativos (CARVALHO; PARSONS,
2012) por meio de Programas que realizem o cuidado do corpo pés-morte (BORGES;
MENDES, 2012) e preparem a familia para a aceitacdo da morte, estabelecendo seu bom
funcionamento (COLLIER, 2011) e total estado de equilibrio (CARVALHO; PARSONS,
2012).

Independentemente do local onde a morte do ente querido ocorra, em casa ou no
hospital, para a familia o reconhecimento do valor de quem parte € uma obrigacdo moral
(BORGES; MENDES, 2012), em que o corpo requer atencdo especial e o funeral deve ser
vivido como um rito de passagem, entre a “fase de desorganizagdo e perturbacdo para a
fase de reorganizacdo da nova ordem familiar” (BORGES; MENDES, 2012, p. 221).
Diante disso, 0 preparo do corpo até a chegada da funeraria foi reconhecido como um
processo que necessita ser restruturado na Unidade de Internagdo do Servigo de Cuidados
Paliativos deste estudo. Alguns arranjos na sala de preparo e refrigeracdo do corpo
permitiriam a familia viver esse ritual de passagem, pois a sua presenca nesse processo a
ajuda no ressignificado da perda do seu ente querido como parte do sentido que é dado a
sua prépria vida (BORGES; MENDES, 2012).

A necessidade de avaliagdo nos Servigos de Cuidados Paliativos, disposi¢do de
profissionais especializados na equipe, insercdo de Politica de Salde, regulamentacdes,
definicbes e protocolos paliativos € uma realidade enfrentada por paises com recente
estruturacdo das atividades paliativas (PASTRANA et al.,, 2012; CARVALHO;
PARSONS, 2012), bem como por paises com maior estruturacdo (JUNGER et al., 2010;
CENTENO et al., 2015). Tais necessidades foram observadas no Servi¢co de Cuidados
Paliativos Oncoldgico avaliado ao apresentar limites nos dois extremos de sua assisténcia,
visto o inicio normalmente ocorrer tarde e a fase final ser negligenciada por ndo oferecer
suporte aos familiares enlutados apos a morte. No Servigo, a temporalidade é um fator
constante e limitante ao cuidado, que somado ao processo de comunicacgdo ineficaz, ndo
insercdo das questdes espirituais, luto e do atendimento hospitalar de longa permanéncia,

proporciona barreiras para um cuidar auténtico envolto aos principios da paliacao.
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CONSIDERACOES FINAIS

Este estudo apontou potencialidades, limitagdes e necessidades, vivenciadas no
Servico de Cuidados Paliativos Oncoldgico, na busca de um cuidar integral, envolto pelas
dimensdes bioldgicas, psicossociais e espirituais ao bindmio paciente-familia, pautado
pelos principios dos cuidados paliativos.

Os resultados se limitam ao Servico de Cuidados Paliativos Oncoldgico estudado,
ndo permitindo sua generalizacdo, porém fornecem subsidios para a tomada de deciséo
neste Servico especifico e também podem guiar outras instituicdes de saude na
(re)elaboracéo de seus modelos assistenciais paliativos.

A escassez de publicacbes que abordem avaliacdo nos Servigos de Cuidados
Paliativos Oncologicos justifica estudos dessa natureza. Porém, ainda se faz necessaria a
realizacdo de pesquisas avaliativas com maior amplitude nesses locais para que se obtenha

informacdes mais precisas da qualidade dos cuidados paliativos oferecidos no Brasil.
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6.3.2 Manuscrito 2

CONDICOES DE TRABALHO DOS PROFISSIONAIS DE SAUDE QUE ATUAM
NOS CUIDADOS PALIATIVOS ONCOLOGICOS: UM OLHAR PARA AS
LIMITACOES E AS PERSPECTIVAS COTIDIANAS

WORKING CONDITIONS OF HEALTH PROFESSIONALS WORKING IN
ONCOLOGICAL PALLIATIVE CARE: A GAZE TO THE DAILY LIMITATIONS
AND PERSPECTIVES

CONDICIONES DE TRABAJO DE LOS PROFESIONALES DE SALUD QUE
ACTUAN EN LOS CUIDADOS PALIATIVOS ONCOLOGICOS: UNA MIRADA A
LAS LIMITACIONES Y PERSPECTIVAS COTIDIANAS

RESUMO

Obijetivou-se identificar o cotidiano de trabalho da equipe multidisciplinar em um Servico
de Cuidados Paliativos através de uma pesquisa pautada na Avaliacdo de Quarta Geragéo.
Os dados foram coletados no periodo de setembro/2014 a junho/2015, em um Servico de
Cuidados Paliativos Oncolégico de Floriandpolis-Santa Catarina, por meio da observacao
ndo participante, entrevistas individuais e encontros de discussdo. Da anélise, pelo Método
Comparativo Constante, emergiram trés categorias tematicas: Humanizacdo na relacdo
Servico-Profissional; Processo de formacdo no Servico; e Recursos humanos e
multidisciplinaridade no Servigo. Na relacdo Servico-profissional, foram identificadas
condi¢des motivadoras ao trabalhador, como lotacdo profissional de acordo com aptiddes
emocionais e fisicas, presenca da equipe multidisciplinar e qualidade dos materiais,
equipamentos e infraestrutura do Servico, assim como condicdes desfavoraveis ao
trabalho, como auséncia de apoio emocional e psicoldgico, sobrecarga de trabalho,
limitacdo nas educacfes continuadas e ambientes ndo privativos a realizacdo de discussdes.
DESCRITORES: Servico Hospitalar de Oncologia; Avaliacdo de Servicos de Saude;
Pessoal de Salude; Cuidados Paliativos; Cuidados Paliativos na Terminalidade da Vida.

ABSTRACT

The objective was to identify the daily routine of work of the multidisciplinary team in a
Palliative Care Service through a research ruled by the Fourth Generation Evaluation. Data
were collected from September/2014 to June/2015, in an Oncological Palliative Care Service
from Floriandpolis-Santa Catarina, through non-participant observation, individual interviews
and discussion meetings. From the analysis, by Constant Comparative Method, three thematic
categories emerged: Humanization in the Service-Professional relationship; Training process
in the Service; and Human resources and multidisciplinarity in the Service. In the Service-
Professional relationship, motivating conditions to the worker were identified, such as
professional location according to emotional and physical skills, presence of multidisciplinary
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team and quality of materials, equipment and infrastructure of the Service, as well as
unfavorable conditions to work, such as lack of emotional and psychological support, work
overload, limitations in continuing educations and environments unfit for conducting
discussions.

DESCRIPTORS: Oncology Service, Hospital; Health Services Evaluation; Health
Personnel; Palliative Care; Hospice Care.

RESUMEN

Tuvo como objetivo identificar el cotidiano de trabajo del equipo multidisciplinar en un
Servicio de Cuidados Paliativos mediante una investigacion pautada en la Evaluacion de
Cuarta Generacion. Los datos fueron recogidos en el periodo de septiembre/2014 a
junio/2015, en un Servicio de Cuidados Paliativos Oncoldgico de Floriandpolis-Santa
Catarina, mediante la observacion no participante, encuestas individuales y encuentros de
discusion. Del analisis, por el Método Comparativo Constante, emergieran tres categorias
tematicas: Humanizacion en la relacion Servicio-Profesional; Proceso de formacion en el
Servicio; y Recursos humanos y multidisciplinaridad en el Servicio. En la relacion
Servicio-Profesional, fueron identificadas condiciones motivadoras al trabajador, como
colocacion profesional de acuerdo con aptitudes emocionales y fisicas, presencia del
equipo multidisciplinar y calidad en los materiales, equipamientos e infraestructura del
Servicio, asi como condiciones desfavorables al trabajo, como ausencia de apoyo
emocional y psicoldgico, sobrecarga de trabajo, limitacion en las educaciones continuadas
y ambientes no privativos a la realizacion de discusiones.

DESCRIPTORES: Servicio de Oncologia en Hospital; Evaluacién de Servicios de Salud;
Personal de Salud; Cuidados Paliativos; Cuidados Paliativos al Final de la Vida.

INTRODUCAO

Os Cuidados Paliativos Oncoldgicos, como suporte terapéutico, visam atender as
necessidades do bindmio paciente-familia no enfrentamento do cancer desde 0 momento
do diagndstico, ao proporcionar melhora na qualidade de vida e influenciar positivamente
no curso da doengca (HERMES; LAMARCA, 2013; DA ROSA et al., 2015). A exceléncia
neste cuidar esta atrelada a existéncia de uma equipe multidisciplinar que atue
interdisciplinarmente, tornando-se necessario para tal que o Servigo de Cuidados Paliativos
ofereca condicdes de trabalho a fim de que a saide mental de seus integrantes seja mantida
e aprimorada e, assim, a qualidade dos cuidados oferecidos ao paciente e a familia
garantida (DA ROSA et al., 2015; SILVEIRA; CIAMPONE; GUTIERREZ, 2014).

No cotidiano laboral da equipe multidisciplinar paliativa, os processos atrelados a
dor, sofrimento e morte séo constantes e podem desencadear ao profissional risco para uso
de substancias psicoativas, problemas de sono, mudancas no apetite e no peso, fadiga,
queixas somaticas e desprendimento dos pacientes (MEHTA; ROTH, 2015), podendo
representar alto risco para colapsos (KOVACS, 2010; GOMEZ et al., 2012; SANCHEZ-
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REILLY et al., 2013). Diante do comprometimento emocional, o trabalhador ainda pode
apresentar descompromisso com as atividades diarias e menor capacidade de realizar seu
trabalho de forma adequada (DA ROSA, 2014; SILVEIRA; CIAMPONE; GUTIERREZ,
2014; MEHTA; ROTH, 2015; MONTEIRO; SILVA; OLIVEIRA, 2015).

Destarte, a salde dos integrantes da equipe multidisciplinar, como ferramenta
necessaria, interfere diretamente na qualidade dos cuidados paliativos ofertados (DA
ROSA et al.,, 2015; SILVEIRA; CIAMPONE; GUTIERREZ, 2014; MEHTA; ROTH,
2015; MONTEIRO; SILVA; OLIVEIRA, 2015), devendo ser valorada, apoiada e
acompanhada pela instituicdo empregadora em uma relagdo conjunta servigo-profissional,
de modo a identificar e intervir precocemente sobre fatores de risco e evitar o
desenvolvimento de sindromes, como fadiga por compaixao e Burnout (MEHTA; ROTH,
2015).

A Europa, pioneira na paliacdo (CHAVES et al., 2011), ap6s um estudo realizado
em seus paises, considerou os indicadores como instrumentos avaliativos necessarios aos
Servicos de Cuidados Paliativos e destacou, dentre os indicadores de processo elaborados
no estudo, a formacdo dos profissionais, programas de educacdes continuada e permanente,
relagcGes conjuntas do servico com os profissionais e construcdo multidisciplinar da equipe
(WOITHA et al., 2014).

Jé a realidade brasileira aponta escassez de Servigo de Cuidados Paliativos no pais
(PASTRANA, 2012), sendo mais escassos 0s estudos de avaliacdo qualitativa dos mesmos,
pois aqueles realizados pelo Programa Nacional de Avaliacdo dos Servicos de Salde
(PNASS) avaliam quantitativamente os estabelecimentos de satude em oncologia, e ndo 0s
Servigos de Cuidados Paliativos e/ou a existéncia de Servicos de suporte aos profissionais
(BRASIL, 2015).

