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“Cuidado Paliativo ndo € uma alternativa de tratamento, e sim
uma parte complementar e vital de todo acompanhamento do

paciente.” (Cecily Saunders)



RESUMO

FARIAS, Priscilla Heinen. Cuidados Paliativos na Reabilitacdo: um conceito ampliado
em saude. Rio de Janeiro, 2018. 44f. Trabalho de Conclusdo da Bolsa de
Aperfeicoamento. Associagdo Fluminense de Reabilitacdo, 2018.

Cuidados Paliativos estdo inseridos em um cuidado humanizado e integral ao paciente e
seus familiares diante de um progndstico irreversivel. Sendo esta uma das intervengdes
direcionadas a assisténcia a pacientes diagnosticados com doenca crdnica e progressiva,
que ameacam 0 curso natural de vida, e ndo somente aos que se encontra em fase
terminal. Dessa forma, compreende-se que uma equipe multiprofissional deva abranger
as questbes biopsicossociais, fisicas e espirituais envolvidas no cuidado ao paciente e
familiar, buscando promover qualidade de vida e bem-estar. O objetivo deste estudo é
analisar como os profissionais de salde inseridos na reabilitacdo compreendem o
significado do termo cuidado paliativo frente a uma doenca sem possibilidade de cura,
como a Distrofia Muscular de Duchenne, a fim de ter mais subsidios para pensar na
formacdo do profissional de saude. Para tanto foi realizado um estudo descritivo e
exploratério, com abordagem qualitativa, realizado em um centro de reabilitacdo, no
periodo de marco de 2017 a fevereiro de 2018. A coleta foi realizada por meio de
entrevistas semiestruturadas, individuais, utilizando um roteiro com 5 perguntas
norteadoras relacionadas a doencas sem possibilidade de cura. Para a analise das
respostas, utilizaram-se como referencial tedrico a analise de contetdo e a modalidade
tematica. A amostra foi composta 11 profissionais de salde que trabalham na
reabilitacdo. As respostas coletas foram analisadas a partir do seu conteldo e
distribuidas em uma categoria: fragilidade na formacdo académica, onde se constatou
que o tempo de experiéncia na area, formacdo subjetiva e troca de saberes
proporcionaram aos profissionais conhecimentos importantes, entretanto ficou evidente
a formacdo incipiente sobre a tematica cuidado paliativo, sendo desintegrado de
discussbes no curriculo de disciplinas ofertadas durante a formacdo académica. Diante
disso, torna-se importante ampliar o suporte de ensino-aprendizagem, promovendo um
cuidado integral na assisténcia a saude.

Palavras-chave: Cuidados Paliativos; Distrofia Muscular de Duchenne; profissional

de salde.



ABSTRACT

FARIAS, Priscilla Heinen. Palliative Care in the rehabilitation center: an expanded
concept in health. Rio de Janeiro, 2018. 44f. Completion work of the Improvement
Grant. Fluminense Association of Rehabilitation, 2018.

Palliative Care is inserted in a humanized and integral care to the patient and his / her
relatives before an irreversible prognosis. This is one of the interventions aimed at
assisting patients diagnosed with chronic and progressive disease, who threaten the
natural course of life, and not only those who are terminally ill. Thus, it is understood
that a multiprofessional team should cover the biopsychosocial, physical and spiritual
issues involved in patient and family care, seeking to promote quality of life and well-
being. The aim of this study is to analyze how the health professionals involved in
rehabilitation understand the meaning of the term palliative care in the face of a disease
without a cure, such as Duchenne Muscular Dystrophy, in order to have more subsidies
to think about the professional training of Cheers. Through a descriptive and
exploratory study with a qualitative approach, carried out in a rehabilitation center, from
March 2017 to February 2018. The collection was done through semi-structured
individual interviews using a script with 5 related guiding questions to diseases with no
possibility of cure. For the analysis of the responses, the content analysis and thematic
modality were used as theoretical reference. The sample consisted of 11 health
professionals working in rehabilitation. The collected answers were analyzed from their
content and distributed in a category: fragility in the academic formation, where it was
found that the time of experience in the area, subjective formation and exchange of
knowledge provided the professionals with important knowledge, however it was
evident the incipient formation on the thematic palliative care, being disintegrated of
discussions in the curriculum of disciplines offered during the academic formation.
Faced with this, it is important to expand teaching-learning support, promoting integral
care in health care.

Keywords: Palliative Care; Duchenne Muscular Dystrophy; healthcare professional.
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1. INTRODUCAO

Este trabalho monografico € um cumprimento do Programa de Bolsa de
Aperfeicoamento Profissional da Associacdo Fluminense de Reabilitacdo (AFR),
intitulado “Cuidados Paliativos no centro de reabilitacdo: um conceito ampliado em
saude.”

A Associacdo Fluminense de Reabilitacdo é um Centro de Reabilitagdo pioneiro no
Brasil habilitado junto ao Ministério da Saude como CER I1, nas especialidades fisicas e
intelectuais para atendimentos de alta complexidade a pessoa com deficiéncia, que tem
como objetivo alcangar sua recuperagdo, permitindo o melhor desempenho fisico,
mental e social.

A AFR é uma instituicdo filantropica de utilidade pablica, que atua ha 58 anos na
melhora da qualidade de vida de pessoas com deficiéncia (PD), sendo um centro de
referéncia em reabilitacio, prestadora de servigos do Sistema Unico de Salde (SUS),
além de atender também convénios e particulares.

O centro de reabilitacdo trabalha com equipes interdisciplinares, formadas pelas
areas de fisioterapia, psicologia, fonoaudiologia, servico social, terapia ocupacional,
além de departamento médico e uma oficina de Ortese, protese e meios auxiliares de
locomocdo (OPM). Esta equipe apresenta como objetivo recuperar, reeducar e reintegrar
a pessoa com deficiéncia na sociedade e promover melhor qualidade de vida.

Segundo a Organizacdo Mundial de Saude (2002), Cuidado Paliativo (CP) também
é uma abordagem assistencial, promovida por uma equipe multiprofissional que visa a
melhoria na qualidade de vida de pacientes e seus familiares que enfrentam doencas que
ameacam a vida, por meio da prevencao e alivio dos sintomas, através de identificacdo
precoce, avaliacdo correta e tratamento. Diante disso, é reconhecido que a reabilitacdo
também faz parte das diferentes modalidades de tratamento, apresentando abordagens
para cuidar de pessoas com doencas sem perspectiva de cura tendo como objetivo
promover bem-estar e qualidade de vida aos pacientes até o desfecho da doenga.

O termo paliativo é originado do grego pallium que significa manta ou coberta. No
inicio esse cuidado foi direcionado as necessidades identificadas em pacientes
oncologicos. Entretanto, houve uma atualizagdo desse termo sendo indicado a qualquer
pessoa com doenca fora de possibilidade cura (FIGUEIREDO; FIGUEIREDO, 2009).
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Por isso, os profissionais da saude que trabalham em diversos locais da Rede de
Atencdo a Saude, seja um ambulatorio, enfermaria, Estratégia de Salde da Familia
(ESF) ou em um centro de reabilitacdo devem promover aos pacientes um cuidado
ampliado, em todas as esferas seja no ambito fisico, psicossocial ou espiritual (CHIBA,
2008).

