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E preciso ter esperanca.

Mas tem de ser esperanga do verbo esperancar.

Porque tem gente que tem esperanga do verbo esperar.
Esperanca do verbo esperar ndo é esperanca, é espera.

“Ah, eu espero que melhore, que funcione, que resolva”.

J& esperancar € ir atrds, é se juntar, € ndo desistir.

E ser capaz de recusar aquilo que apodrece a nossa capacidade
de integridade e a nossa fé ativa nas obras.

Esperanca é a capacidade de olhar e reagir aquilo que parece
néo ter saida.

Por isso, € muito diferente de esperar;

Temos mesmo é de esperancar.

Paulo Freire



RESUMO

REZENDE, G. Cuidados paliativos e reabilitacdo para a populacdo oncolégica
adulta: um estudo qualitativo multicéntrico com enfermeiros e terapeutas ocupacionais
do Brasil e da Inglaterra. 2022, 195 f. Tese (Doutorado em Ciéncias) — Escola de
Enfermagem de Ribeirdo Preto, Universidade de Sao Paulo, Ribeirdo Preto, 2022.

Introducdo: No contexto dos cuidados paliativos, a reabilitacdo auxilia a pessoa com
doenca oncoldgica na participacdo, mais ampla possivel, em todos os aspectos da vida,
fornecendo apoio as pessoas para manter o senso de dignidade, competéncia,
capacidade e resisténcia e, a0 mesmo tempo, adaptando-se as incertezas e perdas
resultantes do processo de adoecimento. A reabilitacdo e os cuidados paliativos
possuem narrativas e padrées de desenvolvimento diferentes, porém, estdo cada vez
mais proximos. Objetivo: Investigar como enfermeiros e terapeutas ocupacionais
compreendem a reabilitacdo no contexto dos cuidados paliativos oncolégicos para
conhecer os diferentes conceitos e praticas propostos na Inglaterra e no Brasil.
Métodos: Estudo multicéntrico, de carater descritivo-exploratério, de abordagem
gualitativa com delineamento transversal, desenvolvido em trés etapas, com 36
participantes, sendo 18 enfermeiros e 18 terapeutas ocupacionais, que atuavam em
servicos que atendem pessoas com cancer, em cuidados paliativos, em oito municipios
brasileiros e em Londres, na Inglaterra. A pesquisa foi aprovada pelo Comité de Etica
em Pesquisa da Escola de Enfermagem de Ribeirdo Preto da Universidade de S&o Paulo
(CAAE 21189919.0.0000.5393) e pelo Kingston University Research Ethics Committee
(1468). Na primeira etapa foi realizado um levantamento sobre os servicos de cuidados
paliativos nos estados brasileiros. A segunda etapa identificou o0s potenciais
participantes do estudo e contextualizou os diferentes cenarios onde os cuidados
paliativos oncolégicos sdo oferecidos em ambos os paises. Na terceira etapa foi
realizada a coleta de dados, entre maio de 2020 e julho de 2021, por meio de entrevistas
semiestruturadas, analisadas pelo método de analise tematica reflexiva. Resultados e
discussao: Foram analisadas e contextualizadas as percepc¢des sobre a reabilitacéo,
no contexto dos cuidados paliativos oncoldgicos, em ambos 0s paises; e as estratégias
terapéuticas, utilizadas no manejo ndo farmacoldgico dos sintomas por parte desses
profissionais, de acordo com os diferentes sistemas de saude. Os dados foram
organizados em trés categorias tematicas: Unidade de sentido 1, referente a estrutura
dos servicos de cuidados paliativos, de acordo com os sistemas de saude brasileiro e
inglés; Unidade de sentido 2, referente as conceituacdes acerca da reabilitacdo e dos
cuidados paliativos a pessoa com doenca oncologica: a reabilitacdo paliativa; e a
Unidade de sentido 3, que trata da assisténcia prestada pelos enfermeiros e TOs do
Brasil e da Inglaterra as pessoas em cuidados paliativos oncol6gicos, com os respectivos
subtemas. Os resultados indicaram uma tendéncia de integracao entre a reabilitacdo e
0s cuidados paliativos, encontrando sua expressao mais completa na reabilitacéo
paliativa, embora essas proposi¢cdes sejam compreendidas diferentemente entre os
profissionais brasileiros e os ingleses. ldentificou-se que a reabilitacdo paliativa foi
definida a partir de uma concepcao holistica do cuidado, alinhada aos valores das
pessoas que tém doencas graves e limitadoras da vida, com sintomas intensos e
dindmicos, estresse psicolégico, dificuldades sociais e sofrimento espiritual. A
reabilitacdo paliativa objetiva a melhora da qualidade da vida, sendo necessérias as
atuacoes dos profissionais de enfermagem e de terapia ocupacional para que seja
contemplada a integralidade do cuidado. As estratégias terapéuticas utilizadas por