O uso isolado de indicadores e/ou expressfes numéricas nao permite contemplar
uma avaliacdo global do Servigo de Cuidados Paliativos, pois ndo abarca as dimensdes
subjetivas do profissional de saude inseridas no processo de cuidar, tampouco tocar em
profundidade o universo das relagdes, processos e fendémenos vivenciados por este
trabalhador no contexto dos cuidados paliativos (MACANEIRO, 2011). Desta forma, um
método que se preocupe com o universo de significados, motivos, aspiracdes, crencas,
valores e atitudes dos sujeitos envolvidos no processo a ser avaliado (MACANEIRO,
2011) € capaz de trazer respostas as perguntas de pesquisa deste estudo: “Como se

apresentam as relacgdes estabelecidas entre o Servigo de Cuidados Paliativos Oncoldgico e
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o trabalhador inserido na equipe multiprofissional? Como os trabalhadores do Servigo de
Cuidados Paliativos percebem as condi¢Oes de trabalhos deste local?”. Diante desses
questionamentos, o objetivo deste estudo consiste em identificar o cotidiano de trabalho da

equipe multidisciplinar em um Servico de Cuidados Paliativos.

METODOS

Trata-se de um estudo do tipo estudo de caso, embasado nos pressupostos da
Avaliacdo de Quarta Geragdo, que ao possuir enfoque responsivo e fazer construtivista
propGe no processo avaliativo o envolvimento dos Stakeholders (grupos de interesses), ou
seja, individuos beneficiados ou prejudicados pelo objeto avaliado por meio de um
processo interativo com carater formativo que valoriza a negociacdo (GUBA; LINCOLN,
2011).

A avaliacdo foi realizada em um Servico de Cuidados Paliativos Oncolégico do
municipio de Floriandpolis-Santa Catarina, o qual possui 16 leitos com media de 44
internac6es/més, um Programa de Internacdo Domiciliar (PID) que acompanha 20 a 30
pacientes em domicilio/més e uma Unidade Ambulatorial que atende mensalmente a média
de 224 consultas. A equipe multidisciplinar constituida por sete médicos, um psic6logo,
um assistente social, um terapeuta ocupacional, dois farmacéuticos, um nutricionista, 24
técnicos de enfermagem, um auxiliar de enfermagem e 11 enfermeiros também recebe o
suporte da Odontologia, Fonoaudiologia e Fisioterapia.

Os dados foram coletados no periodo de setembro de 2014 a junho de 2015, por
meio de 480 horas de observacdo ndo participante, cujos registros foram realizados em
diario de campo e pelo CHD — Circulo Hermenéutico-Dialético, operacionalizado por 16
entrevistas individuais e trés encontros de negociagdo ao Stakeholder Profissionais do
Servigo. O CHD seguiu 0s seguintes passos propostos por Guba e Lincoln (2011):

Contato com o campo: incluiu a aprovacdo do estudo pela instituicdo, Servico de
Cuidados Paliativos, Comité Permanente de Etica em Pesquisa com Seres Humanos. O
direito de entrada foi concedido pela coordenadora do servi¢o que atuou como facilitadora
no processo de aproximacdo da pesquisadora com O Servico e 0s participantes para
aceitacdo do grupo a participacao.

Organizacdo da avaliacdo: buscou-se nesse momento estabelecer maior vinculo

entre pesquisador-pesquisado para que fosse possivel compreender como 0s informantes
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constroem o0s sentidos que sdo de importancia para eles, sendo apresentados ao grupo as
razdes do estudo, dados da pesquisadora (formacéo, titulagdo, metas) e dados da pesquisa
(objetivos, metodologia, tese).

Identificacdo dos grupos de interesse: a observacao ndo participante de consultas
ambulatoriais; reunides de familia, acompanhantes e equipe; visitas multiprofissionais
coletivas e individuais aos leitos; visitas domiciliares; do acolhimento; processo de
internacdo; dentre outras atividades, oportunizaram a identificacdo dos potenciais
favorecidos e prejudicados do objeto avaliado para a formagcdo do Stakeholder
profissionais do servigo, na qual se incluiu funcionério das modalidades PID, Unidade de
Internacdo e Ambulatério, o Servico e excluiram-se 0s que estivessem ausentes por
motivos de licenca médica, maternidade, férias, afastamento etc.

Desenvolvimento das construcfes conjuntas: envolveu a aplicacdo do CHD por

meio de entrevistas e encontros de negociagdo, conforme demostrado a seguir:

Figura 1 — Circulo Hermenéutico-Dialético dos Stakeholder profissionais do Servico

Questdes de literatura

Ohbservacio
do pesquisador

Questdes
de literatura

Legenda: R: Respondente, C:Construcéo
Fonte: Autoria da prdpria autora com base em Guba e Lincoln (2011, p. 169).

Na primeira entrevista, R1 foi convidado a responder as questdes norteadoras e
disparadoras do estudo: “Fale-me sobre o Servico de Cuidados Paliativos desta
instituicdo; Conte-me como € o trabalho da equipe de cuidados paliativos desse Servico;
Fale-me sobre as dificuldades que vocé vivencia neste Servi¢o; O que poderia contribuir

para melhor funcionamento deste Servigo?” e, ao seu término, indicar o segundo



137

respondente — R2. As formulacOes apresentadas por R1 foram analisadas pelo Método
Comparativo Constante e, em seguida, estabeleceu-se a construcdo C1, que foi apresentada
a entrevista de R2, ap0s responder as quatro questdes disparadoras do estudo. Na analise da
entrevista de R2, obteve-se uma construcdo mais sofisticada, nomeada de C2, que foi
apresentada a R3 apos as questdes disparadoras e, assim, sucessivamente até 0 momento
que as informagdes recebidas se encaixaram em uma ou mais construgGes apresentadoras
de conflitos. Desta forma, por C11, C14, C15, C16 e C17 fornecerem informacdes ja
levantadas em construcBes anteriores, deliberou-se pela conclusdo do CHD em R17.
Porém, devido ao participante R3 ter, por motivos pessoais, desistido do estudo, C3 e R3
foram retiradas do CHD, totalizando 16 respondentes a pesquisa, conforme mostra a Figura
1.

Ampliacdo das construcbes conjuntas: consistiu em introduzir ao CHD sete
questdes adicionais: trés oriundas da literatura em Cuidados Paliativos, duas de
observagao, uma de documentos institucionais e uma de questes apresentadas em outro
CHD.

Preparacdo da agenda para negociacdo: os dados das entrevistas gravadas,
transcritos na integra, corrigidos ortograficamente e inicialmente analisados, foram
organizados, extraindo-se os elementos que tematicamente combinavam entre si em 33
eixos tematicos, que foram expressos em material impresso e audiovisual.

Execucdo da negociacdo: trés encontros de negociacdo foram realizados com
duracdo de 1h:30min cada, aproveitando o espaco da reunido semanal multiprofissional,
com o objetivo de validar os dados obtidos, identificar os que tiveram consenso e, por
conseguinte, compor o relatério final. Participaram de cada encontro a média de 13
respondentes, dois observadores (voluntarios treinados previamente para desenvolver a
atividade) e cinco membros da equipe que ndo participaram das entrevistas.

A partir desse encontro, procedeu-se com a etapa final da analise, em conformidade
com o Método Comparativo Constante (ANGELIS, 2005), construindo das 33 unidades de
informacdes apresentadas no encontro o reagrupamento em 31 Unidades que permitiram
definir cinco ndcleos tematicos ao estudo. Os dados foram codificados mediante a
designacdo da fonte (E-entrevista, O-observacdo, N-Negociacdo), seguida da letra P
(profissional) e do numero de identificagdo cronoldgica da coleta da informacéo (Ex.: EP1,
01, ONP1, ENP1).
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O rigor do estudo foi observado mediante a utilizagdo dos critérios consolidados
para 0 Reporting da Pesquisa Qualitativa (COREQ), que como ferramenta de apoio ao
relato explicito e abrangente de estudos qualitativos contém 32 itens, no formato de um
checklist, que oportuniza ao pesquisador sistematizar importantes aspectos da equipe de
pesquisa, dos métodos e contexto de estudo utilizados, seus achados, a andlise e suas
interpretacdes (TONG; SAINSBURY; CRAIG, 2007), conforme exposto no APENDICE
C.

Todos os aspectos éticos foram respeitados conforme a Resolugdo 466/2012
(BRASIL, 2012) do Conselho Nacional de Saude e o projeto foi aprovado pelo Comité
Permanente de Etica em Pesquisas Envolvendo Seres Humanos da Universidade Estadual
de Maringa, sob Parecer Consubstanciado 665.051, e pelo Comité de Etica em Pesquisa do

Centro de Pesquisas Oncologicas, protocolo 008/2014, como instituicao coparticipante.

RESULTADOS E DISCUSSAO

As condicdes de trabalho da equipe multidisciplinar paliativa no Servigo de
Cuidados Paliativos Oncoldgicos foram organizadas em trés categorias tematicas:
Humanizacdo na relacdo Servigo-Profissional; Processo de formagdo no Servigo; e

Recursos humanos e multidisciplinaridade no Servigo.

Humanizacéo na relacéo Servigo-Profissional

Desta categoria, emergiram duas subcategorias: Aspectos emocionais e

psicologicos; e Condigdes fisicas e organizacionais do processo de trabalho.

Aspectos emocionais e Psicoldgicos

O trabalho no &mbito dos cuidados paliativos deve ter relacdo com o perfil pessoal
do trabalhador, pois, de acordo com a literatura, para que o cuidar seja envolto por
empatia, carinho, escuta ativa e amizade, com vinculos de natureza pessoal em uma inter-
relacdo profissional-paciente e familia (DARONCO et al., 2014) é de extrema importancia
que o profissional se identifigue com o trabalho no Servico de Cuidados Paliativos
(SILVEIRA; CIAMPONE; GUTIERREZ, 2014; KAPPAUN; GOMEZ, 2013).
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Os participantes do estudo reconheceram a flexibilidade ofertada pelo Servigo para
lotacdo dos profissionais de acordo com aptiddes emocionais e fisicas, uma condigdo de

trabalho favoravel aos cuidados paliativos.

Nossa equipe é boa, ndo temos tanta rotatividade profissional e quem vem para cé é
porque realmente gosta do que estd fazendo, o0 que acaba deixando a equipe
multidisciplinar redonda [...] Ja teve caso de um técnico de enfermagem pedir para sair
do setor, por ndo ter perfil e ndo se sentir bem, e o transferirem sem problema algum
(EP1).

No entanto, possuir perfil profissional para atuar em cuidados paliativos nédo
garante ao trabalhador o enfrentamento correto de situacdes de dor e sofrimento, visto que
tal enfrentamento é impar a cada profissional, pois se relaciona com comportamento e
atitudes assumidas no processo de cuidar (KAMAU; MEDISAUSKAITE; LOPES, 2014),
historia pessoal de perdas, experiéncias de vida, elaboracdo do processo de luto,
representacdes construidas sobre a morte, possibilidade de expressdo da dor e do luto,
cultura em que esta inserido, processo de formacdo e capacitagdes recebidas em servico
(KOVACS, 2010; KAMAU; MEDISAUSKAITE; LOPES, 2014). Foi possivel perceber
que para os participantes a convivéncia diaria em um contexto de dor e sofrimento intenso
os faz vivenciar a ambivaléncia do sentir e o agir, em que o vinculo que aproxima € o

mesmo que faz com que os profissionais sofram.

N&o é qualquer pessoa que consegue trabalhar com o paliativo, pois ndo é qualquer um
que esta preparado. Eu passei por algumas experiéncias na Unidade de Internacéo, na
gual me apegava muito aos pacientes e quando eles vinham a falecer eu sofria muito. Esse
negocio de dizer que ndo pode sofrer que tem que ter coracdo de gelo € mentira, pois a
gente sofre. Tanto que eu sai desta Unidade do hospital e pedi transferéncia para o
Ambulatério do Servico por estar me sentindo mal e me apegar demais aos pacientes e
familia. (EP8)

A literatura aponta que lidar com os problemas da convivéncia diaria com
pacientes, familiares e colegas de trabalho, em um contexto de dor e sofrimento intenso,
trazem a tona medos e incertezas ao trabalhador (KOVACS, 2010; GOMEZ et al., 2012;
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SANCHEZ-REILLY, 2013), podendo tornd-lo emocionalmente  fragil e
prejudicar/comprometer sua atuacdo profissional (DA ROSA, 2014; SILVEIRA,
CIAMPONE; GUTIERREZ, 2014; MEHTA; ROTH, 2015; MONTEIRO; SILVA;
OLIVEIRA, 2015). Neste interim, o estabelecimento de Programas de apoio
psicologico/emocional a equipe multidisciplinar foi um condicionamento apontado, pelos
participantes ao Servigo, como necessario para suprir demandas psicoemocionais

originarias do trabalho.