Dentre as diversas patologias atendidas na AFR destacaremos as distrofias
musculares progressivas que formam um grupo de doencas caracterizadas por
degeneracdo progressiva e irreversivel da musculatura esquelética. O termo distrofia
muscular refere-se a um conjunto de doencas genéticas degenerativas que afetam
progressivamente a musculatura esquelética, sem qualquer anormalidade do neurdénio
motor (MORAES et al, 2011).

Segundo Silva e Ramos (2014) uma deficiéncia pode ser congénita ou adquirida,
sendo a primeira adquirida antes ou posteriormente ao nascimento e a segunda causa é
essencialmente por traumas (causas externas) e pelo envelhecimento da populacéo.

A Distrofia muscular progressiva do tipo Duchenne (DMD) é a forma mais comum
de distrofia, sendo caracterizada pela degeneracdo progressiva e irreversivel do tecido
muscular, ocorrendo a perda progressiva dos movimentos, afetando inicialmente os
membros inferiores e posteriormente os superiores. Os primeiros sinais manifestam-se
antes dos cinco anos de idade e acomete em sua maioria criangas do sexo masculino. A
principal caracteristica da DMD é a progressiva fraqueza muscular e perda da
capacidade motora, 0 que provoca quedas frequentes, dificuldade para subir escadas,
correr e levantar do ch&o. Os pacientes com esta doenca por volta dos 8 e 12 anos de
idade perdem a capacidade de marcha, o que interfere na independéncia funcional. A
DMD, além de comprometimento motor, pode causar déficit em outras fungdes como
habilidades de autocuidado e cognitivas (UEHARA, 2015; MELO et al, 2005).

A familia ao receber o diagnéstico de uma doenca progressiva como DMD
enfrenta davidas, angustias e temores acerca da perspectiva de vida da crianca, ja que
ndo existe um tratamento curativo para a doenca e o Obito ocorre normalmente no final
da adolescéncia. A busca por conhecimento e informacao sobre a doenca é constante, e
este desejo intensifica-se com o decorrer do tempo e a progressao dos sintomas. Diante
disso, € fundamental ofertar apoio psicoldgico aos familiares, principalmente para 0s
pais, que normalmente ha um sentimento de culpa pela doenca do filho. Sendo

necessario acolher a familia nos momentos de dificuldades e crises (LUZ, 2011).
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Os profissionais da satde tém o papel de orientar a familia e os pacientes sobre a
doenca, incluindo prognostico e a necessidade de um tratamento clinico precoce, a fim
de melhorar a qualidade de vida de ambos. Além disso, € comum o profissional de
salude lidar com doencas evolutivas em diversos estagios, e a eminéncia de morte podera
acarretar sofrimento e dor ndo somente aos familiares, mas aos profissionais que lidam
diariamente com situagGes adversas, como a progressdo da doenca e eventualmente a
morte de um paciente.

E bom lembrar que s&o poucos os cursos de formacdo que oferecem disciplina
que abordem a temética sobre os cuidados paliativos e morte. Dessa forma, muitas
vezes observa-se o0 despreparo dos profissionais de salude em lidar com perdas e
consequentemente com a finitude de vida.

A reflexdo sobre finitude humana tem sido motivo de anglstia para o ser
humano ao longo de sua concepgdo, ja que expde a ideia de sua prépria morte.
Atualmente este processo ndo é visto como um evento biologico e natural da vida
humana, mas um processo socialmente construido ao longo do tempo e espaco
(SANTOS; HORMANEZ, 2013).

A proximidade entre paciente e equipe pode ser benéfica para um cuidado
especializado e especifico, no entanto pode ser prejudicial ao profissional de satde
tornando-os vulneraveis diante do prognéstico e progressao eminente da doenca,
podendo provocar doengas psicossomaticas, como estresse fisico, emocional e laboral
(SANTOS; HORMANEZ, 2013).

Contudo, de acordo com os resultados de outros estudos, nem sempre a equipe
de salde que lida com pacientes em cuidados paliativos (CP) experimentam um nivel de
esgotamento maior do que os profissionais que trabalham em outros contextos
(PEREIRA, FONSECA, CARVALHO, 2011).

Em revisdo integrativa, verificou-se que a discussdo sobre impossibilidade de
cura e consequentemente cuidados paliativos, sdo assuntos poucos discutidos e
negligenciados nas instituicbes de formacdo, 0 que repercute em sentimentos
desfavoraveis.

A prevengdo, o diagnostico, tratamento e efetivamente a cura sdo assuntos
abordados durante a formacdo técnica, ressaltando enfoque no modelo curativista,
desestimulando discuss@es acerca dos fatores que causam desconforto durante a pratica

profissional.
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Portanto, considerando o que foi exposto, este estudo se propds a analisar como 0s
profissionais de salde inseridos na reabilitacdo compreendem o significado do termo
cuidado paliativo frente a uma doenca sem possibilidade de cura, como a Distrofia
Muscular de Duchenne, a fim de ter mais subsidios para pensar na formacdo do
profissional de salude.

Assim, foi realizada uma pesquisa com os profissionais de salde da Associacéo
Fluminense de Reabilitacdo, com objetivo de investigar a questdo acima e compreender
o significado atribuido por uma equipe de reabilitacdo fisica aos cuidados com pacientes
sem possibilidades terapéuticas de cura, como a DMD.

Com relagdo aos profissionais, nos preocupamos em Vverificar a visdo que eles
tinham sobre o termo cuidados paliativos, bem como incentivar o conhecimento e
aprendizados neste ambito. A pesquisa foi realizada nos meses de outubro e dezembro
de 2017 em um centro de reabilitacdo fisica, a Associacdo Fluminense de Reabilitacao.
A coleta de dados ocorreu partir da aplicacdo de um questionario semiestruturado junto
a 11 profissionais de saude, distribuidos em diversas categorias profissionais. Partindo
da hipétese de que o profissional de saude ndo apresenta suporte para lidar com perdas
em decorréncia de doengas sem prognoéstico de cura, ja que fica evidente que a equipe
de saude ndo foi preparada para lidar com perdas funcionais ou morte, e desconhece o
significado do termo “cuidados paliativos”. Estes assuntos sdo pouco debatidos no
curriculo académico, prevalecendo o modelo baseado na cura e tratamento de doencas,
deixando de lado discussdes acerca dos cuidados paliativos e consequentemente da
impossibilidade terapéutica de cura.
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2. OBJETIVOS

2.1 GERAL

e Analisar as percepgdes dos profissionais de saiide acerca do conhecimento sobre

Cuidado Paliativo em um centro de reabilitacdo

2.2 ESPECIFICOS

e Identificar a compreensdo de Cuidado Paliativo sob o ponto de vista dos

profissionais de salde da reabilitacéo;

e Discutir sobre a importancia do trabalho em equipe frente a um prognéstico

irreversivel;

e Analisar os resultados obtidos através da pesquisa de campo;

e Refletir sobre o processo de formacdo profissional sobre a tematica Cuidado
Paliativo.
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3. CUIDADOS PALIATIVOS

Os construtos teoricos discutidos nesta secdo tém como objetivo situar a
pesquisa e fundamentar a anélise dos dados. Enfocamos alguns aspectos gerais sobre 0s
cuidados paliativos, entre eles o conceito, movimento historico, equipe interdisciplinar e

reabilitacdo.

3.1 CONSIDERACOES GERAIS

O termo “Cuidados Paliativos” (CP) surgiu como uma modalidade terapéutica
(conjunto de cuidados), que tem como objetivo melhorar a qualidade de vida dos
pacientes e familias no enfrentamento de doencas sem possibilidade terapéutica de cura,
por meio de prevencdo e alivio dos sofrimentos fisicos, psicossociais e espirituais
(OMS, 2011).

