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RESUMO

Contexto e objetivo: O tratamento de cuidados paliativos ambulatoriais visa o controle dos sintomas e fornecer informagdes sobre a evo-
lugdo da doenga em pacientes sem possibilidade de cura, melhorando assim a qualidade de vida. Este estudo descreveu a percepgéo do
tratamento de cuidados paliativos ambulatoriais pelos pacientes oncolégicos, incluindo o grau de satisfagdo desses pacientes com essa
terapéutica. Desenho e local: Trata-se de um estudo transversal realizado no Ambulatério de Cuidados Paliativos de hospital particular em
S&o Paulo. Método: Foram coletados dados de 17 pacientes oncolégicos com impossibilidade de cura, em tratamento paliativo ambula-
torial, entre margo e agosto de 2015, por meio de entrevistas semiestruturadas. Apds a transcrigdo das falas, os dados foram analisados
segundo a anélise de contelido. Resultados: Dos discursos dos entrevistados, emergiram seis categorias: definicdo do cuidado paliativo,
fatores de aceitagdo do inicio do cuidado paliativo, dor, fator mais incémodo, facilidades do ambulatério e grau de satisfagdo do paciente
e dos familiares. Discussdo: Os pacientes compreendem que a melhoria da qualidade de vida e alivio do sofrimento é o objetivo principal
do cuidado paliativo. O cuidado iniciou-se na falha do tratamento curativo e o posicionamento médico foi o fator de aceitagédo mais impor-
tante. A queixa mais comum foi a perda da independéncia. O ambulatério facilita e cumpre as necessidades dos pacientes, melhorando a
qualidade de vida e aliviando os sintomas, por meio de pequenas atitudes da equipe. Concluséo: Satisfagdo reflete a dedicagdo voltada ao
atendimento especializado aos portadores de cancer, visando controlar os sintomas relacionados a doenga e amenizar o sofrimento de um
paciente oncoldgico sem chance de cura.
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|NTRODU§A0 doenca que ameace a vida, por meio da prevencédo e alivio

do sofrimento, da identificagdo precoce, avaliacdo impeca-

Segundo a Organizacdo Mundial de Satdde (OMS), no vel e tratamento de dor e demais sintomas fisicos, sociais,
conceito definido em 1990 e atualizado em 2002, “cuidados psicoldgicos e espirituais™.!

paliativos consistem na assisténcia promovida por uma A avaliacdo da qualidade de vida dos pacientes em cui-

equipe multidisciplinar, que objetiva a melhoria da quali- dados paliativos é um processo importante para identifi-

dade de vida do paciente e seus familiares, diante de uma cacdo de sua condigdo global, assim como para avaliar a
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qualidade dos servigos oferecidos. A medi¢do dos resul-
tados requer a avaliagdo de dimensdes mais especificas,
como a melhoria da qualidade de vida antes da morte, o
controle dos sintomas, o apoio e a satisfacdo da familia, as-
sim como as percepg¢des do doente a cerca do objetivo e do
significado da vida.?

Dessa forma, torna-se fundamental avaliar a percepgdo
e a satisfacdo dos pacientes oncoldgicos acerca do trata-
mento de cuidados paliativos, por ser uma especialidade
recente e sem diretrizes consolidadas. Ainda mais recente
é esse servico realizado de forma ambulatorial, pois, com o
advento do some care e novas tecnologias, os pacientes an-
tes internados podem agora viver com suas familias de for-
ma mais segura. Segundo a Academia Nacional de Cuidados
Paliativos, ‘o objetivo da assisténcia ambulatorial em cuida-
dos paliativos é proporcionar ao doente o excelente contro-
le de sintomas de sua doenca, a comunicagdo adequada de
informacgdes sobre a evolucdo da doenga e perspectivas
de tratamento e a oportunidade de elaborar as dificuldades
pessoais de ser um portador de doenga ameagadora da vida,
onde a possibilidade de sua morte é tdo ameagadora quanto
o curso de sua doenca’.?

OBJETIVO

O objetivo deste estudo foi descrever a percepcéo do tra-
tamento de cuidados paliativos pelos pacientes oncoldgicos
sem possibilidade de cura, submetidos a essa modalidade te-
rapéutica, avaliando ainda o seu grau de satisfagéo.

METODOS

Tipo de estudo
Trata-se de um estudo transversal do tipo survey.*

Local

O estudo foi realizado no Ambulatério de Cuidados Palia-
tivos de um hospital particular, localizado na regido leste da ci-
dade de Sdo Paulo, que atende pacientes da rede privada.