Sabe 0 que eu acho que deveria ter? Uma pessoa que atendesse os funcionarios. Eu acho
que para os pacientes estd legal, tem psicdloga, tem servigo social, tem nutricionista,
agora para nos funcionarios ndo tem ninguém. Eu acho que precisa de psicéloga, ou até
um psiquiatra, porque olha quanta coisa a gente vé e quanta coisa a gente passa. Eu ndo
gosto de sair daqui e ficar falando as coisas do meu servigo para o meu marido. Em casa,
eu tenho os meus problemas de casa e ndo posso levar para la os meus problemas do
servico. (EP8)

Para que o cuidar ndo se represente como fonte de sofrimento, frustracdo, medo e
sentimento de impoténcia (SILVEIRA; CIAMPONE; GUTIERREZ, 2014) fazendo com
que o profissional utilize o afastamento e o desprendimento como mecanismos de defesa
(DA ROSA et al., 2015), torna-se importante cuidar do sofrimento do cuidador
(SILVEIRA; CIAMPONE; GUTIERREZ, 2014). A equipe multidisciplinar paliativa
reconhece que o contato direto e continuo com o sofrimento do paciente e familia, bem
como situacdes de morte, sdo fatores que merecem ser considerados pelo Servigo para que

a saude do trabalhador seja mantida e os cuidados paliativos oferecidos de forma eficaz.

Os 0Obitos geram uma sobrecarga de energia em cima do profissional que as vezes ele ndo
consegue sozinho dar conta e necessita de apoio. Lidamos diretamente com a morte e
deveria sim ter um psicélogo para atender o funcionario, visto que até as psicélogas
necessitam de acompanhamento e hoje as vejo sentando entre si e conversando sobre suas
angustias para amenizar a sobrecarga. Seria essencial dar suporte psicoldgico para todos
0s nossos profissionais, pois como trabalhar humanizagdo e morte sem esse suporte ao
nosso profissional? Quando tu tens um atendimento para ti, tu consegues se envolver mais

e quando ndo se tem, hd medo de se envolver, pois tu sabes que ira sofrer com aquilo. Eu



141

percebo que muitos profissionais se fecham por saber que ndo vao dar conta, pois sabem
que o envolvimento gerard um sofrimento e isso sera dificil para ele. (EP14)

O processo de trabalho nos cuidados paliativos € potencialmente patogénico ao
profissional da equipe multidisciplinar, podendo tornar-se equilibrante, quandoos aspectos
positivos advindos do cuidar sdo utilizados como mecanismos atenuantes aos sofrimentos
gerados (SILVEIRA; CIAMPONE; GUTIERREZ, 2014). Evidéncias cientificas ainda
apontamo vinculo, a empatia e o afeto estabelecidos na relacdo profissional-
paciente/familia como mecanismos de defesa ao sofrimento do trabalhador que podem
evitar sofrimentos, frustragdes e medos (SILVEIRA; CIAMPONE; GUTIERREZ, 2014),
melhorar a compreensdo dos sofrimentos de si proprio, pacientes e familia, como também
ajudar a lidar com o processo da doenca, morte e luto (HERMES; LAMARCA, 2013;
SILVA et al., 2015).

Os integrantes da equipe multidisciplinar devem buscar mecanismos proprios de
defesa contra sofrimentos advindos do cotidiano laboral paliativo por meio da solicitacao
de recursos a instituicdo empregadora, autocompreensdo e cuidando de si proprio
(SILVEIRA; CIAMPONE; GUTIERREZ, 2014). Para os participantes deste estudo, a
institucionalizacdo de programas de apoio psicoemocional, relagdes interpessoais de
trabalho na equipe e o reconhecimento do perfil profissional sdo condigfes expostas ao
Servico de Cuidados Paliativos Oncoldgico como mecanismos de defesa a seus

sofrimentos.

Condic0es fisicas e organizacionais do processo de trabalho

Mesmo considerados como uma assisténcia de baixa tecnologia e alto contato
humano (DARONCO et al., 2014), os cuidados paliativos ndo sdo contrarios as tecnologias
de cuidado da medicina tradicional, pois até um cuidar permeado por amor, comunicagdo
ativa, empatia, apoio e toque também necessita de recursos fisicos para manter o bem-estar
do paciente terminal, garantir conforto, controle da dor e de outros sintomas, bem como
assistir paciente e familia de forma digna (DARONCO et al., 2014).

Ao serem indagados sobre os recursos fisicos e 0s aspectos organizacionais da
instituicdo no CHD, os depoentes referiram a disponibilidade de medicamentos, somada a
organizagao e conservacao dos equipamentos e da infraestrutura do Servigco de Cuidados
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Paliativos Oncologico como potencialidades que geram satisfagdo e motivacdo ao
trabalhador.

Acho 6tima, ndo tenho o que falar. E tudo muito bom, pois sempre temos acesso aos
melhores materiais, nunca falta. Aqui tudo é impecavel. (EP4)

O fato de eu ser um médico do CEPON me credita qualidade. Faz que eu me motive a vir
trabalhar e fazer o meu melhor, me impulsiona a querer estudar, levar trabalho para casa

e voltar no outro dia melhor. (EP13)

Para os profissionais, 0 ambiente de trabalho no Servico, além de dispor de recursos
materiais, também deve favorecer comunicabilidade entre profissionais na equipe
multidisciplinar e prezar pela coletividade no uso de ambientes. Assim sendo, acreditam
que mesmo o Servigo disponibilizando uma sala multiprofissional para uso coletivo a seus
funcionarios, ainda h& necessidade de possuir espagcos que permitam privacidade na

resolucdo de assuntos administrativos.

A enfermagem tem o maior nimero de funcionarios e vejo que seria interessante ter um
ambiente para que possam conversar individualmente, e ndo isola-los da equipe
multiprofissional, pois isso distorce a filosofia. (EP10)

Estamos (enfermeiras) sempre mendigando algum lugar para poder conversar com a
equipe técnica ou passar plantdo. Chego a conversar com eles no banheiro, na rouparia e
corredores. (EP7)

H& necessidade de se manter a sala coletiva multidisciplinar para atendimento dos
pacientes, familias e realizacdo de nossas atividades. Porém, ela deve ser equipada com
terminais de informéatica (computadores individuais) em numero suficiente para cada

profissional poder trabalhar individualmente. (ENP64)

O manual de cuidados paliativos elaborado pela Academia Nacional de Cuidados
Paliativos, assim como 0s consensos emitidos pelos participantes deste estudo, aponta a
necessidade das Unidades Especializadas em Cuidados Paliativos destinarem espagos
fisicos e horas semanais a discussdo de casos pela equipe multiprofissional e
interdisciplinaridade. Além de espaco e estratégias que os auxilie na elaboracdo interna do
processo de luto, decorrente dos Obitos vividos em seu cotidiano laboral e de situagdes de
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estresses oriundos da convivéncia estreita com o sofrimento humano (CARVALHO;
PARSONS, 2012).

Publicacdes procedentes de estudos em Unidades de Cuidados Paliativos do Estado
do Rio de Janeiro (KAPPAUN; GOMEZ, 2013) e S&o Paulo (SILVEIRA; CIAMPONE;
GUTIERREZ, 2014), assim como neste estudo, também reconheceram caréncia de aporte
psicologico aos funcionarios em seus Servicos. Ainda apontam que a falta de espacos
destinados a discutir/revisar praticas e relagdes interpessoais sdo condi¢fes de trabalho
desfavoraveis a equipe multidisciplinar paliativa, assinalando como necessidades
emergentes a insercdo de aporte técnico e espiritual ao profissional, momentos de
descontracdo e recreacdo para cuidarem de si proprios e jornada de trabalho menos intensa.

Diante de tais necessidades e condicdes desfavoraveis de trabalho, a literatura e os
resultados deste estudo abalizam a importancia de o Servico de Cuidados Paliativos
(re)estruturar condicGes fisicas e mentais aos seus profissionais cuidadores (SANCHEZ-
REILLY et al., 2013), reconhecé-los como seres humanos cuidadores (KAPPAUN;
GOMEZ, 2013; SILVEIRA; CIAMPONE; GUTIERREZ, 2014) e abrolhar da relagdo
Servico-Profissional estratégias de autocuidado que possibilitem a equipe multidisciplinar
o0 enfrentamento de tens@es inerentes do trabalho (SANCHEZ-REILLY et al., 2013), sem
onus a saude (SILVEIRA; CIAMPONE; GUTIERREZ, 2014).

Processo de formacéo no Servico

A formacdo académica em cuidados paliativos na realidade nacional é de
profissionais outorgados sem conhecimento e preparo adequado, a qual estabelece contato
com a filosofia paliativista por meio da préatica de trabalho (PASTRANA et al., 2012;
HERMES; LAMARCA, 2013).

Diante da lacuna de conhecimento especifico em cuidados paliativos na formagéo
académica dos profissionais de saude, cabe aos Servi¢os de Cuidados Paliativos ofertarem
estratégias de formacdo e atualizagdo a seus funcionérios, pois formagdo especifica em
cuidados paliativos € requisito necessario a cada profissional instituido a equipe
multidisciplinar (CARVALHO; PARSONS, 2012).

A observacao ndo participante do Servigo de Cuidados Paliativos avaliado permitiu
reconhecer que a admissdo do seu quadro de funcionarios esta atrelada ao perfil de cada
profissional. No entanto, tal perfil ndo é reconhecido pela formacdo prévia deste
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profissional na area paliativa, visto que dos 49 membros integrantes da equipe somente trés
a possuem, mas a partir de caracteristicas pessoais e op¢do profissional. Foi elencado pelos
participantes que o Servico oferece algumas atividades educativas, como treinamento
admissional, clube da revista (encontros quinzenais de capacitacdo) e reunides
multiprofissionais (férum semanal de debate de casos novos de pacientes admitidos na
Unidade de Internacdo). Porém, a forma com que essas ferramentas de formagdo sdo
ofertadas, segundo os depoentes, ndo supri todas as caréncias de formacdo, ficando
consentido no encontro de negociacdo a necessidade de ampliacdo de acOes educativas,
restruturacdo das j& ofertadas e disposicdo de incentivo a realizacdo de cursos externos,

eventos, especializacdes ou aperfeicoamentos na area aos profissionais.

O clube da revista comecou bem, mas hoje vejo que foi se dissolvendo e ndo o vejo
ocorrendo, ndo sei se pelo horario que mudaram (das 17:00 horas para as 14:00 horas
nas quintas-feiras) ou por precisar de alguém tomando frente dele. Ja tivemos no clube
discussOes excelentes e sempre cheio de gente, mas isso foi se perdendo e diluindo e hoje
acho que ele nem existe mais. (EP17)

Eu até ja tentei ir fazer um curso fora, mas a instituicdo ndo me ajudou com apoio
financeiro, apenas me liberou. Os cursos externos sao caros e sinto ndo ter nenhum apoio.
Penso que estou me capacitando para trabalhar no Servigco, deveria receber incentivo
para isso. (EP14)

Para os depoentes, a restruturacdo das reunides multiprofissionais e do clube da
revista € necessaria, pois além da importancia formativa, por serem em coletividade,
também oportuniza ao profissional de salde sanar davidas, anseios e exteriorizar

dificuldades procedentes do trabalho.