Entretanto, em 1990, o termo cuidados paliativos era abordado de forma dispar

da atual, sendo definido pela Organizacdo Mundial de Saude (OMS) como:

O cuidado ativo e total de pacientes cuja doenca ndo responde mais ao
tratamento curativo. O controle da dor e de outros sintomas e
problemas de ordem psicoldgica, social e espiritual sdo prioritarios. O
objetivo dos cuidados paliativos é proporcionar a melhor qualidade de
vida para os pacientes e seus familiares (OMS, 1990, p.1).

Esta definicdo esta correta para os parametros da época (1990) no sentido que
centra no paciente, buscando promover qualidade de vida a fim de promover a finitude
de vida de forma digna, por meio do controle sintomatico.

Entretanto, o uso do termo ndo abrangia as doencas de carater cronico, ou seja,
sem terapéutica de cura, mas compativel com o prolongamento da vida em anos ou

décadas. Diante disso, a OMS, em 2002 redefiniu o conceito em:
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Cuidado Paliativo € uma abordagem que promove qualidade de vida
de pacientes e familiares que enfrentam doencas que ameacem a
continuidade da vida, por meio da prevencdo e do alivio do
sofrimento, requerendo identificacdo precoce, avaliacdo e tratamento
impecavel da dor e outros problemas de natureza fisica, psicossocial e
espiritual (OMS, 2002, p.1).

Entdo, o Cuidado Paliativo podera ser ofertado a qualquer sujeito com doenga
crénica, destinando-se a melhoria do bem-estar e da qualidade de vida de doentes que
sofrem uma doenca grave ou incuravel, como individuos portadores de doencas cronico-
degenerativas progressivas. Este cuidado entdo deve ser iniciado quando a doenca
crbnica é diagnosticada e incrementada a medida que o quadro progride sendo
concomitante com o tratamento curativo (OMS, 2011).

Portanto, os Cuidados Paliativos (CP) se destinam a pacientes em qualquer
estagio de uma doenca grave e empregado independentemente do progndstico, além de
ser utilizado em conjunto com o tratamento curativo, ofertando cuidados ativos,
rigorosos e cientificos destinados a melhora do bem-estar e da qualidade de vida tanto
ao paciente quanto ao familiar. Esses cuidados sdo a¢Oes de medidas terapéuticas, como
o controle sintomaético, intervencdo psicoterapéutica para suporte emocional e apoio
social e espiritual ao paciente e familiar. Dessa forma, entende-se que o portador de
doenca crbnica, degenerativa e aqueles fora de possibilidades de cura sdo considerados
para este cuidado (COELHO; YANKASKAN, 2017).

3.2 BREVE HISTORICO

O termo Cuidado Paliativo surgiu do movimento originado pela inglesa Cecily
Saunders em 1960, em Londres, que oferecia aos doentes terminais um tratamento para
aliviar o sofrimento em sua totalidade. Em 1967, Saunders, fundou o St. Cristophers
Hospice que era destinado a assisténcia aos enfermos, além de nicleo de ensino e
pesquisa, e consequentemente difundiu os preceitos dos cuidados paliativos, inclusive
em ambito internacional (GOMES; OTHERO, 2016; RIGO, SANTOS, 2012).
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Em 1970, o encontro de Saunders com a psiquiatra norte-americana Elisabeth
Kibler-Ross, fez com que o amplo programa de cuidados a pacientes com doencas
avancadas e em fase terminal que era designado Movimento Hospice Moderno,
idealizado por Saunders desenvolvesse nos Estados Unidos (RIGO; SANTQOS, 2012).

O Hospice & um programa interdisciplinar coordenado por cuidadores
profissionais e voluntérios treinados no atendimento a pacientes com doencas graves e
progressivas que nao sdo responsivas a cura (RIGO; SANTOS, 2012).

Entdo, em 1982 o termo Hospice foi utilizado pelo Comité de Céncer da
Organizagdo Mundial de Saude, possibilitando um entendimento as politicas de
cuidados para alivio da dor e sofrimento aos pacientes com neoplasia. Entretanto, havia
dificuldade na traducdo do termo em outros idiomas, diante disso, criou-se 0 termo
Cuidado Paliativo (PC), pela Organizacdo Mundial de Saude em 1990 (GOMES;
OTHERO, 2016).

A primeira definicdo de Cuidado Paliativo (CP) foi publicada pela Organizacéo
Mundial de Sadde (1990) que dizia que os cuidados ativos e totais aos pacientes seriam
empregados quando a doenca ndo responde ao tratamento curativo, quando o controle
da dor e outros sintomas séo prioridade e o objetivo é promover qualidade de vida ao
paciente e familiar. Incialmente esta defini¢do era voltada para portadores de neoplasias
malignas, visando definir diretrizes de cuidados no final de vida.

Em 2002, o conceito foi revisto e ampliado e a Organizacdo Mundial de Saude
divulga uma nova definicdo, onde o cuidado paliativo é a abordagem que promove
qualidade de vida de pacientes e seus familiares diante de doengas que ameagam a
continuidade da vida, através da prevencdo, alivio do sofrimento, avaliacdo e tratamento
da dor e outros sintomas de natureza fisica, psicossocial e espiritual (OMS, 2002). A
nova definicdo inclui a assisténcia a outras doencas como cardiacas, renais
degenerativas e neurolégicas, de modo a prevenir o sofrimento total, com a
identificacdo precoce para que o paciente receba os cuidados, a fim de promover
qualidade de vida.

Segundo a OMS (2007) o tratamento paliativo deve iniciar o mais precocemente,
e em conjunto com o tratamento curativo para controle dos sintomas, e
consequentemente qualidade de vida. Portanto, entende-se que o cuidado paliativo deve
iniciar no estagio inicial da doenca podendo se prolongar inclusive ap6s a morte, sob a

forma de atendimento ao luto da familia. Dessa forma, a dimensao do cuidado em saude
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preconiza medidas de cuidados ofertados por equipe multiprofissional, tendo como
objetivo o controle dos sintomas fisicos e psiquicos.

Os profissionais de saude devem avaliar e aliviar o estresse fisico, psiquico e
social de pacientes, exigindo uma abordagem multidisciplinar que inclui a familia e
recursos disponiveis na sociedade. Até pouco tempo entendia-se que o emprego de
medidas paliativas era somente utilizado em momentos que antecediam a morte, ondem
0 tratamento curativo e os cuidados paliativos situavam-se em faces opostas e
excludentes (PIVA et. al, 2011).

3.3 INTEGRALIDADE DO CUIDADO EM REABILITACAO

A Organizacdo Mundial de Saude (OMS) define salde ndo apenas como
auséncia de doenca, mas como uma situacdo de bem-estar fisico, mental, social e
espiritual.

A Constituicdo de 1988, determina que a saude é um direito de todo cidaddo e
dever do Estado, garantido mediante politicas sociais e econdmicas que visem a reducdo
do risco de doencas e de outros agravos e acesso universal e igualitario as acdes e
servicgos para promocao, protecdo e recuperacdo (BRASIL, 2006).

O Sistema Unico de Saude (SUS) surge de um processo de reforma do sistema
de salde, e apresenta os principios de universalidade, integralidade e equidade,
garantindo ao cidaddo acesso universal a redes de servicos que promovam salde de
maneira integral e equitativa (BRASIL, 1990).