Amostragem

O ambulatério atende 24 pacientes. A amostra foi feita
por conveniéncia, incluindo todos os pacientes oncoldgicos
sob tratamento paliativo. Assim, foram entrevistados 17 pa-
cientes oncoldgicos, sem possibilidade de cura, maiores de
18 anos. Nos casos de impossibilidade de comunicacéo, os fa-
miliares de 4 pacientes foram abordados. Os demais pacien-
tes do ambulatério (7 no total) com comorbidades cronicas,
que ndo o cancer, foram excluidos.
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Procedimento de coleta de dados

Os dados foram coletados entre margo e agosto de 2015,
por meio de entrevistas semiestuturadas realizadas pelas
académicas de Medicina por telefone e transcritas simulta-
neamente apds assinatura do Termo de Consentimento Livre
e Esclarecido e aprovacio do Comité de Etica em Pesquisa.
As entrevistas foram transcritas no momento em que ocor-
reram, respeitando a coloquialidade do discurso. O questio-
ndrio proposto encontra-se descrito no Anexo A. Os pacien-
tes foram indagados acerca dos seguintes temas: definicdo
de cuidados paliativos, fatores de aceitacdo para o inicio do
cuidado paliativo, dor, fator de maior incomodo, facilidade de
atendimento no Ambulatério de Paliativos e grau de satisfa-
¢éo do paciente e dos familiares.

Anélise dos dados

Os dados foram analisados segundo a andlise de con-
tetudo, justapostos aos discursos, para alcancar indicadores
qualitativos, que permitem a descricdo do contetido das
mensagens dos entrevistados. O estudo foi desenvolvido em
trés fases: a) coleta de dados, b) anélise do material, ¢) trata-
mento dos resultados, inferéncia e interpretacdo. De acordo
com os principios desta metodologia, as estruturas e ele-
mentos do conteddo foram destrinchados e analisados por
meio do estudo atencioso das palavras e sentencas que o
compdem, procurando seu sentido e intengdes, reconhecen-
do, comparando, analisando e criticando-o para esclarecer
suas diferentes caracteristicas e concluir seu significado, uti-
lizando-se o critério temético.’

RESULTADOS

Temas abordados
Os pacientes e familiares entrevistados destacam os temas
nas seis categorias demonstradas pelos seus discursos.

1. Definigdo de cuidados paliativos

Foi pedido aos pacientes que explicassem qual era o con-
ceito de cuidados paliativos e algumas respostas foram:

“Cuidados para que a pessoa tenha qualidade de vida,
mesmo sabendo que nédo tem cura”

“E o cuidado para pacientes terminais terem qualidade
de vida.’

“Tratamento que néo busca a cura, s6 ameniza o sofrimen-
tono fim da vida”

Os pacientes expressam, em suas falas, o que no senso co-
mum parece ser consensual: cuidados paliativos é o cuidado
que visa melhorar a qualidade de vida e diminuir o sofrimen-
to em pacientes terminais.
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2. Fatores de aceitacdo para o inicio do cuidado paliativo

Conforme a doenca progride, o tratamento curativo perde
a capacidade de controlar a doenca. Os pacientes séo enca-
minhados aos cuidados paliativos. Perguntamos a eles o que
os ajudou a aceitar o tratamento ambulatorial. Algumas res-
postas foram:

“O que nos fez aceitar melhor a proposta de cuidados pa-
liativos foram as informagoes dadas pelos médicos. Porque
nds ndo temos conhecimento, acreditamos nos médicos, eles
estudaram para isso.”

‘A oncologista disse que néo adiantava mais judiar, que
néo ia melhorar, era melhor comecar os cuidados paliativos.
Nunca desistimos de ajudéd-la, mas ndo querfamos que ela
tivesse dor.”

“Néo tinha mais o que fazer e a cirurgia era perigosa.”

A ideia erronea de que ndo ha nada a se fazer para os pa-
cientes com impossibilidade de cura estd enraizada. Assim,
acabam sendo encaminhados para os cuidados paliativos
apenas no final do tratamento curativo, como a tiltima opgéo.

3. Dor

A dor relacionada ao cancer é um sintoma complexo
que afeta grande parte dos aspectos de vida do paciente.
Perguntamos aos pacientes se a dor € um sintoma presente e
como a equipe investiga a dor, algumas respostas foram:

“Déo mais atengéo para dor”

“Demora para acertar a medicagéo para dor, sofri um pou-
co, mas depois que acertaram, melhorou.”

“Receitaram tramal para a dor néo se instalar”

Com o uso de agentes farmacolégicos apropriados, a dor
associada a progressdo da doencga pode ser controlada.’

4. O que mais incomoda

Foi questionado o que mais incomodava o paciente,
imaginando-se que as respostas mais frequentes seriam os
sintomas relacionados com a progressdo do céncer. Mas as
respostas foram inusitadas.

“Ele é cego, mas faz a barba sozinho, mesmo se cortando.”