enfermeiros e terapeutas ocupacionais alinham-se as abordagens dos cuidados
paliativos e de reabilitacdo, particularmente no compromisso com a melhoria da
gualidade de vida e manejo de sintomas, a partir das concepcdes de tratamento
multiprofissional e interdisciplinar, de forma holistica e centrada na pessoa.
Consideracfes finais: Conhecer como enfermeiros e terapeutas ocupacionais
brasileiros e britanicos compreendem e praticam, ou ndo, a reabilitacdo paliativa e as
estratégias e abordagens utilizadas contribui para a qualificacdo dos servicos e da
assisténcia e para o encaminhamento precoce das pessoas com cancer para 0s
programas de reabilitacéo.

Palavras-chave: Cuidados Paliativos; Reabilitacdo; Céancer; Enfermagem; Terapia
Ocupacional.



ABSTRACT

REZENDE, G. Palliative care and rehabilitation for the adult oncologic population:
a multicenter qualitative study with nurses and occupational therapists from Brazil and
England. 2022, 195 f. Thesis (Doctorate)— Ribeirdo Preto School of Nursing, University
of S&o Paulo, Ribeirdo Preto, 2022.

Introduction: In the context of palliative care, rehabilitation helps the person with
oncological disease to participate, as widely as possible, in all aspects of life, providing
support to people to maintain a sense of dignity, competence, capacity and resistance,
while at the same time, adapting to the uncertainties and losses resulting from the illness
process. Rehabilitation and palliative care have different narratives and development
patterns; however, they are increasingly close. Objective: Investigate how nurses and
occupational therapists understand rehabilitation in the context of oncological palliative
care to learn about the different concepts and practices proposed in England and Brazil.
Methods: A multicentered, descriptive-exploratory study, with a qualitative approach and
a cross-sectional design, developed in three stages, with 36 participants, 18 nurses and
18 occupational therapists, who worked in services that assist people with cancer, in
palliative care, in eight Brazilian municipalities and in London, England. The research was
approved by the Research Ethics Committee of the University of S&do Paulo at Ribeirdo
Preto College of Nursing (CAAE 21189919.0.0000.5393) and by the Kingston University
Research Ethics Committee (1468). In the first stage, a survey was carried out on
palliative care services in Brazilian states. The second stage identified potential study
participants and contextualized the different scenarios where oncology palliative care is
offered in both countries. In the third stage, a data collection was carried out in between
May 2020 and July 2021, through semi-structured interviews, analyzed by the method of
reflective thematic analysis. Results and discussion: The perceptions about
rehabilitation were analyzed and contextualized in the context of oncology palliative care
in both countries; and also the therapeutic strategies used in the non-pharmacological
management of symptoms by these professionals, according to the different health
systems. The data were organized into three thematic categories: Unit of meaning 1,
referring to the structure of palliative care services, according to the Brazilian and English
health systems; Unit of meaning 2, referring to concepts about rehabilitation and palliative
care for people with oncological disease: palliative rehabilitation; and the Meaning Unit 3,
which deals with the assistance provided by nurses and OTs in Brazil and England to
people in oncological palliative care, with the respective subthemes. The results indicated
a trend towards integration between rehabilitation and palliative care, finding its most
complete expression in palliative rehabilitation, although these propositions are
understood differently between Brazilian and English professionals. It was identified that
palliative rehabilitation was defined from a holistic concept of care, aligned with the values
of people who have serious and life-limiting illnesses, with intense and dynamic
symptoms, psychological stress, social difficulties and spiritual suffering. Palliative
rehabilitation aims to improve the quality of life, requiring the actions of nursing and
occupational therapy professionals so that comprehensive care shall be contemplated.
The therapeutic strategies used by nurses and occupational therapists are aligned with
the approaches of palliative care and rehabilitation, particularly in the commitment to
improving the quality of life and managing symptoms, based on the concepts of
multiprofessional and interdisciplinary treatment, in holistic and person-centered ways.



Final considerations: To know how Brazilian and British nurses and occupational
therapists understand and practice, or not, palliative rehabilitation and the strategies and
approaches used contributes to the qualification of services and assistance and to the
early referral of people with cancer to programs of rehabilitation.

Keywords: Palliative Care; Rehabilitation; Cancer; Nursing; Occupational therapy.