Por isso, o Cuidado Paliativo (CP) deve estar presente em diversos contextos da
Rede de Atencdo a Salde, seja em um ambulatdrio, enfermaria, assisténcia domiciliar e
na reabilitacdo, promovendo assim, um olhar de cuidado ampliado a pacientes com
doencas sem terapéutica de cura, doencgas cronicas e outros.

A reabilitacdo ocorre com o trabalho multidisciplinar, constituindo atuagdo em
conjunto de diversos profissionais de salde, a fim de possibilitar e/ou contribuir para a
independéncia e autonomia aos usuarios. O acesso a uma unidade de reabilitagdo se da
preferencialmente pelo Sistema Unico de Salde, que segue a lei 8.080, a qual estipula

que a saude é um direito fundamental do ser humano, devendo o Estado prover as



20

condigdes indispensaveis ao seu exercicio, assim como 0 acesso a reabilitacéo,
garantindo o acesso igualitario as acfes e servigos para promocgdo, protecdo e
recuperacdo da satude (SCHOELLER, et al., 2015; Brasil, 1990).

O Relatorio Mundial sobre Deficiéncia (2012) evidenciou que a deficiéncia é
complexa, dindmica, multidimensional e questionada, por isso, discute que outros
profissionais, além do medico sdo responsaveis pelo processo de reabilitacdo. Diante
disso, ocorreu uma transicdo de uma perspectiva individual e medica para uma
perspectiva estrutural e social, como a mudanca de um modelo médico para um modelo
social, que sustenta que uma equipe multidisciplinar pode trazer inimeros beneficios a
reabilitacdo de usuarios (OMS, 2011).

Segundo a Organizacdo Mundial de Salde (2011) é direito das pessoas com
deficiéncia ou doenca crénica 0 acesso aos servicos de salde, de reabilitacdo, educacédo
e suporte a vida independente com objetivo de melhorar a salde, evitar incapacidades e
qualidade de vida. Por isso, a atuagdo interdisciplinar garante ao usuario o acesso de
forma ampliado a reabilitacéo.

Pessoas com diagndstico de doenca crénica, degenerativas e sem terapéutica de
cura devem ser inseridas na reabilitacdo, a fim ampliar o cuidado, através de equipe
multiprofissional, ofertando também o Cuidado Paliativo (CP), ja que este também deve
ser iniciado concomitantemente com o tratamento curativo. Dessa forma, entende-se
que a o Cuidado Paliativo € uma abordagem assistencial promovida por equipe
multidisciplinar visando a melhora da qualidade de vida do paciente e familiar que
enfrentam doengas que ameagam a vida, por meio da prevencao e alivio do sofrimento,
com identificacdo precoce, avaliacdo e tratamento da dor e todos os sintomas de ordem
fisica, psicossocial e espiritual (PONTE; RIBEIRO, 2012).

De acordo com a Convencdo sobre os Direitos das Pessoas com Deficiéncia
(2007) o Estado devera fortalecer e ampliar servicos e programas completos de
reabilitacdo as pessoas com deficiéncia promovendo autonomia e plena capacidade
fisica, mental, social e profissional. A reabilitacdo deve comecar no estagio mais
precoce possivel e baseada em avaliagdo multidisciplinar, além da promoc¢do da
capacitacdo inicial e continuada da equipe que atuam nos servi¢cos de habilitagdo e
reabilitacdo. Dessa forma, a reabilitacdo visa a melhoria da funcionalidade, promovendo

qualidade de vida e bem-estar, como preconizado nos preceitos de cuidado paliativo,
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podendo envolver intervencdo simples ou multiplas realizadas por uma equipe de
profissionais de reabilitacdo, que atua desde a fase inicial até a manutencéo.

Diante do exposto, é possivel ampliar o cuidado integral para pacientes em
cuidado paliativo, através de equipe multiprofissional, podendo estar centrado na
reabilitacdo, ja que esta apresenta como objetivos prevenir a perda funcional, melhorar
ou recuperar a funcdo e/ou manutencdo da funcdo atual, mantendo a qualidade vida do

paciente sem terapéutica de cura.

3.4 EQUIPE MULTIPROFISSIONAL DE SAUDE

Na propria definicdo de CP encontra-se a necessidade de uma abordagem
multidisciplinar, ja que deve se ofertado um cuidado integral aos pacientes com doenca
crbnica e sem terapéutica de cura, promovendo conforto e qualidade vida em todas as
fases da doenca, desde o diagnostico até a fase terminal (CARDOSO, 2012).

Segundo Faria (2007) uma equipe caracteriza-se pelo envolvimento de cada
membro na tarefa e pelo comprometimento de todos no resultado final, ou seja, uma
equipe é composta por profissionais de mesma e/ou diferentes categorias, que sdo
responsaveis pela assisténcia a satde de um ou mais pacientes.

De acordo com o Manual de Cuidado Paliativo (2009), a equipe responsavel
pelo paciente em CP, serd uma equipe interdisciplinar, composta por médico, psicologo,
assistente social, fisioterapeuta, terapeuta ocupacional, fonoaudidlogo e outros
profissionais.

A perspectiva multidisciplinar pode possibilitar o exercicio de um trabalho
integrador e articulado, possibilitando agdes terapéuticas integrais ao cuidado aos
pacientes de doengas degenerativas e/ou crbnicas, envolvendo dimensGes
complementares, como psicoldgicas, social e cultural (PIRES; CAMPOS, 2009).

Segundo Pires e Campos (2009) em uma equipe multidisciplinar s&o
desenvolvidas acOes terapéuticas, preventivas e de promocdo de salde, ofertando
qualidade de vida aos pacientes em diversos ambitos. A demanda por cuidados em
salde demanda mdltiplo saberes e fazeres, além de préaticas de diversos profissionais,

colocando essas acbes como potencializadora do cuidado ampliado em salde,
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considerando o cuidado paliativo integrador desta articulagdo, jA que este deve ser
iniciado a partir do diagnostico em conjunto ao tratamento curativo.

O trabalho integral em saude identifica-se em aspectos descritos no subitem
anterior a este, onde a reabilitacdo esta inserida no cuidado integral ao portador de
doencgas degenerativas e progressivas, 0s quais estdo inseridos dentro dos preceitos de
CP, a fim de reducdo e prevengdo de morbidades, além de controle sintomatico e
promocdao de bem-estar e qualidade de vida.

Os desafios desta equipe € lidar com a abordagem de CP, e consequentemente
com a morte e perdas decorrentes da progressdo da doenca. Esse confronto leva os
profissionais ao contato com sua propria finitude diante da realidade de uma doenca
degenerativa, como a Distrofia Muscular de Duchenne, a qual sera discutida no capitulo

posterior.
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4. DISTROFIA MUSCULAR DE DUCHENNE (DMD)

Os construtos teoricos discutidos nesta secdo tém como objetivo elucidar os
assuntos discutidos no capitulo anterior, atraves da exemplificacdo de uma patologia
sem terapéutica de cura que esta inserida nos conceitos de Cuidado Paliativo (CP), e que
apresenta um relevante desfecho das patologias atendidas em um centro de reabilitacdo,
como a AFR.

Dessa forma, verifica-se a necessidade de elucidar uma das doencas
degenerativas e progressivas, como por exemplo, a Distrofia Muscular de Duchenne.

4.1 CONCEITO GERAL

As distrofias musculares progressivas sdo um grupo heterogéneo de desordens
neuromusculares de carater degenerativo, progressivo e irreversivel, apresentando sem
seu quadro clinico debilidade muscular progressiva com alteragdo da marcha,
incapacidade funcional e diminuicdo da qualidade de vida (PEDROLO; LIMA, 2012).