Para a equipe de um modo geral, as tercas-feiras (reunido multiprofissional) é uma
oportunidade de apreender, pois toda a equipe esta presente. Nela, faz-se uma visita
multiprofissional aos quartos da unidade de internacéo e depois um forum com todos os
profissionais para discussdo dos casos. Esse € um momento em que se discutem questdes
de cada paciente internado, oportunizando o aprendizado, sendo a hora que temos de
compartilhar as ddvidas, de nos desentendermos e entendermos e também € nosso

momento de catarse. Digo catarse porque ela s6 ocorre em ambientes onde se tem
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confianga e onde se sente acolhido, e nossa reunido € um ambiente onde as pessoas se

entendem, se respeitam e se ouvem. (EP16)

A capacitacdo do profissional para lidar com o processo de morte/morrer e a
disponibilizacdo de espagos institucionais para discussdo de medos e anseios constituem
mecanismos protetores contra 0 desenvolvimento de doengas ocupacionais (SHANAFELT
et al., 2014), como a depressdo, fadiga por compaixdo e sindrome de Burnout, que
atualmente estdo no ranking das doencas que mais acometem os profissionais que atuam
nos cuidados paliativos (MEHTA; ROTH, 2015; POTTER et al., 2010).

Cuidar de pessoas com doenga que ameaca a continuidade da vida e/ou sem
possibilidades de tratamento modificador da mesma é uma tarefa que requer conhecimento
técnico e expressdo de afetividade (DARONCO et al., 2014; BRAGA; QUEIROZ, 2013),
tornando-se emergente a necessidade de formacdo académica especifica em cuidados
paliativos aos profissionais da saide (HERMES; LAMARCA, 2013; PASTRANA et al.,
2012), insercdo de programas efetivos de educacdo continuada/permanente nos Servicos
(CARVALHO; PARSONS, 2012), além de numero suficiente de recursos humanos,
estrutura fisica, equipamentos e condicGes de trabalho adequadas, reconhecimento
profissional por parte da instituicdo e planos de carreira e acompanhamento psicoldgico
(SHANAFELT et al., 2014).

Ao préprio profissional ainda cabe utilizar estratégias de autocuidado, reconhecer
suas limitagbes, usar do humor para aliviar seus eventos dolorosos, respeitar uma carga
horéaria de trabalho condizente com seu corpo, realizar atividades de lazer nos horarios
livres, exercicio fisico regularmente e socializar-se fora do ambiente de trabalho (MEHTA;
ROTH, 2015) para que, assim, o paciente possa gozar qualidade de vida do diagnostico da
doenca ao obito, suporte para que o luto seja garantido a familia (DARONCO et al., 2014;
BRAGA; QUEIROZ, 2013) e sobrecargas e sofrimentos que possam ser
evitados/minimizados ao trabalhador (SILVEIRA; CIAMPONE; GUTIERREZ, 2014,
SHANAFELT et al., 2014).

Recursos humanos e multidisciplinaridade no Servicgo

O quantitativo adequado de recursos humanos é apontado pela literatura como um
dos meios de protecdo a salde do trabalhador (SHANAFELT et al., 2014). O mesmo, ao
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ser discutido no encontro de negociacdo do Stakeholder profissionais do Servico, foi
elencado como potencialidade do Servico de Cuidados Paliativos avaliado, porém o
dimensionamento e a composicdo desses recursos humanos foram reivindicacfes

discutidas pela equipe, estando seus consensos apresentados em ENP 01 e ENP13:

Para uma equipe ideal em cuidados paliativos, faz-se necesséria a institucionalizacdo do
fonoaudiologo e fisioterapeuta, que hoje atendem por pedido de parecer como
profissionais integrantes a equipe multidisciplinar, bem como de profissionais que o
Servigo néo disponibiliza, como o capeldo. (ENPO1)

O atendimento integral e holistico deve ser garantido sete dias da semana, assim todas as
categorias profissionais da equipe multiprofissional precisam estar presentes nas 24 horas
do dia e de segunda a segunda-feira, com excecdo da Fisioterapia e Terapia Ocupacional

que poderiam fazer sobreaviso nos finais de semana. (ENP13)

A abordagem multidisciplinar, através da equipe minima (meédico, enfermeira,
psicologo, com ou sem assistente social) ou nuclear completa (médico, enfermeira,
psicélogo, fisioterapeuta, terapeuta ocupacional, nutricionista e assistente social), € um
principio paliativo (CARVALHO; PARSONS, 2012), que busca ao envolver aspectos
éticos, psicossociais, religiosos e culturais ao cuidado ofertado garantir elevada qualidade
ao cuidados (BRAGA; QUEIROZ, 2013). Assim sendo, para que o Servico de Cuidados
Paliativos avaliado contemple uma total abordagem multidisciplinar necessita inserir o
atendimento de Capelania a instituicdo e de fonoaudiologia e fisioterapia na equipe
multidisciplinar paliativa.

A equipe multidisciplinar, quando realiza as a¢des de forma interdisciplinar, pode
proporcionar melhora na sobrevida de alguns tipos de cancer, valora¢do do tratamento e
nos resultados de satde (TAPLIN et al., 2015) e sentimentos de prazer e satisfacdo entre 0s
profissionais (SILVEIRA; CIAMPONE; GUTIERREZ, 2014). Desta forma, no Servico de
Cuidados Paliativos estudado, a qualidade do cuidado ofertado ao bindmio paciente-
familia e ao proprio profissional esta condicionada a uma reestruturacdo no
dimensionamento e na distribuicdo dos recursos humanos, pois da forma atual gera

sobrecarga ao profissional da enfermagem.
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Quando o servi¢o social, nutricdo e psicologia ndo estdo presentes (finais de semana,
feriados e turno da noite), quem acaba fazendo os encaminhamentos necessarios é a
enfermagem e isso sobrecarrega a enfermeira do setor. Acredito que se a enfermeira
realizasse esse atendimento, na auséncia do profissional, ndo sera da mesma forma e que

o ideal seria ter esses profissionais nos finais de semana e no turno noturno. (EP2)

A equipe multidisciplinar deve sustentar suas relagdes interpessoais de trabalho na
cooperacdo, troca entre disciplinas, articulacdo de saberes e fazeres, horizontalizacao das
relacOes de trabalho e participacdo nas tomadas de decisbes (MATOS; PIRES; SOUZA,
2010). No entanto, cada categoria profissional por deter conhecimentos especificos e
intransferiveis ndo pode dispensar suas atribuicGes a outras categorias profissionais, por
exemplo, a sobrecarga de funcdes multidisciplinares a enfermagem, apontada na fala de
EP2 deste estudo. Sendo assim, foi consenso no encontro de negociagdo a necessidade de
cada categoria profissional estar presente 24 horas/dia e 7 dias/semana no Servico de

Cuidados Paliativos.

CONSIDERACOES FINAIS

Os profissionais de salde, ao validarem no Circulo Hermenéutico-Dialético as
condicdes de trabalhos dispensadas pelo Servico de Cuidados Paliativos Oncologico,
destacaram a lotacdo do profissional no Servico por aptidGes emocionais e fisicas, equipe
multidisciplinar, quantitativo de recursos humanos e qualidade dos materiais,
equipamentos e infraestrutura ofertados como condi¢cbes motivadoras e geradoras de
satisfagdo ao trabalhador. Porém, também validaram condicdes desfavoraveis ao trabalho,
como auséncia de apoio as necessidades emocionais e psicoldgicas do funcionario;
sobrecarga de trabalho a enfermagem; abrangéncia limitada das educacgdes ofertadas; e ndo
privacidade de ambientes para a realizacéo de discussoes.

Os resultados deste estudo apontam para a necessidade de implementar estratégias
de formacdo académica em cuidados paliativos nas instituicdes de ensino e de educacdo
permanente/continuada nos Servigos de Cuidados Paliativos, bem como inserir programas
de apoio psicoemocional ao profissional e (re)estruturar os recursos humanos na equipe
multidisciplinar paliativa para que, assim, os profissionais cuidadores possam lidar melhor

com as demandas oriundas do seu cotidiano assistencial, amenizando a presenca de
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sentimentos negativos e sobrecarga de trabalho, possibilitando um cuidado humanizado ao
outro e a si.

Salienta-se que o resultado desta pesquisa é especifico e limitado ao Servico de
Cuidados Paliativos Oncologico estudado, o que ndo permite a generalizacdo de seus
resultados. Desta maneira, sugere-se que novos estudos busquem identificar, em outros
Servigos de Cuidados Paliativos, o cotidiano e as condigdes de trabalho da equipe
multidisciplinar a fim de que uma avaliacdo mais ampla a estes servigos possa ser
realizada. Por outro lado, os resultados deste estudo possibilitam identificar a importancia
de investigacOes dessa natureza com os profissionais que atuam em cuidados paliativos,

uma vez que a literatura é carente de dados nacionais sobre essa temética.
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7 CONSIDERACOES FINAIS

Estabelecer planos de melhoria aos Cuidados Paliativos ainda € um desafio a ser
superado no cenario atual, primeiramente pela recente estruturagdo da paliacdo nos
servicos oncoldgicos brasileiros e consecutivamente pela falta de normativas nacionais,
regionais e locais que viabilizem a operacionalizacdo. Desta forma, este estudo de
Avaliacdo de Quarta Geracdo possibilitou trazer a tona um tema atual e de grande
relevancia para a saude publica, que é o cuidar de paciente-familia com doencas sem
possibilidade de tratamento modificador, com destaque aos Servicos de Cuidados
Paliativos Oncologicos, e, assim, fornecer subsidios a tomada de decisdo com 0s seus
resultados, podendo guiar outras instituices de salde ao (re)planejamento de seus modelos
assistenciais paliativos.

A abordagem da Avaliacdo de Quarta Geracdo no processo avaliativo em saude
possibilitou maltiplos olhares sob o Servico de Cuidados Paliativos Oncologico avaliado.
O enfoque construtivista e responsivo, proporcionado pelo referencial metodoldgico
escolhido, permitiu avaliar os aspectos que d&o sustentacdo ao Servico de Cuidados
Paliativos Oncoldgicos, no ambito da sua estrutura e processos, e, por consequéncia, 0
alcance de todos os objetivos proposto por esta tese.

Na avaliacdo do Servico de Cuidados Paliativos Oncoldgico hospitalar, foi
constatado que a assisténcia em salde oferecida abarca a humanizacdo como regra geral no
cuidado, uma vez que a equipe multidisciplinar se esmera em construir acdes de salde
efetivas e resolutivas com base nos principios paliativistas. Porém, concluiu-se que as
relacOes interpessoais de trabalho e o processo de comunicagdo sdo aspectos limitantes a
equipe  multidisciplinar para um cuidar interdisciplinar. Deste modo, a
restruturacdo/adequacdo do quantitativo do quadro de recursos humanos no Servico e a
redefinicdo/atualizacdo das normativas de trabalho, por meio de manuais, protocolos de
atendimento e procedimentos, foram referidas como mudangas necessarias a construcdo de
interdisciplinaridade, atendimento holistico e relagdes efetivas de trabalho e atendimento.

O conteudo tedrico/pratico relacionado aos cuidados paliativos ndo foi abordado no
transcorrer da formacdo académica dos profissionais de salde e isso proporcionou aos
mesmos uma Vvisdo distorcida sobre cuidados paliativos. Ao reconhecer essa caréncia

formativa, o Servico de Cuidados Paliativos Oncoldgico avaliado buscou supri-la
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instituindo o Clube da revista. Porém, os participantes afirmam que ainda h& necessidade
de ampliacdo e reestruturacdo das atividades de formagdo no servico e na Instituigéo,
principalmente com o voluntariado (AVOC e as entidades religiosas), bem como a
incorporacdo no Servico/Instituicdo de atividades de pesquisa e métodos de mensuragédo da
qualidade do trabalho ofertado.