“Ela néo consegue limpar a casa, mas manda e fiscaliza a
moga que ajuda ela’

“No fim da vida, parece que néo se incomodava mais com
nada, ndo reclamava, mantinha um olhar vago.”

Acreditamos que a dor néo foi citada, assim néo é um mo-
tivo de incomodo. A dependéncia da ajuda dos familiares e
cuidadores foi algo que ouvimos de diversos pacientes, ape-
sar de alguns nos parecerem mais independentes do que o
permitido por sua condigéo fisica. Parece haver um padréo
no final da vida, uma falta de interesse por detalhes do coti-
diano que, antes da doenca, costumavam ser cobrados por
esses pacientes.

5. Beneficios do Ambulatdrio de Paliativos

Foram citadas diversas atitudes da equipe que vieram a
facilitar a rotina do paciente e de seus familiares. Entre elas:
a facilidade em trocar receitas, disponibilidade, atendimento
diferenciado; prezando sempre o bem-estar do paciente e a
facilidade para a familia.

“Importante para facilitar a troca de receitas, porque co-
nhecem o paciente.”

“Passaram uns telefones para facilitar o contato.”

“O atendimento é rapido, hd encaixes de consulta, néo pre-
cisa ficar meses esperando.”

“O atendimento é diferenciado, ouvemn, ddo atengédo, cari-
nho, beijam, brincam”

“Disponibilizaram ambuléncia para levar minha mée nas
consultas.”

“Agilizou procedimentos.

“Os médicos atendem os familiares, sem que o paciente
precise estar na consulta, quando é para entregar exames e
trocar receitas.’

“Eles fizeram até carta para ser isento do transporte pibli-
co e aumentar a aposentadoria, coisas que eu nem sabia que
fossem possiveis.”

Vimos que pequenos atos da equipe ajudam muito o dia a
dia dos familiares, juntos esfor¢cando-se para atender as ne-
cessidades dos pacientes. Atitudes que aumentaram a con-
fianca e fortaleceram a relagdo profissional de satide-pacien-
te, essenciais para a satisfacéo dos familiares.

6. Grau de satisfagio do paciente e dos familiares

A andlise dos familiares quanto ao sucesso do tratamento
paliativo é diferente do olhar clinico de um médico, pois as
vezes hd dificuldades em discernir entre piora do quadro cli-
nico e melhora da qualidade de vida.

“Dificil dizer se houve melhora, porque a doenga vai
debilitando.

“Houve melhora dos sintomas, tem que continuar
porque melhora a qualidade de vida. Sou satisfeito pela
praticidade”

“Néo teria feito diferente, todos os enfermeiros foram ma-
ravilhosos, toda equipe sempre carinhosa e a medicagéo sem-
pre foi adequada.’

“Foi o melhor jeito de ficar com ela (filha) em casa. Ndo ha-
vendo arrependimentos.”

“Foi satisfatério o tratamento, necessario para ter qualida-
de de vida, foi o ideal”

“Fizemos nossa parte e demos mais dignidade a eles”

Podemos concluir entdo que, mesmo diante da piora clini-
ca, a maioria dos familiares percebeu melhora na qualidade
de vida, mediante o acompanhamento no Ambulatério de
Cuidados Paliativos.
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DISCUSSAO

“O cuidados paliativos desenvolvem o cuidado ao pacien-
te visando a qualidade de vida e & manutengéo da dignidade
humana no decorrer da doenga, na terminalidade da vida, na
morte e no periodo de luto® A defini¢do de cuidados palia-
tivos pelos pacientes nos mostrou que eles possuem a ideia
global do cuidado paliativo, como forma de melhorar a quali-
dade de vida e aliviar o sofrimento, o que néo se distancia da
definicdo da OMS' e mostraram possuir o conhecimento e o
entendimento sobre a importancia do cuidado paliativo para
a melhora da qualidade de vida.

Todos os pacientes entrevistados neste estudo relataram
que apenas iniciaram o cuidado paliativo quando o tratamen-
to curativo perdeu sua efetividade. Percebe-se que o fator de
aceitacdo mais comum ¢ a afirmacéo da noticia, de que nédo
ha mais nada a ser feito pelo paciente. Motivada pela falta
de informacéo e pela confianca no médico, mesmo que essa
conduta médica seja contrdria a vontade da familia em con-
tinuar o tratamento curativo, ela passa a ser aceita por ela.

Observa-se na literatura que a impossibilidade de cura e a
morte iminente sdo vistas como derrota para muitos médicos
e essa ideia costuma ser transmitida aos pacientes. Ao inicia-
rem o tratamento paliativo, esses conceitos estéo enraizados
na mente dos pacientes, o que dificulta a confianga e a ade-
sdo a esse tratamento.®’

A dor no paciente oncolégico é um sintoma complexo que
afeta a maioria dos aspectos de sua vida. E um sintoma muito
prevalente, podendo chegar a 90% dos pacientes com can-
cer,*® devendo ser investigada em todos os pacientes. A ges-
tdo da dor com analgésicos pode ser um processo continuo
com a progresséo da doenga, exigindo alteracdes em medica-
mentos ou ajuste da dose.