Existem mais de 30 tipos de distrofias musculares, entretanto abordaremos a
Distrofia Muscular de Duchenne (DMD) que € a mais comum e mais graves das
distrofias musculares, apresentando sintomas severos e evolugdo rapida, podendo o
Obito ocorrer por volta da 22 ou 32 década de vida.

A Distrofia Muscular de Duchenne (DMD) é um distlrbio genético de carater
recessivo, ligado ao cromossomo X que acomete a musculatura esquelética e cardiaca,
afetando principalmente criancas do sexo masculino, caracterizada pela degeneragéo
progressiva e irreversivel da musculatura esquelética, levando a fraqueza muscular
generalizada, devido a auséncia da proteina distrofina na membrana muscular
(UEHARA, 2015).

As primeiras manifestagcdes acontecem na infancia, sendo evidente entre 3 e 5
anos de idade, evoluindo de forma progressiva e irreversivel, com fragueza muscular,
déficit funcional, contraturas e deformidades. Em geral, as habilidades grosseiras como

rolar, sentar, ficar de pé séo alcangadas na idade apropriada ou ap6s pouco tempo. Cerca
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de metade das criangas afetadas realizam marcha independente entre os 18 meses de
idade. Todavia, podem ocorrer atrasos nos marcos do desenvolvimento infantil. As
alteracdes funcionais iniciam-se com o enfragquecimento muscular gradual e de forma
ascendente, simétrica e bilateral. Tendo inicio na cintura pélvica e membros inferiores,

progredindo para a musculatura de tronco (REZENDE et al., 2010).

4.2 DIAGNOSTICO E PROGNOSTICO

A DMD geralmente é diagnosticada na infancia quando os pais percebem atraso
no desenvolvimento motor da crianca. Porém, existe a possibilidade de diagnostico
imediatamente apds o nascimento, atraveés de exames como a andlise de DNA e a
dosagem de distrofina mediante a eletroforese ou através da historia familiar, achados
clinicos, laboratoriais e genéticos.

A eletromiografia (EMG) também é um exame frequentemente utilizado como
complementar no diagnéstico da DMD, na qual é observada uma perda generalizada da
atividade da fibra muscular com reducédo da extenséo da unidade motora.

O quadro clinico € variavel, entretanto os principais sintomas sao: atrofia,
fraqueza muscular progressiva e perda da capacidade motora. Sua progressao é
assimétrica de proximal para distal com marcante fraqueza da musculatura da cintura
pélvica e escapular precedendo a fraqueza do tronco e musculos distais dos membros
(REZENDE et al., 2010; HALLUM, 2009). Dessa forma, a perda da deambulacdo
ocorre por volta dos 7 a 13 anos de idade.

Essa patologia apresenta deterioracdo respiratoria para capacidade inferior de
50% o que leva a sintomas de hipoventilagdo podendo ocorrer também durante o sono,
além de comprometimento cardiaco. Os pacientes com DMD falecem por volta da 22 e
32 décadas de vida devido a complicac@es cardiacas ou respiratérias (ROCCO, 2015).

Apesar de intervencdes farmacoldgicas e médicas, a DMD ndo tem
possibilidades terapéuticas de cura, entretanto existem alguns tratamentos que podem
amenizar os sintomas, melhorando a qualidade de vida, como 0s corticosteroides que
sdo utilizados para prolongar a marcha e retardar o uso da cadeira de rodas, além de

melhorar parcialmente a funcdo pulmonar e a forca muscular global.
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Existem alguns tratamentos que podem amenizar 0s sintomas, ofertando
autonomia e qualidade de vida aos portadores de DMD. As principais metas de
tratamento sd@o: prevencdo de contraturas; manter e retardar a perda da for¢a muscular e
atrofia por desuso; facilitar a capacidade funcional maxima com o uso de equipamento
de adaptacdo, manter a forca maxima da musculatura respiratéria e controlar secrecdes e
fornecer expectativas realisticas da crianca e da familia.

Os exercicios sdo fundamentais para a manutencdo da qualidade de vida das
criancas portadoras de DMD, como alongamentos e exercicios respiratorios, ja que
previnem a morbidades como obesidade e respiratdrias.

Recomenda-se que ap6s o diagnodstico de DMD os pacientes sejam inseridos
dentro dos cuidados paliativos, ja que este é disponibilizado a pessoas com doencas que
ameacem a vida, como as doencas progressivas, iniciando este cuidado concomitante ao
tratamento curativo, a fim de aumentar a qualidade de vida e bem-estar.

Nesse enfoque, os cuidados paliativos desenvolvem a atencdo aos pacientes sem
possibilidades de cura, buscando o controle sintomatico e outros sintomas advindos da
doenca, compreendendo as dimensdes psicologicas, sociais e espirituais (SANTOS,
2009).

Dessa forma, realizou-se uma pesquisa de campo com profissionais da
Associacdo Fluminense de Reabilitacdo e descreveremos no préoximo capitulo os

métodos utilizados no estudo.
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5. MATERIAIS E METODO

5.1 TIPO DE ESTUDO

Trata-se de um estudo descritivo e exploratério, com abordagem qualitativa.
Segundo Lakatos e Marconi (2007), o estudo descritivo € aquele que busca descrever
um fendémeno ou situacdo diante de um estudo realizado em determinado espago-tempo.
O estudo exploratorio tem por objetivo proporcionar familiaridade com o problema, e
visa 0 aprimoramento de ideias e descobertas de intuicdes (GIL, 2008). A abordagem
qualitativa visa responder questdes particulares e trabalhar com o universo dos
significados, motivos, aspiracdes, crengas, valores e atitudes (MINAYO, 2007).

Para tal, fundamentamos nossa pesquisa segundo a descri¢do de Minayo (2007)
a pesquisa qualitativa é a pesquisa relativa a questdes particulares, a qual se preocupa,
nas ciéncias sociais, com um nivel de realidade que ndo pode ser quantificado, ou seja,
trabalha-se com o universo de significados, aspiracdes, valores e crencas
correspondendo a um espago mais intenso das relaces dos processos e dos fendmenos

que ndo podem ser reduzidos a operacionalizacdo de variaveis.

5.2 CONTEXTO DA PESQUISA

Este estudo foi realizado na Associagdo Fluminense (AFR) de Reabilitagdo no
periodo de margo de 2017 a fevereiro de 2018.

A AFR trabalha com uma equipe multiprofissional com abordagem interdisciplinar
gue atuam na area de fisioterapia (motora, respiratdria, eletroterapia e outros),
fonoaudiologia (geral e pediatrica), medicina, psicologia (geral e pediatrica), servigo
social, terapia ocupacional (geral e pediatrica) e oficina de Ortese e protese.

Foram convidados a participar da pesquisa 11 profissionais da instituicdo que foram
informados, individualmente sobre a pesquisa (problematizacéo, pressuposto, objetivos

e metodologia).
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5.3 AMOSTRA DO ESTUDO

A amostra foi composta por 1 medico fisiatra, 4 fisioterapeutas, sendo dois da
fisioterapia motora e dois da fisioterapia respiratéria, 2 psicélogos, onde um da equipe
de geral e um da equipe pediétrica, 1 assistente social, 2 terapeutas ocupacionais, sendo
um do setor e um da oficina de oOrtese e prétese e 1 fonoaudiologo.