Sobre a estrutura fisica, foi possivel concluir que o Servi¢o de Cuidados Paliativos
investigado apresenta ambiente adequado a integralidade do atendimento a pacientes sem
possibilidade de tratamentos modificadores de sua doenca, pois as instalacdes fisicas, a
conservagdo da sua estrutura e dos mobilidrios e a disponibilidade de
matérias/equipamentos foram apontadas como aspectos positivos do servigo, as quais
geram satisfacdo, creditacdo e sentimento de reconhecimento em seus profissionais,
usuarios e familiares. Entretanto, foram evidenciadas fragilidades, como espaco fisico
reduzido para as atividades de lazer e para os atendimentos individuais e coletivos;
estrutura fisica ndo planejada para atender a individualidade do paciente na Unidade de
Internacdo; e dificuldade/deficiéncia de recursos tecnoldgicos de informacéo no cuidado.

Observou-se que a familia é unidade fundamental na qualidade de vida do paciente
terminal e também em seu cuidado e que a presenca de membros da familia e/ou entes
queridos no periodo de internacdo é valorizada e incentivada pelo servico através de
reunibes de familia e acompanhantes. Porém, constatou-se que a estrutura fisica da
Unidade de Internacdo por possuir leitos duplos nos quartos compromete 0 acesso de
visitantes, bem como que as normativas estabelecidas pela CCIH — Comissdo de Controle
de Infeccdo Hospitalar ndo permitem que 0s pacientes possam receber visitas ou estarem
préximos de seus animais de estimacdo. Destarte, foi demandada a necessidade de revisao
das normativas de acesso aos visitantes e de liberacdo de animais de estimacéo na Unidade
Hospitalar do servigo, assim como melhora nas condi¢gdes de conforto e nutricdo aos
acompanhantes.

A presenca das modalidades de atendimento ambulatorial, domiciliar e hospitalar
no servico d& suporte a integralidade na assisténcia paliativa, contudo a transferéncia tardia
dos pacientes da Oncologia Clinica/Cirdrgica € um entrave ao cuidar do Servigo de
Cuidados Paliativos dentro do conceito paliativista, a qual é apontada como medida
corretiva a necessidade urgente de melhora na articulacdo do Servico de Cuidados
Paliativos com o Servico de Oncologia Clinica/Cirdrgica da instituicdo e a Rede de
Atencdo primaria extra-hospitalar.
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A falta de estruturacdo fisica e de cuidado na assisténcia ao 6Obito, pds-6bito do
paciente e no luto do familiar sdo aspectos limitantes a efetivacdo de um cuidar integral
com base nos pressupostos paliativos ao Servigo avaliado, sendo necessario que o mesmo
estruture leitos para internacdes de longa permanéncia, adeque um ambiente proprio para o
preparo do corpo e insira programas de apoio ao luto familiar.

Uma das limitagbes presentes neste estudo é o fato de seus dados refletirem
informacBes obtidas em um determinado momento e em um local especifico, ou seja,
apresentam potencialidades, necessidades e limitacGes de um unico Servi¢o de Cuidados
Paliativos Oncolégico hospitalar. Logo, seus achados, por estarem sujeitos as influéncias
temporais e socioculturais, ndo permitem fazer generalizagdes para além dos limites do
local de estudo.

O tempo também foi um fator limitante a elaboracdo do contetdo desta tese, nao
permitindo a pesquisadora apresentar e discutir todos os achados deste estudo em sua sec¢ao
de resultados e discussdo. Porém, os recortes realizados a partir dos resultados globais
(manuscrito 1 e manuscrito 2) permitiram contemplar todos os objetivos tracados para este
estudo e subsidiar reflexdes e discussdes sobre o objeto estudado.

Os resultados alcancados remetem a necessidade da ampliacdo de estudos
avaliativos nos Servicos de Cuidados Paliativos Oncol6gicos, uma vez que os resultados
desta pesquisa permitiram afirmar a sua tese inicial, de que na dindmica dos Servicos de
Cuidados Paliativos Oncologicos existem fragilidades e limitacdes, que podem interferir
no atendimento ofertado a pessoa com cancer e seus familiares dentro dos principios
paliativistas, bem como oportunizam um canal de discusséo e (re)planejamento para as
fragilidades e limitacGes da principal unidade que cuida de pacientes sem possibilidades de

tratamento modificador da doenca.
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8 IMPLICACOES DO ESTUDO PARA O ENSINO, A PESQUISA E A PRATICA
DA ENFERMAGEM

Os resultados alcangados com a realizacdo deste estudo somam contribuicdes as
diversas areas da saude, entre elas a da enfermagem, pois sinalizam agBes que ainda
precisam ser mais bem estudadas e implementadas nos Servicos de Cuidados Paliativos,
com destaque aos inseridos na Rede de Atencdo em Oncologia. Também podem contribuir
para a consolidagdo do importante papel do enfermeiro e dos demais membros da equipe
de salde na Rede de Atencdo em Cuidados Paliativos, fornecendo subsidios para reflexdes
e tomada de decisdo no ensino, na pesquisa e na pratica assistencial.

Para o ensino, os resultados apontam a necessidade de discussdes e mudancas sobre
o “saber” ¢ o “fazer” cuidados paliativos, uma vez que a ndo formacéo paliativista dos
profissionais de salde é um aspecto relevante que merece destaque por ser uma das
limitacGes, apontada pelos participantes deste estudo, a qualidade da assisténcia.

Ressalta-se a importancia de incluir nas disciplinas dos Cursos de Graduacdo da
area da salde conteldos que abordem o cuidado e a assisténcia ao doente sem
possibilidade de tratamentos modificadores de sua doenca, com base humanistica pautada
nos principios dos cuidados paliativos, habilitando o profissional de salide em tanatologia,
de modo que a morte possa ser visualizada como um processo natural da vida e, assim
sendo, ndo cause sentimentos negativos no profissional que a enfrenta em seu cotidiano.

Ainda nas implicacdes para o ensino, este estudo traz contribuicGes para a melhor
compreensdo dos cuidados paliativos como foco de atencdo humana emergente aos
profissionais de salde ja graduados que atuam nos diferentes Estabelecimentos
Assistenciais de Saude, ja que a necessidade de formacdo paliativista € uma vertente
emergente a todos os profissionais da saude, e ndo somente aos que se encontram na Rede
de Atencdo em Cuidados Paliativos. Dessa forma, os achados desta pesquisa expdem
subsidios para 0s gestores de saude (re)elaborarem seus processos de educagédo
continuada/permanente em cuidados paliativos a seus funcionarios.

As implicacOes deste estudo para a pesquisa se inserem no fato de que os dados
podem contribuir para a realizacdo de novas pesquisas que promovam avaliagdo nos
demais Servigos de Cuidados Paliativos, no sentido de verificar limitagdes, potencialidades
e fragilidades em outras realidades brasileiras e apartir disso (re)planejar a¢bes mais
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efetivas e eficazes. Além disso, a aplicacdo da abordagem metodoldgica da Avaliacdo de
Quarta Geracdo pode alavancar o empoderamento dos participantes no alcance da
qualidade nas ac¢des de saude.

Tambéem é importante destacar que o presente estudo possibilitou enfatizar ainda
mais a potencialidade do uso de pesquisas avaliativas nos Servicos de Saude, com isso
espera-se que os resultados apresentados incentivem a realizacdo de novos estudos, de
modo que acresca conhecimentos a este campo em especifico.

Para a pratica assistencial, esta pesquisa possibilitou reconhecer a importancia da
integracdo de diversos atores na superacdo das fragilidades encontradas no Servigo de
Cuidados Paliativos Oncoldgico como forma de despertar o senso critico e de
corresponsabilidade entre os envolvidos no cuidado, possibilitando, assim, discussdes
multidisciplinares de planejamento e (re)adequacdes da realidade assistencial encontrada.

Outra contribuicdo desta pesquisa se deu nas fragilidades e limitagdes observadas
na equipe multidisciplinar para a efetivagcdo de um processo de trabalho interdisciplinar.
Especificamente para a pratica assistencial de enfermagem, ressalta-se a importancia do
(re)conhecimento do papel da equipe técnica e auxiliar de enfermagem como membros
efetivos na dindmica assistencial da equipe multidisciplinar no Servico de Cuidados
Paliativos Oncoldgico, havendo a necessidade de se (re)pensar o seu modo de atuacao,
envolvimento e participacdo nas tomadas de decisfes dentro desta equipe para que um
trabalho holistico e integral possa ser ofertado em totalidade para o paciente/familia de
forma interdisciplinar.

Em resumo, os resultados deste estudo apresentam informacdes relevantes que
podem contribuir para a reorganizacdo da dinamica assistencial estabelecida nos Servigos
de Cuidados Paliativos, especialmente aqueles inseridos na Rede de Atencdo em
Oncologia; a formulagdo e melhorias na qualidade do cuidado destinado a pessoas com
impossibilidade de tratamentos modificadores de suas doencas, em seu processo de morte,

morrer e também a sua familia.
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APENDICE A — TERMO DE CONSENTIMENTO LIVRE E ESCLARECIDO

Gostariamos de convidar-lhe a participar da pesquisa intitulada; “SERVICO DE
CUIDADOS PALIATIVOS ONCOLOGICO HOSPITALAR: AVALIACAO DE
QUARTA GERAGCAO” que faz parte do Programa de Pos-graduacdo de Enfermagem
(doutorado) da Universidade Estadual de Maringé e serd orientada pela Enf. Esp. Carla
Simone L. Almeida, doutoranda da Universidade Estadual de Maringa.

O objetivo da pesquisa é “Avaliar um Servico de Cuidados Paliativos Oncoldgico
hospitalar’. A sua participacdo € muito importante na entrevista e na negociacdo e
validacao dos dados.

Acreditamos que a avaliacdo qualitativa de um Servico de Cuidados Paliativos, com base
na Avaliacdo de Quarta Geracdo, subsidiara um processo avaliativo, participativo e
construtivo dentro de um Servico de Cuidados Paliativos, que possibilitard a compreensdo
do objeto avaliado e a partir dos dados gerados subsidiar mudancas e transformacao local,
bem como, guiar outras instituicbes de salde a (re) elaborarem modelos assistenciais
paliativos ao seu servico.

Gostariamos de esclarecer que sua participacdo é totalmente voluntaria e se daria da
seguinte forma: Vocé inicialmente responderd a algumas perguntas abertas na forma de
entrevista individual e posteriormente participard de uma reunido em grupo, com todos 0s
participes, para negociacao e validacao do dados.

Informamos que poderdo ocorrer possiveis desconfortos ao responder o questionario,
considerando-se a natureza das informacdes, mas que neste caso vocé podera suspender as
respostas imediatamente. Porém, ndo sdo previstos no estudo riscos (morais, emocionais,
psicolégicos) ou desconfortos inaceitaveis a sua participacdo no mesmo, visto ele se tratar
de uma pesquisa de avaliacdo e haver desvinculacdo entre a pesquisa e o atendimento
prestado pelo servico de cuidados paliativo da instituicdo de saide — CEPON. Também nao
havera nenhum beneficio a sua participacdo ao estudo.

Gostariamos de esclarecer que sua participacdo é totalmente voluntaria, podendo vocé:
recusar-se a participar, ou mesmo desistir a qualquer momento sem que isto acarrete
qualquer 6nus ou prejuizo a sua pessoa. Informamos ainda que as informacgdes serdo
utilizadas somente para os fins desta pesquisa, e serdo tratadas com o mais absoluto sigilo e
confidencialidade, de modo a preservar a sua identidade.

E importante que fique ciente de que as informagBes fornecidas sdo consideradas
estritamente confidenciais, que ficardo antes de serem excluidas armazenadas por cinco
anos de forma digital e que serdo divulgados apenas os resultados globais desta pesquisa.