RESUMEN

REZENDE, G. Cuidados paliativos y rehabilitacion para la poblacion oncoldgica
adulta: un estudio cualitativo multicéntrico con enfermeras y terapeutas
ocupacionales de Brasil e Inglaterra. 2022. 195 f. Tesis (Doctorado) - Escuela de
Enfermeria de Ribeirdo Preto, Universidad de S&o Paulo, Ribeirdo Preto, 2022.

Introduccion: En el contexto de los cuidados paliativos, la rehabilitacion ayuda a la
persona con enfermedad oncoldgica a participar, lo mas ampliamente posible, en todos
los aspectos de la vida, brindando apoyo a las personas para mantener un sentido de
dignidad, competencia, capacidad y resistencia, mientras que al mismo tiempo mismo
tiempo, adaptandose a las incertidumbres y pérdidas derivadas del proceso de
enfermedad. La rehabilitacion y los cuidados paliativos tienen diferentes narrativas y
patrones de desarrollo, pero cada vez se acercan mas. Objetivo: Investigar como los
enfermeros y terapeutas ocupacionales entienden la rehabilitacion en el contexto de los
cuidados paliativos oncolégicos para conocer los diferentes conceptos y practicas
propuestas en Inglaterra y Brasil. Métodos: estudio multicéntrico, descriptivo-
exploratorio, con abordaje cualitativo con disefio transversal, desarrollado en tres etapas,
con 36 participantes, 18 enfermeros y 18 terapeutas ocupacionales que laboraron en
servicios de atencion a personas con cancer, en cuidados paliativos, en ocho municipios
brasilefios y en Londres, Inglaterra. La investigacion fue presentada y aprobada por el
Comité de Etica para la Investigacion con Seres Humanos de la Facultad de Enfermeria
de Ribeirdo Preto de la Universidad de S&o Paulo, bajo el protocolo CAAE
21189919.0.0000.5393 y por el Comité de Etica en Investigacion de la Universidad de
Kingston, con el nimero de solicitud 1468. La recoleccion se llevo a cabo desde mayo
de 2020 hasta julio de 2021. En la primera etapa, se realiz6 una encuesta sobre los
servicios de cuidados paliativos en los estados brasilefios. La segunda etapa identificé a
los participantes potenciales del estudio y contextualizo los diferentes escenarios donde
se ofrecen cuidados paliativos oncolégicos en ambos paises. En la tercera etapa, la
recoleccion de datos se llevé a cabo, entre mayo de 2020 y julio de 2021, a través de
entrevistas semiestructuradas, analizadas por el método de analisis tematico reflexivo.
Resultados y discusion: Se analizaron y contextualizaron las percepciones sobre la
rehabilitacion en el contexto de los cuidados paliativos oncoldgicos en ambos paises; y
las estrategias terapéuticas utilizadas en el manejo no farmacoldgico de los sintomas por
parte de estos profesionales, segun los diferentes sistemas de salud. Los datos fueron
organizados en tres categorias tematicas: Unidad de sentido 1, referente a la estructura
de los servicios de cuidados paliativos, segun los sistemas de salud brasilefio e inglés;
Unidad de significado 2, referente a conceptos sobre rehabilitacion y cuidados paliativos
para personas con enfermedad oncologica: rehabilitacion paliativa; y la Unidad de
Sentido 3, que trata sobre la asistencia prestada por enfermeros y TO en Brasil e
Inglaterra a las personas en cuidados paliativos oncoldgicos, con los respectivos
subtemas. Los resultados indicaron una tendencia hacia la integracion entre
rehabilitacion y cuidados paliativos, encontrando su expresibn mas completa en la
rehabilitacion paliativa, aunque estas proposiciones sean entendidas de manera
diferente entre profesionales brasilefios e ingleses. Se identificod que la rehabilitacion
paliativa se definid a partir de un concepto holistico del cuidado, alineado con los valores
de las personas que tienen enfermedades graves y limitantes de la vida, con sintomas
intensos y dinamicos, estrés psicologico, dificultades sociales y sufrimiento espiritual. La
rehabilitacion paliativa tiene como objetivo mejorar la calidad de vida, requiriendo la



actuacion de los profesionales de enfermeria y terapia ocupacional para que se
contemple una atencion integral. Las estrategias terapéuticas utilizadas por enfermeras
y terapeutas ocupacionales estan alineadas con los enfoques de cuidados paliativos y
rehabilitacion, particularmente en el compromiso de mejorar la calidad de vida y el
manejo de los sintomas, basados en los conceptos de tratamiento multiprofesional e
interdisciplinario, en un enfoque holistico y centrado en la persona. Conclusion:
Conocer como las enfermeras y terapeutas ocupacionales brasilefios y britdnicos
entienden y practican, o no, la rehabilitacion paliativa y las estrategias y enfoques
utilizados contribuye a la calificacion de los servicios y cuidados y a la derivacion
temprana de personas com cancer a programas de rehabilitacion.