Para uma melhor visualizacdo dos dados sobre as categorias profissionais dos

participantes, apresentamos no gréafico 1 a seqguir:

# Assistente Social
M Fisioterapeuta
u Fonoaudidlogo
# Médico

M Psicologo

u Terapeuta Ocupacional

5.4 COLETA DE DADOS

A coleta foi realizada por meio de entrevistas semiestruturadas, individuais, com
duracdo média de 20 minutos, durante os meses de outubro a dezembro de 2017, com
participacdo total de onze profissionais de salde. Para a entrevista, construiu-se um
roteiro (Anexo) dividido em duas partes: uma com dados demograficos e de
identificacdo do perfil profissional (sexo, idade, profissdo, tempo de formacéo e tempo
de atuacdo na AFR) e outra com cinco perguntas norteadoras, relacionadas a
experiéncia no atendimento a pacientes com Distrofia Muscular de Duchenne, davidas e



28

solicitacdo da familia, reacdo diante de doencas sem possibilidades terapéuticas de cura,
formacéo profissional e compartilhamento das dificuldades e sentimentos.

As entrevistas foram realizadas dentro de cada setor (psicologia, fonoaudiologia,
servico social, terapia ocupacional, fisioterapia, departamento médico e oficina) a fim
de evitar a quebra da rotina de trabalho, todas as entrevistas foram agendadas
previamente de acordo com a disponibilidade do profissional e da rotina do setor, com o
intuito de ndo prejudicar os atendimentos.

As entrevistas foram gravadas, transcritas em texto para analise. A identificacdo
das falas de cada profissional serd apresenta com a letra “P” seguida do numero de cada
participante P1, P2, e assim por diante.

O fechamento amostral foi realizado por saturacdo tedrica, que ¢é
operacionalmente definido como a suspensdo de inclusdo de novos participantes quando
os dados obtidos passam a apresentar, na avaliagdo do pesquisador, certa redundancia
ou repeticdo, ndo sendo considerado relevante persistir na coleta de dados
(FONTANELLA; RICAS; TURATO, 2008). Para avaliacdo da saturacdo o0s
pesquisadores fardo um processo continuo de analise dos dados, desde o inicio do

processo de coleta.

5.5 ANALISE DOS DADOS

A analise dos dados foi realizada considerando cada participante e o conjunto
das acdes dos sujeitos da pesquisa com base na observacdo, segundo os principios da
analise de contetido, modalidade tematica, que € definida por Bardin (2011) como:

Um conjunto de técnicas de analise das comunicagfes visando obter, por meio
de procedimentos sistematicos e objetivos de descri¢do dos conteldos das mensagens,
indicadores (quantitativos ou ndo) que permitam a inferéncia de conhecimentos
relativos as condi¢Ges de producéo/recepcao (variaveis inferidas) destas mensagens.
Operacionalmente, a Analise Temaética de Contetdo, segundo (MINAYO, 2007), que se
desdobra em etapas:

1- Pré-andlise: que compreende a leitura flutuante a formulacéo e reformulacédo

de hipoteses ou pressupostos. A leitura flutuante requer do pesquisador o contato direto
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e intenso com o material de campo, em que pode surgir a relacdo entre as hipdteses ou
pressupostos iniciais, as hipdteses emergentes e as teorias relacionadas ao tema.

2- Exploracdo do material e tratamento dos dados: nesta etapa o pesquisador
busca encontrar categorias que sao expressdes ou palavras significativas em funcéo das
quais o conteudo de uma fala serd organizado. A categorizacdo, segundo Minayo
(2007), consiste num processo de reducdo do texto as palavras e expressdes
significativas, em que o pesquisador propde inferéncias e realiza interpretacdes, inter-
relacionando-as com o quadro tedrico desenhado inicialmente ou abre outras pistas em
torno de novas dimensdes tedricas e interpretativas, sugerida pela leitura do material.

Portanto, a andlise dos dados de caracterizacdo foi realizada por meio de
frequéncias absolutas e relativas. Para a analise das informacdes qualitativa utilizou-se
como referencial tedrico a analise de contetido, modalidade tematica (BARDIN, 2011),
dividida em quatro etapas: preparacdo para a andlise, exploracdo e organizacdo do
material, tratamento dos resultados, inferéncia e interpretacdo dos mesmos. A categoria

de anélise foi organizada da seguinte forma: fragilidade da formacéo.
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6. RESULTADOS E DISCUSSOES

6.1 CARACTERISTICA DA AMOSTRA

A amostra do estudo foi composta por um assistente social (9,9%), quatro
fisioterapeutas, dois da fisioterapia motora (18,1%) e dois da fisioterapia respiratdria
(18,1%), um fonoaudio6logo (9,9%), um médico (9,9%), dois psicélogos, um da equipe
de geral (9,9%) e um da equipe pediatrica (9,9%) e dois terapeutas ocupacionais (9,9%).
Ao todo, participaram da pesquisa 11 profissionais de salde.

Em relacdo ao perfil dos participantes, prevaleceu o sexo feminino (91,7%), na
faixa etéria entre 27 e 50 anos.

As respostas coletadas foram analisadas a partir do seu contetdo, e distribuidas

em uma categoria:

6.2 FRAGILIZACAO DA FORMACAO ACADEMICA

Apoiando-se nas falas abaixo, é possivel compreender que grande parte dos
entrevistados teve, durante a graduacdo, contato de forma incipiente com a tematica
Cuidado Paliativo (CP) e finitude.

“Ninguém me preparou para isso na graduacdo. Durante toda a
graduacdo ndo se fala que paciente vai vir a 6bito e no estagio
também, mas ndo tem preparo nenhum.” (P3)

“Nao. Eu tive essa matéria (psicologia) um periodo, uma vez na
semana. Ndo me recordo para vocé ver o vazio que ficou para
mim. Eu acho que se pudesse passar por experiéncias clinicas,



31

ndo s6 desse tipo de patologia (DMD), mas no ambito
psicologico. Eu aprendi depois de formada no dia a dia, ficou
um vazio de apoio da faculdade em relacdo a isso (perdas e
morte)”. (P4)

O processo de aprendizagem implica em questionamentos constantes, reflexdes
e indagacdes sobre elementos essenciais que implica no cuidado integral do paciente.
Entretanto, observa-se através das narrativas que a formac&o foi construida com énfase
em disciplinas que instrumentalizaram o profissional para a cura das doencas, com
pouco ou nenhum respaldo para abordar o cuidado de pessoas sem terapéutica de cura
ou em processo de morte.

O conceito e os preceitos de Cuidado Paliativo foram tratados na formacao
académica dos profissionais de salde de forma superficial, ou inexistentes, sendo
moldados no modelo biomédico, focando-se somente na parte técnica (BORGES;
MENDES, 2012), corroborando com os achados do presente estudo.

A andlise do estudo sobre cuidados paliativos em pacientes com doenca
progressiva e/ou crbnica € necessario devido a prestacdo de cuidados, a fim de
promover controle dos sintomas fisicos, psicossociais e espirituais.

Em pesquisa realizada por Bifulco e lochida (2007), com 15 profissionais de
salde que cuidam de pacientes fora de recursos terapéuticos de cura, foi constatado que
93,3% dos entrevistados responderam que houve falta de formagdo para lidar com
perdas e com morte, afirmando que o despreparo em relacdo ao cuidado paliativo é
atribuido a formacdo académica e que na maioria dos cursos faltaram discussdes e
reflexdes.