Este termo devera ser preenchido em duas vias de igual teor, sendo uma delas,
devidamente preenchida e assinada entregue a vocé.
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declaro que fui devidamente esclarecido e concordo em participar VOLUNTARIAMENTE
da pesquisa coordenada pela Enf. Esp. Carla Simone L. Almeida.

Assinatura ou impressdo datiloscopica

Eu, CARLA SIMONE LEITE DE ALMEIDA, declaro que forneci todas as informacgdes
referentes ao projeto de pesquisa supra nominado.

Assinatura do pesquisador

Caso vocé tenha mais duvidas ou necessite maiores esclarecimentos, pode nos contatar nos
enderecos abaixo ou procurar o Comité de Etica em Pesquisa da UEM, cujo endereco
consta deste documento.

Nome: CARLA SIMONE L. ALMEIDA

Endereco: Universidade Estadual de Maringd (Programa de Poés-graduacdo em
enfermagem) Avenida Colombo, 5790. Jardim Universitario.

Maringa-Pr. CEP: 87020-900 - (44) 3011-4040 - e-mail: calmone@bol.com.br
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APENDICE B — ROTEIRO DE COLETA DE DADOS

1. ROTEIRO DE OBSERVAQAO (ETNOGRAFIA PREVIA)

Avrea fisica;

- Ambulatério

- Area de educagio em satde

- Area de internamento

- Area de acolhimento

- Area administrativa

Recursos humanos e materiais disponiveis no servico;

- Profissionais da satde

- Voluntarios

- Equipamentos/materiais

- Protocolos/manuais

Consultas ambulatoriais;

- Ambiéncia

- Acolhimento

- Dindmica

- Sistema de acompanhamento

- Redes de apoios

Visitas domiciliares;

- Recursos humanos e materiais disponiveis

- Fluxograma de acompanhamento

Unidade de internacéo

- Ambiéncia

- Acolhimento

- Visitas

Atendimentos oferecidos pela equipe de cuidados paliativos ao paciente e familiar de
forma individual e grupal;

Relacionamento e inter-relacdo entre os membros da equipe de cuidados paliativos;
Palestras/educacdes em saude realizadas pelo servico (dentro e fora do CEPON) para 0s
profissionais;

Atividades realizadas para com os pacientes e familiares dentro do ambiente hospitalar e
extra-hospitalar;

Atendimentos e orientagdes dispensadas a familia/paciente, quanto a finitude, processo de
morte e morrer e luto.

DADOS DE CARACTERIZACAO DOS SUJEITOS
e DADOS SOCIODEMOGRAFICOS
Nome do Profissional:
Idade: Sexo: () Masc. () Fem.

Cor: Estado civil:
NUmero de filhos: Religido




e DADOS PROFISSIONOGRAFICOS

Formacéo:
Grau de escolaridade:
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Formacdo académica: Ano:
Especializacdo/aperfeicoamento:
Ano:
Ano:
Mestrado/doutorado:
Ano:
Ano:
Formacdo em cuidados paliativos
Ano:
Ano:
Ano:
Atuacéo:
Tempo de atuacao profissional:
Atividade desenvolvidas fora da paliacéo:
Local: tempo
Local: tempo
Atividade desenvolvidas na paliacéo:
Local: tempo
Local: tempo

Tempo de atuacdo profissional no CEPON:

Tempo de atuacdo profissional no Servico de Cuidados Paliativos do CEPON:

Realiza atualmente outra atividade além do CEPON?

( )SIM onde?

Funcéo?

( )NAO

2. QUESTOES NORTEADORAS DO CIRCULO HERMENEUTICO DIALEICO
e Fale-me sobre o Servico de Cuidados Paliativos desta institui¢éo;
e Conte-me como é o trabalho da equipe de cuidados paliativos desse

Servigo;

e [Fale-me sobre as dificuldades que vocé vivencia neste servico;
e O que poderia contribuir para melhor funcionamento deste servigo?



APENDICE C - CONSOLIDATED CRITERIA FOR REPORTING QUALITATIVE STUDIES (COREQ): 32-ITEM CHECKLIST

No. Item

Guide
guestions/description

Resposta

Reportado na pagina

Metodologia | Manuscrito 1 | Manuscrito 2

Domain 1: Research team and reflexivity

1. Inter Which author/s Apos percorrer todos os tramites éticos, chegou 0 momento de a 59 118 136
viewer/facilitator conducted the inter pesquisadora ter o primeiro contato com o campo de estudo, 0
view or focus group? Servigo de Cuidados Paliativos do Cepon. Em 19 de agosto de
2014, o direito de entrada foi concedido pela coordenadora do
servigo, bem como a mesma atuou como facilitadora no processo
de aproximacdo da pesquisadora com O Sservico e 0S
participantes.
2. Credentials What were the As 31 entrevistas realizadas nos dois CHD deste estudo foram 66 118 136 e 137
researcher’s realizadas no local de escolha dos entrevistados, pela propria
credentials? pesquisadora. A mesma era do sexo feminino, enfermeira, mestre
em enfermagem e no momento estava realizando seu
3. Occupation What was their doutoramento na area da enfermagem. 118 136 e 137
occupation at the time
of the study?
4. Gender Was the researcher 118 136 e 137
male or female?
5. Experience and What experience or 118 136 e 137
training training did the
researcher have?

0.1



6. Relationship Was a relationship A apresentacdo do projeto da tese ocorreu em setembro de 2014, 60 116 136
established established prior to quando aconteceu a primeira participacdo da pesquisadora em
study commencement? | reunies da equipe (todos os integrantes do servico de Cuidados
Paliativos). Disponibilizou-se aos participantes um material
7. Participant What did the explicativo do referencial metodoldgico da Avaliacdo de Quarta 118 136 e 137
knowledge of the participants know Geragdo, bem como do tema, objetivos, metodologia da pesquisa
interviewer about the researcher? e dados da pesquisadora, bem como, que a mesma estava
vinculado a tese de um Programa de Doutorado em Enfermagem
8. Interviewer What characteristics da Universidade Estadual de Maringa. 118 136
characteristics were reported about
the inter
viewer/facilitator?
Domain 2: study design
9. Methodological What methodological O referencial metodolégico utilizado foi a Avaliagdo de Quarta 55 115 136
orientation and orientation was stated Geracéo.
Theory to underpin the study?
10. Sampling How were participants | Durante a etnografia prévia foi possivel identificar grupos e 64 117 137
selected? individuos que eram os potenciais favorecidos e prejudicados do
processo avaliativo, elencando-se dois Stakeholders para o estudo:
um formado pela equipe dos profissionais inseridos no servico e
outro pelo paciente-familia.
11. Method of How were participants | A solicitacdo de participagdo no estudo, a cada membro do 85 118 137
approach approached? Stakeholder, ocorreu de forma presencial pela pesquisadora
(sexo feminino) a cada participante e se oficializou com o
preenchimento de duas vias do Termo de Consentimento Livre e
Esclarecido.
12. Sample size How many participants | Circulo Hermenéutico-Dialético do Stakeholder profissionais do 70e71 116 138

were in the study?

Servigo de Cuidados Paliativos — 17 participantes

Circulo Hermenéutico Dialético do Stakeholder formado pelo
paciente-familia do Servico de Cuidados Paliativos — 29
participantes.

T.T



13. Non-
participation

How many people
refused to participate
or dropped out?
Reasons?

A pesquisadora foi abordada por R3 (Stakeholder profissionais
do Servico de Cuidados Paliativos), que solicitou a exclusdo de
sua entrevista da pesquisa. O motivo da desisténcia de R3 néo foi
exposto na tese, buscando garantir seu anonimato e preservar seu
direito de desisténcia, garantido pela Resolucdo 466/12 do
Ministério da Saude.

72

118

138

14. Setting of data
collection

Where was the data
collected?

As 31 entrevistas realizadas nos dois CHD deste estudo foram
realizadas no local de escolha dos entrevistados. A maioria (29
entrevistas - 16 do Stakeholder profissionais e 13 do Stakeholder
paciente-familia) aconteceu nas instalacbes do Servigo de
Cuidados Paliativos, ou seja, nas dependéncias do CEPON, mas
duas entrevistas (Stakeholder paciente-familia), por escolha dos
entrevistados, ocorreram no domicilio do paciente devido ao seu
estado debilitado de saude.

65

116

136

15. Presence of non-
participants

Was anyone else
present besides the
participants and
researchers?

Além da pesquisadora e dos respondentes do CHD, participaram
também dos encontros de negociacdo dois observadores: alunos
voluntarios do curso técnico em enfermagem e tecnolégico
superior em gestdo hospitalar, do Instituto Federal de Educagéo
Ciéncia e Tecnologia de SC — IFSC/Campus Joinville, que foram
treinados para desenvolver a atividade.

A coordenadora do Departamento de Enfermagem, junto com o
coordenador do Servi¢co de Cuidados Paliativos, solicitou que
membros da equipe do multiprofissional que ndo participaram
das entrevistas do CHD também pudessem estar presentes nos
encontros de validacdo do Stakeholder profissionais do servico.

77e79

118

138

16. Description of
sample

What are the important
characteristics of the
sample?

Os grupos de interesses (Stakeholders) de uma avaliagdo devem
ser diversificados, podendo ser formados por representantes
(pessoas envolvidas na producdo, utilizacdo e implementacdo do
objeto de avaliagdo), beneficiarios (pessoas que de alguma
maneira tiram proveito do uso do objeto de avaliacdo) e/ou
vitimas (pessoas que sdo afetadas negativamente pelo uso do
objeto de avaliagéo).

63

116

136
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17. Interview guide Were questions, A conducdo das 31 entrevistas semiestruturadas desta pesquisa 65 117 137
prompts, guides foi norteada por quatro questdes relacionadas ao objeto de
provided by the estudo-avaliacdo do Servico de Cuidados Paliativos oncoldgico:
authors? Was it pilot “Fale-me sobre o Servico de Cuidados Paliativos desta
tested? instituicdo; Conte-me como é o trabalho da equipe de cuidados
paliativos desse servigo; Fale-me sobre as dificuldades que vocé
vivencia neste servico; O que poderia contribuir para melhor
funcionamento deste servico?”.
18. Repeat Were repeat inter Foram realizadas entrevistas individuais e ao término do CHD 63-75 116 136 e 138
interviews views carried out? If um encontro de negocia¢do com o Stakeholder paciente-familia e
yes, how many? trés encontros com o Stakeholder profissionais do servigo.
19. Audio/visual Did the research use As falas dos depoentes foram registradas com auxilio de um 69 117 138
recording audio or visual gravador e transcritas integralmente.
recording to collect the
data?
20. Field notes Were field notes made | Para registro do contexto observado, foi utilizado pelo 63 116 136
during and/or after the | investigador, em seu dia a dia, o diario de campo, que se
inter view or focus constituiu em um instrumento, no formato de um caderno, com
group? espaco suficiente para anotagGes, comentarios e reflexdo.
116 e 117
21. Duration What was the duration | Em fevereiro de 2015, deu-se inicio a operacionalizagdo dos dois 65 136
of the inter views or Circulos Hermenéuticos Dialéticos com fechamento em junho do
focus group? mesmo ano.
22. Data saturation Was data saturation Quando as construgdes de C10, C11, C13, Cl1l4 e Ci15 70e72 117 138

discussed?