Ao contrério do que esperavamos, a dor nédo foi uma quei-
xa prevalente entre os pacientes entrevistados. Baseados nes-
te fato, podemos inferir que a investigagéo precoce, desenvol-
vimento do plano de terapia analgésica e a atuacéo da equipe
multidisciplinar visando a melhora da dor tém sido eficazes
para os pacientes do Ambulatério.

Um dos fatores mais incomodos relatados pelos pacien-
tes foi a perda da independéncia para realizagdo de suas ta-
refas didrias basicas e a necessidade de auxilio de familiares
e cuidadores. Mesmo com suas limitacdes relacionadas com
a progressdo da doenca, os pacientes tentam permanecer
independentes pelo maior espaco de tempo que for possi-
vel, demostrando vitalidade e vigor. Portanto, no momento
em que essas pequenas tarefas e preocupagdes néo sdo rea-
lizadas pelos pacientes no fim da vida, devido & progressdo
da doenca, seus familiares se preocupam. Percebemos que,
por serem pacientes bem assistidos por suas familias, as
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queixas sdo poucas, apenas as que sdo frutos da doenca e
de fatores imutdveis.

As facilidades que o acompanhamento no Ambulatério
oferece sdo muitas e foram muito elogiadas. Resultado da vi-
sdo humanizada da medicina, o cuidado e o tratamento re-
cebidos séo diferenciados, somando qualidade de vida para
o paciente e sua familia. A liberdade de ligar para o médico,
marcar consultas rapidamente, atender o familiar sem o pa-
ciente, agilizar procedimentos, sdo atitudes que chamam
muito a atengdo dos pacientes e de seus familiares. Isso au-
menta a confianca na equipe e melhora a relagdo profissional
de satide-paciente.

Ao final da entrevista, perguntamos aos pacientes e aos
familiares se o tratamento de cuidados paliativos ambulato-
riais foi satisfatério e tivemos resposta positiva, vinda de to-
dos os pacientes e familiares, em relagédo ao questionamento,
pois os objetivos propostos foram atendidos, ou seja, houve
melhora na qualidade de vida e alivio do sofrimento em todos
os pacientes, independentemente da gravidade da doenca.

Cuidados paliativos eficazes consideram as necessidades
do paciente e de sua familia, vendo-os como unidade de cui-
dado. Eles abordam a natureza do sofrimento antes da morte
e como a doenga avanga. A prioridade do paciente e de sua
familia pode mudar, gradualmente, para conforto acima de
tudo. Com isso, ocorrem modificagdes terapéuticas. A perma-
nente comunicagéo entre a equipe multidisciplinar e paciente
¢ a chave para que esse periodo transcorra com sucesso, pro-
porcionando educagéo e apoio ao paciente e sua familia.

Ao final, percebemos algumas limitagdes da pesquisa:
o numero pequeno de pacientes oncolégicos atendidos no
ambulatdrio de Cuidados Paliativos dificultou a abrangén-
cia dos temas citados. A progresséo da doenca impediu uma
melhor andlise da qualidade de vida dos pacientes, por ndo
saberem distinguir os fatores relacionados com a progressdo
do quadro e os relacionados com a qualidade de vida. Apesar
disso, conseguimos alcancar os objetivos do estudo, avaliar a
eficdcia do tratamento ambulatorial, o impacto do cuidado
paliativo na vida dos pacientes e de seus familiares e analisar
de forma subjetiva a qualidade de vida.

CONCLUSAO

Concluimos que a percepcéo dos pacientes sobre os cui-
dados paliativos estd relacionada com a melhoria subjetiva
da qualidade de vida, controle dos sintomas, a compreencéo
e esclarecimento acerca do diagnéstico, da evolucdo e das
perspectivas de tratamento. A satisfagéo reflete a dedicagéo
voltada ao atendimento especializado aos pacientes por-
tadores de cancer, objetivando amenizar o sofrimento do
portador de doenca sem chance de cura.
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ANEXO A - QUESTIONARIO

1. O que sdo cuidados paliativos?

3. Vocé sente dor? Ela é investigada?
4. Qual é o fator que mais te incomoda?

5. Quais s3o as principais facilidades do Ambulatério?

2. Quais foram os fatores te ajudaram a aceitar melhor o inicio do cuidado paliativo?

6. O (a) senhor (a) esté satisfeito com o tratamento paliativo realizado no Ambulatério?
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