Para promover o cuidado humanizado deve-se assistir o paciente como um todo,
sem qualquer tipo de distingdo, considerando desde os sintomas fisicos, incluindo
tambeém as perdas decorrentes de uma determinada doenga quanto 0s sintomas psiquicos
e espirituais, fornecendo um cuidado integral em saude. Entretanto, verifica-se atraves
de revisdo integrativa que a tematica finitude e suas implicacBes no ensino académico
atribuem pouco ou nenhuma importancia a discussées relacionadas ao cuidado paliativo
(LIMA et al. 2012). Esse fato pode ser apontado como consequéncia do despreparo e da
inseguranca dos professores e profissionais de satide em lidar com tal situagdo, bem

como pela prevaléncia de ag¢Oes técnicas em detrimento de um cuidado humanizado, néo
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s6 em relacdo ao paciente e seus familiares, mas também aos estudantes envolvidos
(BANDEIRA et al., 2014).

Por meio de questionarios aplicados por Azevedo (2007) a estudantes de
Medicina, foram apontados o medo, a impoténcia e o desprezo pela morte como
caracteristicas presentes que indica a necessidade de ampliar os espagos de discussdes
para aproximar a “morte e o morrer” da forma¢do em saude. Esse autor acrescenta que
os alunos desejam ter em sua formacao oportunidade de repensar suas emocdes. Dessa
forma, afirma-se que os profissionais de saude sdo preparados para assistir a vida e ndo
a morte, sendo esta encarada como temerosa.

A revista de economia inglesa The Economist (2010) apontou que o que foi
discutido acima sobre a formacdo vem se refletindo na conducéo clinica de pacientes
considerados terminais. Este periddico promoveu um ranking de qualidade de morte no
Brasil, segundo os critérios escolhidos, é considerado o terceiro pior pais para se
morrer, e um dos motivos seria a auséncia de cuidados paliativos na graduacdo dos
profissionais de salde.

A educacdo na saude deve buscar formar profissionais com embasamento
biotecnoldgico e humanitario condizente da atual realidade, que esta voltada para os
cuidados paliativos, enfrentando a morte e suas implicagbes com habilidade
humanitarias e emocionais, comumente pouco discutidas nos cursos de graduacdo da
area de salde (COSTA et al., 2016).

A educacdo formal sobre a finitude e cuidado paliativo pode diminuir a
dificuldade de tratar o assunto, principalmente quando o paciente se encontra fora de
possibilidade terapéuticas de cura, como no caso das doencas progressivas, Como por
exemplo, a Distrofia Muscular de Duchenne (DMD) (LIMA et al., 2012).

Para alguns profissionais, o processo de formacdo também prossegue com as
experiéncias vivenciadas durante a préatica profissional. Identificou-se que o tempo de
experiéncia na area, a formacdo subjetiva e a troca de saberes proporcionaram a
construcdo de habilidade e competéncias necessarias para lidar com os pacientes sem

recurso de cura, como relataram nos discursos abaixo obtidos na pesquisa:

“Na faculdade n&o, mas na vivéncia com a equipe, nas
orientacfes vocé aprende muito. Quando vocé escuta o outro
profissional falando, o médico falando, entdo a nossa
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aprendizagem é na vivéncia é na pratica. Na faculdade néo
temos muito essa vivéncia, escutamos o professor falando I& na
frente, mas na realidade ¢ muito dificil.” (P2)

“Eu aprendi na prética clinica, com o dia a dia e com a rotina.
Vocé vai trabalhando com o que tem.” (P7)

“Na verdade esta experiéncia foi na pratica profissional e o meu
primeiro estagio foi no hospital, entdo vocé chegava la e o
paciente ja ndo estava mais porque teve alta ou morreu [...]”

(P1)

Nesse sentido, questiona-se: Como deve ser o processo de formacgdo no que
tange aos Cuidados Paliativos? Destaca-se que ndo pode desqualificar a experiéncia
pratica adquirida por esses profissionais ao longo dos anos, assim como todo o
aprendizado que se construiu mediante aos casos de pacientes sem possibilidade de cura
como as doencas progressivas e outras atendidas em um centro de reabilitagdo, como
encefalopatia crénica da infancia (ECI). Entretanto, ao considerar a complexidade desse
contexto e do trabalho, é importante ndo perder de vista a necessidade de oferecer outras
possibilidades formacdo aos profissionais, podendo ser através de cursos
extracurriculares e palestras.

Dessa forma, é fundamental inserir e abordar contetidos afins e especificos, bem
como conectar 0s conhecimentos tedricos com as vivéncias praticas ao longo da
formagéo e atuacdo (SANTOS, HORMANEZ, 2013), favorecendo e aprimorando o
desenvolvimento de competéncias e habilidades para cuidar de pacientes portadores de
doencas graves que ameacam a continuidade da vida, de forma a considerar e respeitar
0s aspectos fisicos, sociais, psicoldgicos e espirituais deles e dos familiares. Observa-se

que entrevistados abordam a importancia de oportunizar esse preparo.

“[...] falta de cura ndo quer dizer falta de tratamento, na verdade
em medicina poucas coisas se curam, diabetes, hipertensdo nédo
se curam e distrofia ndo se cura. A gente da reabilitagdo tem
uma coisa que os neurologistas e &s vezes o0 meio académico nao
tem que € buscar outros recursos e outras abordagens.” (P10)
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No cerne deste debate, portanto, esta a necessidade de realinhamento de uma
formacdo que valoriza o predominio dos aspectos cientifico-tecnoldgicos sobre os
aspectos subjetivos, humanisticos e interacionais (BALLARIN, 2015).

Destaca-se que os profissionais de saude, estudantes e os préprios pacientes
podem e devem ser sujeitos protagonistas da producdo de novos modos de aprender,
cuidar e produzir conhecimento. E a partir dos diferentes processos de vivéncia que
surgem novos problemas, conhecimentos e relacées (FEUERWERKER, 2014).

A partir da conscientizacdo académica e profissional, a finitude humana devera
ser tratada como parte do processo natural da fisiologia da morte, e assim o
entendimento do cuidado paliativo frente as doencas sem recursos de cura, interligando
multiplo saberes, a fim de prestar uma assisténcia de qualidade.

Um passo fundamental para a adequada formacéo dos profissionais de saude é a
articulacdo do trabalho e ensino, préatica e teoria, ensino e comunidade, sob o paradigma
da integralidade (DAVINI, 2006), visando um processo reflexivo e maximizando o
cuidado em salde, centrado nas necessidades e singularidade do sujeito e seu familiar,
superando o modelo tradicional de formagéo.

Pode-se compreender que os profissionais de saude envolvidos no cuidado de
pacientes com doenca cronica e progressiva, como a Distrofia Muscular de Duchenne
utilizam diversos recursos para lidarem com as dificuldades vivenciadas em seu

cotidiano, buscando apoio nos colegas de trabalho como exemplificado nas falas abaixo:

“Com o profissional que trabalha comigo, ndo sou de levar
minhas questbes profissionais para dentro de casa. Entdo, eu
procuro estar conversando com as pessoas que trabalham
comigo.” (P4)

“[...] tento incentivar que o momento da reunido de equipe
também seja um momento para falar sobre o0s nossos
sentimentos, ndo s6 em relagdo aos pacientes terminais ou com
doencas progressivas como frustracdes em relacdo ao trabalho e
frustragdes com relacao as atitudes da familia.” (P10)
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Com os achados deste estudo, identificou a necessidade de ampliar e diversificar
0 suporte ensino-aprendizagem, aliada a criacdo de espacos de acolhimento e cuidado
no que se refere aos sentimentos desencadeados diante de situacdes delicadas e
complicadas diante de doencas sem cura. Entretanto, verifica-se que ha uma
preocupacdo desses profissionais em ofertar um cuidado aos familiares e pacientes
diagnosticados com DMD.