(Stakeholders paciente-familia) e C11, C14, C15, C16 e C17
(Stakeholders profissionais do Servico) ndo gerarem novas RPQs
em suas edificacdes e trazerem informagoes ja levantadas em
construcdes anteriores, a pesquisadora deliberou pela conclusdo
do CHD.
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23. Transcripts Were transcripts As 31 entrevistas foram organizadas para a construcdo das 74 117 138
returned returned to participants | unidades de informacdo que foram apresentadas e discutidas com

for comment and/or cada Stakeholder nos seus respectivos encontros de negociacéo.

correction?
Domain 3: analysis and findings
24. Number of data How many data coders | As Unidades de informacbes construidas do Circulo 7881 118 138
coders coded the data? Hermenéutico-Dialético dos Stakeholder paciente-familia séo

apresentados no quadro 3 e do Stakeholder profissionais do

25. Description of Did authors provide a Servigo no quadro 4. 118 138
the coding tree description of the

coding tree?
26. Derivation of Were themes identified | A Anélise Comparativa Constante dos dados oriundos da coleta 84 118 138
themes in advance or derived de dados, com as unidades de Informacéo e os NUcleos teméticos

from the data? extraidos, sdo apresentados no quadro 5
27. Software What software, if Né&o utilizado - - -

applicable, was used to

manage the data?
28. Participant Did participants As unidades de informacéo, oriundas da coleta de dado, foram 74 118 138
checking provide feedback on apresentadas e discutidas com cada Stakeholder no seus

the findings? respectivos encontros de negociagao.
29. Quotations Were participant No inicio dos encontros de negociacdo foram (re)apresentados de 77 118 136 e 137

presented

quotations presented to
illustrate the
themes/findings? Was
each quotation
identified

forma resumida os objetivos da pesquisa e seu delineamento a fim
de poder oferecer ao grupo a nogéo do todo em que se inseria esse
processo de negociacdo. Foram retomados todos os preceitos éticos
de sigilo e anonimato da pesquisa, garantidos pela Resolugdo 466/12
do Ministério da Salde, bem como a informacdo de que todos
tinham direito de concordar e discordar do que seria apresentado.

VLT



30. Data and findings
consistent

Was there consistency
between the data
presented and the
findings?

31. Clarity of major
themes

Were major themes
clearly presented in the
findings?

A Anélise Comparativa Constante dos dados oriundos da coleta
de dados, com as unidades de Informagcdo e os NUcleos tematicos
extraidos, é apresentada nos quadros 3, 4 e 5.

78,81¢e 84

118

138 €139

118

138 e 139

32. Clarity of minor
themes

Is there a description
of diverse cases or
discussion of minor
themes?

Né&o se aplica.

Fonte: Elaborado com base em Tong, Sainsbury e Craig (2007).
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ANEXO A - TERMO DE LIBERAGAO DO SERVICO DE CUIDADOS PALIATIVOS
DO CEPON — CENTRO DE PESQUISAS ONCOLOGICAS PARA
OPERACIONALIZACAO DA PESQUISA

Centro de Pesquisas Oncologicas - CEPON
Centro de Estudos, Pesquisa e Ensino do CEPON - CEPE
Coordenadoria de Ensino - CE

43 Wi —~
‘i@ { Fundacao de Apoio ao HEMOSC e CEPON - FAHECE € | Cepe

CEPON

() ceron

CARTA DE ANUFNCIA DA BIRETORA DO CEPON

Foriandpolis, 02 de Dezembro de 2013,

Neciace que obtive conhedimento do Projeto de Pesouisa “0 Cendrio Hospitatar dos Cuidados
Pahativos: Avaliacio de Quarla Geragan”, que tem por finalidade a tese de doutorado em
Frlenmagen da UEM, da doutorada Carla Simone Luite de Almeida, sob onientagio da Prol.s
Dr.* Cataring Aparecida Sales e com supervisae no CEPON da Lnfermeira Msc. Maristela leci dos
Santas. O trabalho serd desenvolvido junte a0 Sewvico de Cuidados Palintivos do Centre de
Pesquisas Oncologicas - CLPON com o objeliva apreender a dindmica de um seivigo de culdados
paliativos oncolagico haspitalar no seu cotidiano, a [arma como seus sujeitos intemgenm, suas
subjetividades, seus sentidos consicuidos o parkir da sua pratica e elaborar uma proposta
assistencial de funcionamento para um sarvico de Cuidados Paliativo Hospitalar Onealogico
localizada ma regifio centro-oeste da Parani, com previsio de inicio em janeiro © terming em

marco de 2014,

Salientamos que a exacugdo do reterido projeto no CEPON, somente poderd ocorrer inediante a
apresentagdo dos pareceres de aprovacao dos Comiles de Ftica da lnstituigio Proponente UL M
o do CEP/CEPON. Cuso este ulinno ndo aprovar o projeto, a realizagdo do mesmo no CLPON fica
ndeterida

Aencosamente,

I Maria Terceo FoSchoeller

Diretora Geral de Pesquisas Oncalogicas - CEPON
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- Fundagio de Apoio a0 HEMOSC e CEPON - FAHECE C

<"> Centro de Pesquisas Oncolégicas - CEPON @ Ce p e
Centro de Estudos, Pesquisa e Ensino do CEPON - CEPE ‘

CEPON . rdenadoria de Ensino - CE ® ceron

CARTA DE ANUENCIA DA DIRETORA DO CEPON

floriandpolis, 20 de margo de 2014,

Declaro que obtive conhecimento da Projeto de Pesquisa *0 Cendrio Hospitalar dos Cuidados
Pallativos: Avaliagio de Quarta Geragio”, que tem por finalidade a tese de doutorado em
Enfermagem da UEM, da doutoranda Carla Simone Leite de Almeida, sob orlentagio da Prof
Dr.® Catarina Aparecida Sales e com supervisdo no CEPON da Enfermeira Msc, Maristela jeci dos
Santos. O trabalho serd desenvolvido junto ao Servico de Cuidados Paliativos do Centro de
Pesquisas Oncoldgicas — CEPON com o objetivo apreender a dindmica de um servico de cuidados
paliativos oncolégico hospltatar no seu cotidiano, a forma como seus sujeitos interagem, suas
subjetividades, seus sentidos construidos a partir da sua pritica e elaborar uma proposta
assistencial de funcionamento para um servico de Cuidados Pallativo Hospitalar Oncolégico
localizado na regifio centro-oeste do Parand, com inicio em margo de 2014 ¢ érmino em
outubro de 2014,

Salientamos que a execugiio do referido projeto no CEPON, somente poderd ocorrer mediante a
apresentagio dos pareceres de aprovagio dos Comités de £tica da Instituicio Proponente UEM
© do CEP/CEPON. Caso este Gltimo niio aprovar o projeto, a realizagao do mesmo no CEPON fica
indeferida.

Atenciosamente,

VA \ bAAALL LA
De?. Maria Tereza £. Schieller

Diretora Geral de Pesquisas Oncoldgicas - CEPON

Rodovia Admar Gonzaga,655 — SC - 404 [tacorubi - Floriandpolis / SC — 88.034.000
TelFax: (0xx) 48 3331-1418 E-mail: ensino@cepon.org.br



ANEXO B — PARECER CONSUBSTANCIADO DO COMITE DE ETICA
PROPONENTE

MARINGA

_'I-é(; UE UNIVERSIDADE ESTADUAL DE ¢ ﬁqn.}':ﬂgm-p
¢ %

PARECER CONSUBSTANCIADO DO CEP

DADOS DO PROJETO DE PESQUISA

Titulo da Pesquisa: 0 SERVICO DE CUIDADOS PALIATIVOS ONCOLOGICO HOSPITALAR:
AVALIACAD DE QUARTA GERACAD

Pesquisador: Catarina Aparecida Sales

Area Tematica:

Versdo: 3

CAAE: 26802114.1.0000.0104

Instituigao Proponente: Universidade Estadual de Maringa
Patrocinador Principal: Financiameanio Praprio

DADOS DO PARECER

Nomero do Parecer: 665.051
Data da Relatoria: 26/05/2014

Apresentagio do Projeto:

A escassez de servigos de cuidados paliativos faz com gue 35 milhdes de pessoas, com alguma doanga
prolongada e avangada, morram anualmenta sem se benaficiar da filosofia dos cuidados paliativos. Tal
realidade, somada a falta de literatura cientifica que contemplem os sarvigos de cuidados paliativos, bam
como, de protocolosimanuais que estabelagam parametros de implantagio e funcionamenio para este fipo
de sarvigo na realidade brasileira, conduziu este estudo a avaliar um servige de Cuidado paliativo oncoldgico
hospitalar. Trata-s& de uma pesquisa descritiva a analitica, de abordagem qualitativa embasada na
avaliagio de quarta geragdo que sera realizada em um samvigo de Cuidados Paliativos oncoldgico da cidade
de Florianapolis-SC, no franscorrer de janairo a margo de 2014, Participardo do estudo trés grupos de
interesses, formado por profissionais da equipe de cuidados paliatives e usuanos (familiares e pacientes),
por meio de uma antrevista semi-astruturada, conduzida pelo processo hermanéutico dialético & também
atravas da um enconiro grupal para validagdo e negociagio do método. Os dadoes coletados, de cada grupo
de interesse, sardo analiszados individualmente por meio do método comparativo constante. Este estudo, por
maio da avaliagio da quarta geragdo, subsidiard um processo avaliativo, participativo e construtive dentro
de um servigo de Cuidados Paliativos, que possibilitara a compraens3o do objeto avaliado & a partir dos

dados gerados subsidiar mudangas e

Enderego: A, Colomba, 5750, UEM-PPG

Bairro:  Jardim Universitano CEP: A7.020-500
UF: PR Municipio: MARINGA
Telefomne: |:44:m1 144 Fax: (£4)3011-4518 E=mail: mpup@.mmj)r

Pl 01 &m 83
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MARINGA

_té(;UE UNIVERSIDADE ESTADUAL DE Wm
’

Conlirapho do Parsoar: 555,051

fransformacso local, bem como, guiar outras instituictes de sadde a (rejelaborarem modelos assistenciais

paliativos a0 seu servigo.

Objetivo da Pesquisa:

Awaliar um sarvigo de Cuidado paliativo oncoldgico hospitalar.

Avaliagio dos Riscos e Beneficios:

Avaliz-5e que os passiveis fscos a que asiardo submeatidos os supaitos da pasquisa serdo suportados pelos
beneficios apontados.

Comentarios e Consideragbes sobre a Pesquisa:

0 projeto & uma pesquisa descritiva a analitica, de abordagem gualitativa embasada na avaliagdo da quaria
geracao que sara realizado em uma realidade especifica: Unidade de Cuidados Paliativos do CEPOM-
Canfro de pasquisas oncoladgicas- localizado na cidade de Floranapalis-5C, no transcorrar de janairo a
margo de 2014, Serdo realizadas irés etapas. Comecar-se-a com uma etnografia prévia, conduzida pela
observacio passiva e o diario de campo e consecutivamants sara realizado o processo de entrevistas,
através da aplicagdo do circulo hermanéuflico-dialético. As entrevisias, semiestruturada e norieada por um
robeing com guestdas abertas e fechadas, serdo realizadas, em uma sala reservada nas depandancias do
CEPOMN, com trés grupos de interesse (stakeholders). Um formado por membros da equipe de cuidados
paliativos e outro dois por usuanos do servigo (um grupo de pacientas & oulro de familiares). A consirugao
do Circulo Hermenéutico Dialético se iniciard apds escolha, aleatdria de um sujeito de cada grupo de
interessa, onde o sara convidado para responder as guesites relacionadas ao objeto de estudo. Dessa
maneira, 3 partir do segundo participante, todos os gutros =50 convidados a responder &5 questies inicias e
a opinar sobre os aelemantas gue surgirem ao longo das analises das entrevistas de cada sujeito do esiuda,
am saus respectivos stakeholders. Assim, terminada as entrevistas, a5 mesmas serdo transcritas de forma
digital na integra pelo proprio entrevistador, com o auxilio do software Microsoft Word 2010, Os dados
obtidos de forma digital e escrito (didrio de campo) ser@o guardados por um pariodo de cinco anos pelo
pesquisador & posteriormante desprezados, conforme solicitagdo da Resolugdo 466/12 do Ministéno da
Sadde. Finalmentie, para fechar a avaliagSo de quarta geragdo, realizar-se-3 a etapa de validagdo e
negociacao, mediante a utilizagdo da tBcnica grupal com a participagao de odos os entrevistados de cada
stakeholdars. O contelddo obtido serd apresentado, para os respectivos grupos tEnham acesso a totalidade
das informacdes a possam modificar ou afirmar a sua cradibilidade. Finalmeanta, o material ariginado sera

analisado por meio do métoda comparativo constante proposto Guba & Lincaln (2011).

Enderego:  Av. Colomba, 5790, UEM-PPG

Bairro:  Jardim Universitano CEP: A7 020-500
UF: PR Municipio: MARINGA
Telefome:  [44)301 1-4444 Fax: [44)3011-4518 E-mail: copepEuem.br

Pl 03 Sm 83
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Conlirani oo Pareoer: S655.051

Consideragtes sobre os Termos de apresentagio obrigatoria:

Mo relato anterior foi solicitado como Pendéncia que a pasquisadora descravesse no TCLE & no projeto que
o0& beneficios sardo indirelos aos pasguisados a guais seram os baneficios secundarios. A pendéancia faoi
atendida & o projeto foi aprovado pele COPEP. Ao projeto insarido ao Protocolo o inicio esta pravisto para
coleta de dados (etnografia, circulo hermenéutico, negociagio e validagao) para 08/06/2014. As alteraghes
foram realizadas para gque o CEPOM tenha acesso a informages atualizadas desie projeto. A pesquisadora
fambem anexa a carta de anuéncia descrita pela direfora do CEPON (Centro de Pasguisa Oncologicas) de
Florianopolis/5C, autorizando a execucdo do referido projato, someante apds a aprovacao par parte deste
Comita.

Recomendagoes:

Conclusdes ou Pendancias e Lista de Inadequagdes:

) Comité Permanenta de Etica em Pesquisa Envolvendo Seres Humanos da Universidade Estadual de
Maringa & de parscer favoravel 2 aprovagso do protocolo de pesquisa aprasantado.

Situagdo do Parecer:

Aprovada

Mecessita Apreciagao da CONEP:

Mo

Consideragoes Finais a critério do CEP:

Face ao exposto e consideranda a normativa ética vigenta, este Comité se manifesia pela aprovagio do

profocolo da pesguisa em tala.

MARINGA, 28 de Maio de 2014

Assinado por:
Ricardo Cesar Gardiolo
{Coordenador)
Endersgo:  Aw. Colomba, 5TE0, UEM-PPS
Bairro:  Jardim Universitano CEP: BT 020-800
UF: PR Municipio: MARINGA
Telefore:  (44)301 1-4444 Fax: [24)3011=1518 E-mail: copspEusm.br

Priagara 03 3m 034



182

ANEXO C - PARECER DE APROVAGAO DO COMITE DE ETICA CO-
PARTICIPANTE

ESTADO DE SANTA CATARINA :
SECRETARIA DE ESTADO DA SAUDE O
FUNDACAO DE APOIO AO HEMOSC E CEPON - FAHECE ,
CENTRO DE PESQUISAS ONCOLOGICAS - CEPON CEPON
COMITE DE ETICA EM PESQUISA

DECLARAGCAO

Declaro, para os devidos fins e efeitos legais, que o Comité de Etica em
Pesquisa do CEPON, em reunido realizada no dia 05 de setembro de 2014,
analisou e aprovou os documentos pertencentes ao Protocolo de Pesquisa
CEP/CEPON N° 008/2014 "O servigo de cuidados paliativos oncologico
hospitalar. Avaliagdo de 4° geracdo”. A lista dos documentos aprovados por
este Comité encontra-se na Plataforma Brasil.

Floriandpolis, 06 de setembro de 2014.

{
| \
Prof. Dr. Luiz Roberto Medina dos Santos
Coordenador do CEP/CEPON

Rcccbido:...‘. 3.-’\3“1 [D( e




ESTADO DE SANTA CATARINA

SECRETARIA DO ESTADO DA SAUDE

FUNDAGAO DE AMPARO AO HEMOSC E CEPON - FAHECE
CENTRO DE PESQUISAS ONCOLOGICAS-CEPON

COMITE DE ETICA EM PESQUISA-CEP

PARECER CONSUBSTANCIADO
PLATAFORMA BRASIL

Registro CEP: 008/2014

183

Titulo do Projeto: "O Servigo de Cuidados Paliativos oncoldgico hospitalar: avaliacdo de quarta

geracao”

Pesquisadores Responsdveis: Carla Simone Leite de Aimeida e Catarina Aparecida Sales, da

UEM - PR

Instituicdo Coparticipante: CEPON, sob supervisdo da Enf. Maristela Jeci dos Santos, MSc
Area Tematica: 3 - Grupo: 4a Ciéncias da Salde

Documento analisado:
PB_INFORMAGOES_BASICAS_DO_PROJETO_268021.pdf, de 18/103/2014.

Justificativa: A escassez de servigos de cuidados paliativos faz com que 35 milhdes de
pessoas, com alguma doenga prolongada e avangada, morram anualmente sem se beneficiar
da filosofia dos cuidados paliativos. Tal realidade, somada a falta de Iteratura cientifica que
contemple os servicos de cuidados paliativos, bem como, de protocolos/manuais que
estabelecam pardmetros de implantagdo e funcionamento para este tipo de servico na
realidade brasileira, conduziu este estudo a avaliar um Servico de Cuidados Paliativos
oncoldgico hospitalar. Trata-se de uma pesquisa descriiva e analitica, de abordagem
qualitativa embasada na avallagdo de quarta geragao que sera realizada em um Servigo de
Cuidados Paliativos oncolégico da cidade de Floriandpolis-SC, ne CEPON - Centro de
Pesquisas Oncoldgicas. Participarao do estudo 35 pessoas divididas em trés grupos formados
por profissionais da equipe de cuidados paliativos (12) e usuarios (familiares - 13 e pacientes -
12), por meic de uma entrevista semi-estruturada, conduzida pelo processc hermenéutico
dialético e também através de um encontro grupal para validacdo e negociacdo do método, Os
dados coletados, de cada grupe de interesse, serdo analisados individuaimente por meio do
método comparativo constante, Este estudo, por meio da avaliacdo de quarta geragao,
subsidiard um processo avaliativo, participativo e construtivo dentro de um Servigo de Cuidados
Paliatives. que possibilitard a compreensao do objeto avaliado e, a partir dos dados gerados,
subsidiar mudangas e transformagdo local, bem como, guiar outras instituicdes de salde a
({re)elaborarem modelos assistenciais paliativos em seus servios.

Objetivos: Avaliar um Servigo de Cuidados Paliativaos oncoldgice hospitalar, Compreender a
dindmica de um Servigo de Cuidados Paliativos oncolégico hospitala; Apreender as
subjetividades, os sentidos, interesses e questdes construidas pelos profissionais, usudrics e
familiares com o Servigo de Cuidados Paliativos oncolbgico hospitalar; Fornecer subsidios para
a tomada de decisdo no Servico de Cuidades Paliativos oncolégico hospitalar,

Metodologia: Para a operacionalizagéc da avaliagie de quarta geragdo, nesse cenario, serac
realizada trés etapas. Comegar-se-a com uma etnografia prévia, conduzida pela observagéo
passiva e o digrio de campo e, consecutivamente, sera realizado ¢ processo de entravistas,
através da aplicagdo do circulo hermenéutico-dialético. As entrevistas, semiestruturadas e
norteadas por um roteirc com questdes abertas e fechadas, serdo realizadas, em uma sala
reservada nas dependéncias do CEPON, com trés grupos de interesse . Um formado por
membros da equipe de cuidados paliativos e outros dois por usuarios do servigo (um grupo de
pacientes e outro de familiares). A construgdo do Circulo Hermenéutico Dialético se iniciard
ap6s escolha zleatdria de um sujeito de cada grupo de interesse, convidado para responder as
seguintes questdes relacionadas ao objeto de estudo, o Servico de Cuidados Paliativos: "Fale-



me sobre o Servigo de Cuidados Paliativos desta Instituigdo; Conte-me como é o trabalho da
equipe de cuidados paliativos deste Servigo. Fale-me sobre as dificuldades que vocé vivencia
neste Servigo, O que poderia contribuir para o seu melhor funcionamento?

Ao término da enfrevista, o primeiro sujeito enfrevistado indicara outro respondente, fazendo a
seguinte pergunta: "Deve haver alguém nesse contexto que tenha uma percepcao diferente da
sua? Vocé estaria disposta a me dizer o nome dessa pessoa?’. Antes de entrevistar o segundo
sujeito o pesquisador ird realizar uma analise da fala do primeiro entrevistado, buscando a
identificacdo de elementos relevantes acerca do tépico investigado para ser apreciado pelo
préximo entrevistado. Dessa maneira, a partir do segundo participante, todos os outros sdo
convidados a responder as questdes inicias e a opinar sobre 0s elementos que surgirem ao
longe das andlises das entrevistas de cada sujeito do estudo, em seus respectivos pilares.
Novas questdes poderdo ser apresentadas a cada grupo, para que possam opinar, quando o
pesquisador-entrevistador, através da observacido, achar oportuno. O processo é reiterado com
0 acréscimo de novos respondentes até o momento em que as informagdes recebidas forem
redundantes, se encaixarem em uma ou mais construgdes que apresentem confiitos ou quando
nac houver mais indicagdes de novos sujeitos para compor o circulo hermenéutice dialético de
cada pilar. Assim, terminadas as entrevistas, as mesmas ser&o transcritas de forma digital na
integra pelo préprio entrevistador, com o auxilio do software Microsoft Word 2010. Os dados
obtidos de forma digital e escrito (didrio de campo) serdo guardados por um pericdo de cinco
anos pelo pesquisador e posteriormente desprezados, conforme solicitagdo da Resolugdo
468/12. Finaimente, para fechar a avaliagio de quarta geragio, realizar-se-a a etapa de
validagac e negociacdo, mediante a utilizacdo da técnica grupal com a participagdo de todos os
entrevistados de cada grupo. O conteldo obtido sera apresentado para que os respectivos
grupes tenham acesso a totalidade das informagbes e possam modificar ou afirmar a sua
credibifidade (consenso). Finalmente, 0 material originado sera analisado por meio do método
comparativo constante proposto Guba e Lincoln (2011).

Riscos e beneficios: Poderdo ocorrer possivers desconfortos ao responder o questionario,
considerande-se a natureza das informagdes, mas tal entrevista pode ser suspensa
imediatamente. Porém, n3o s3o previstos no estudo riscos (morais, emocionais, psicolégicos)
ou desconfortos inaceitaveis a sua participacdo no mesmo, visto ele se tratar de uma pesquisa
de avaliacdo e haver desvinculagio entre a pesquisa e o atendimente prestado pelo Servigo de
Cuidados Paliatives do CEPON. Os beneficics aos participantes do estudo serdo de forma
Indireta, tendo como beneficios secundarios as mudangas e transformagao kocal subsidiadas
pelo estude na Instituicdo estudada e o direcionamento de outras instituicdes de sadde a
(re)elaborarem modelos assistenciais paliativos ao seu senvigo.

Comentarios: Embora com algumas inconsisténcias de forma (titulos diferentes em alguns
documentos, cronograma inadequado, falta de indicagdo de patrocinio para os custos
financeiros apresentados, TCLE deve conter linguagem mais coloquial e simples, além do
endereco do CEP-CEPON) e muitos erros de portugués, tal projeto & factivel em nossa
Instituicao e ndo fere os preceitos primordiais da resolucao 466/12.

<)
Situagdo: Aprovado. |
/ /

J
/

Florianopolis, 05 de setembro de 2014.

Y Recebidg:. {2/, 031 2004
Prof. Dr. Luiz Reberto Medina dos Santos j
Coordepador do CEP/ICEPON
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