“[...] ¢ propiciar que ele (paciente) possa encontrar algum
recurso para lidar com isso que acontece com ele e perceber que
ainda esté vivo, talvez ele ndo possa mais fazer as coisas como
estava habituado, mas ha outras possibilidades, e isso ndo tem
haver de 0 nosso trabalho ser informado ou sugestivo, mas poder
dar espago onde ele fale da dor e da tristeza [...]” (P1)

r

“Eu ndo compreendo toda amplitude dos cuidados paliativos. E
um termo mais recente, e eu acho que intuitivamente fazemos
(equipe) muita coisa, mas talvez precise estudar maus sobre isso.
Seguimos muito a intuicdo sem muito embasamento.” (P10)

Observa-se que o0s entrevistados ndo compreendem de forma concreta o
significado dos cuidados paliativos, entretanto estes profissionais tratam de maneira
respeitosa 0s anseios dos pacientes e possibilitam espacos de cuidado, a fim de ofertar
bem estar fisico e psicologico.

A importdncia da escuta entre 0s membros da equipe possibilita o
compartilhamento das dificuldades e anseios vivenciados também pelo profissional
durante a rotina de trabalho, e isso possibilita a manutencdo de atividades de educagéo
continua no formato multidisciplinar (FONSECA; GEOVANINI, 2013).

Nesse cenario, destacamos a preméncia do desenvolvimento de programas que,
inseridos nas grades curriculares, possam contribuir para desenvolver habilidades
intrinsecas a atuacdo profissional diante de uma doenca sem recurso de cura, focando
nos preceitos do CP (FONSECA; GEOVANINI, 2013).

Durante ausculta exploratoria, identificou uma formacdo incipiente em relacéo a
tematica cuidado paliativo. Essa complexidade de cuidado deve ser considerada quando
se presta atendimento em saude, seja este curativo ou paliativo. Devido a esta

importancia, surge a tendéncia de transformacdo das linhas curriculares formadoras de
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profissionais de saude, buscando ampliar o ensino ofertando disciplinas sobre a
humanizacdo do cuidado em diversas esferas, além da fisica, como por exemplo,
espiritual. Como resultado, é sugestiva a falta de preparo académico para lidar com
questdes limitrofes de vida e morte, principalmente na reabilitacdo, onde o assunto é

pouco abordado, ja que consideramos o CP direcionado ao contexto hospitalar.
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CONSIDERACOES FINAIS

O presente estudo aponta que os profissionais de saude apresentam formacao
técnica, voltada para o modelo biomédico, com escassa discussdo sobre o cuidado
paliativo no decorrer da formacdo académica, o que fomenta o despreparo para lidar
com situacOes de finitude. Mas também ¢é fato que algumas mudangas estdo sendo
realizadas por estes profissionais, uma vez que estdo incentivando novos modos de
aprender, cuidar e produzir conhecimento.

Pode-se compreender que os profissionais de salde através da préatica clinica
desenvolveram habilidades necessarias para prestar um cuidado humanizado para
pacientes sem recurso de cura. Todavia muitos ainda sdo os desafios para o aprendizado
em CP, como a falta de disciplinas tedricas curriculares.

Deve-se estimular, cada vez mais, 0 ensino teorico e pratico dos CP na formacéo
académica na area da saude. Somente, assim, conseguiremos prestar um cuidado
integral se iniciando no diagnostico, progressdao da doenca, morte e luto, garantindo ao
paciente e familiar atencéo nas esferas fisica, psicossocial e espiritual.

O direcionamento das questdes apontadas ndo visa a especializacdo em cuidado
paliativo, mas ao conhecimento e aprendizado de questdes iniciadas na pratica clinica.
Sabe-se que o conteddo tedrico-pratico voltado para os CP é amplo e exige a
participacdo de uma equipe multiprofissional ao longo do aprendizado, por nao
abarcarem aspectos restritos a uma Unica profissdo. Ressalta-se a importancia no
aprendizado de questes que envolvem a finitude de vida e a importancia das relacdes
aplicadas ao trabalho em equipe multiprofissional, deixando evidente a complexidade
que envolve o ensino dos cuidados paliativos. Dessa forma, busca-se incentivar e
ampliar discussGes acerca da temaética direcionando cuidados especializados ao paciente
e familiar que perpassam desde o diagndstico da patologia, tratamento, morte e apoio ao
luto.

O trabalho em equipe multiprofissional deve ser estimulado e se mostrou uma
ferramenta importante para o compartilhamento de responsabilidade, escuta ativa entre
membros, e tomada de decisdo em conjunto.

Uma abordagem interdisciplinar da equipe multiprofissional numa perspectiva

de construcdo coletiva de tratamento poderd minimizar a repercussdo nos aspectos
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emocionais do profissional que cuida de pacientes em cuidados paliativos. Diante disso,
estratégias poderdo ser criadas para ofertar suporte aos profissionais como reunides de
equipe, supervisao aos académicos e dentre outros.

Por fim, percebe-se que o caminho tracado pelo profissional de salde em sua
pratica clinica geram conhecimentos que ndo substituem o aprendizado ao conceito de
CP, entretanto, possibilita a formacdo de estratégias para lidar com doengas sem
possibilidades de cura, como as doencas cronicas e progressivas, como por exemplo, a
Distrofia Muscular de Duchenne.

Com os achados deste estudo, identificou-se a necessidade de ampliar e
diversificar o suporte ensino-aprendizagem sobre CP desenvolvendo grade curricular
que promova ao futuro profissional saberes e competéncias necessarias ao seu
desempenho em toda nuance de saude, seja em contexto hospitalar ou reabilitacao.

Além disso, é preciso ampliar o olhar do profissional no processo de trabalho
nesse cotidiano, bem como desenvolver estudos de intervencdo a partir dos achados
desta pesquisa e de outras que corroboram para o desenvolvimento do cuidado de todos

os atores envolvidos, como pacientes, familiares e profissionais de Salde.
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Reabilitacao
ANEXOS
ASSOCIACAO FLUMIENSE DE REABILITACAO
NEPP — NUCLEO DE ESTUDOS, PESQUISAS E PROJETOS

CAP — COORDENACAO DE APRIMORAMENTO PROFISSIONAL
PROGRAMA DE BOLSA DE APERFEICOIAMENTO PROFISSIONAL

ROTEIRO DE ENTREVISTA SEMIESTRUTURADA

1. Sexo:

2. ldade:

3. Profisséo:

4. Tempo de formacao:

5. Tempo de atuacdo na AFR:

QUESTIONARIO

1. Qual sua experiéncia no atendimento a criangas e adolescentes com Distrofia Muscular

de Duchenne?
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Na sua pratica clinica como os familiares reagem diante do prognéstico de DMD? (Os

familiares costumam expor dividas ou solicitar orientagdes?).

Como vocé lida com doencas sem possibilidades terapéuticas de cura como a DMD? O

que considera mais dificil?

O que voceé entende sobre o termo Cuidado Paliativo (CP)?

Durante a sua formagdo foram oferecidas possibilidades tedricas e experiéncias para

lidar com perdas e morte?

Com quem e como vocé compartilha seus sentimentos e dificuldades ap6s o prognostico
de DMD?