Palabras llave: Cuidados Paliativos; Rehabilitacion; Cancer; Terapia Ocupacional,

Enfermeria.
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APRESENTACAO

A presente tese € um desdobrando de minha trajetéria académica e profissional
e de minhas indagagdes a respeito da qualidade de vida e de morte das pessoas em
cuidados paliativos.

Conclui o curso de graduagdo em Terapia Ocupacional pela Faculdade de
Medicina de Ribeirdo Preto da Universidade de Sdo Paulo (FMRP-USP) em 2012. Dentre
as diversas especialidades profissionais da minha profissdo, me interessei pela Terapia
Ocupacional em contextos hospitalares, em particular a area de atuacao de Cuidados
Paliativos, tendo inclusive estagiado junto ao Grupo de Cuidados Paliativos do Hospital
das Clinicas da FMRP-USP.

Apoés a graduacdo, passei a participar das atividades do Grupo de Pesquisa
“Laboratério de Investigacdo sobre a Atividade Humana” (LIATH), coordenado pela
Prof.2 Dr.2 Marysia M.R.P. De Carlo e que esta credenciado no Diretério de Grupos de
Pesquisa do CNPq desde 2001. O grupo reune pesquisadores da pods-graduacao, da
graduacéo e profissionais que compartilham o interesse pelos trabalhos realizados neste
campo de conhecimentos e de atuagéao.

De maio de 2014 a fevereiro de 2015 participei, como bolsista de Treinamento
Técnico lll da FAPESP, de um projeto aprovado pelo Programa de Pesquisa para o SUS:
Gestao compartilhada em Saude PPSUS — SP FAPESP/SES-SP/MS/CNPq, coordenado
pela minha orientadora, intitulado “Assisténcia a pacientes em cuidados paliativos no
complexo do hospital das clinicas da FMRP-USP e sua integracdo na rede assistencial
de saude do municipio de Ribeirdo Preto” (Processo da bolsa FAPESP No. 2014/04704-
5).

Obtive o titulo de mestre em ciéncias em marc¢o de 2016 pelo Programa de Pés-
graduacgao em “Enfermagem em Saude Publica” da Escola de Enfermagem de Ribeirao
Preto da Universidade de S&o Paulo (EERP/USP) pela linha de pesquisa “Processo de
saude-doenga e epidemiologia”. A dissertacdo intitula-se “Sobrecarga de cuidadores
familiares de idosos em cuidados paliativos”, sob orientagdo da Prof.2 Dr.2 Marysia M.R.
Prado De Carlo.

Em fevereiro de 2017 comecei a trabalhar como membro da equipe
multiprofissional de um hospital geral, de média complexidade, no municipio de Ribeirdo
Preto, onde ha leitos de internacao para pessoas em cuidados paliativos. Em decorréncia

dos resultados encontrados na minha dissertacdo de mestrado, e por meio de uma



parceria com a minha orientadora e a FMRP-USP, implementamos no hospital o projeto
“Cuidando dos cuidadores em contextos hospitalares e em cuidados paliativos”. Tratava-
se de um grupo voltado aos cuidadores de pessoas que estdo hospitalizadas e que
contava com a participacdo de uma bolsista do Programa Unificado de Bolsas de
Estudos da USP, sob orientagéo da Prof.2 Marysia.

Frente as experiéncias vividas, tanto durante a minha pratica assistencial como
na area académica e de pesquisa, decidi continuar a estudar a tematica dos cuidados
paliativos. Assim, ingressei no doutorado em abril de 2017, também pelo Programa de
P6s-Graduagao em “Enfermagem em Saude Publica” da EERP/USP.

Importante ressaltar que o processo de elaboracédo da tematica desta pesquisa
iniciou em 2016, com a vinda de uma terapeuta ocupacional de Londres, Prof.2 Dr.2 Galil
Eva, docente da Universidade Oxford Brookes e especialista em cuidados paliativos, ao
evento cientifico organizado pelo nosso grupo de pesquisa: “I Congresso de Terapia
Ocupacional em Contextos Hospitalares e Cuidados Paliativos”. Essa profissional nos
apresentou a pratica conhecida e desenvolvida no Reino Unido que integrava a
reabilitacdo aos cuidados paliativos, chamada de reabilitacdo paliativa. Nossa
interlocucdo sobre o tema nos causou uma certa estranheza a principio, porém,
despertou nosso interesse em investigar sobre a tematica.

Nesse sentido, sentimos necessidade de investigar e entender o que
internacionalmente se tem denominado como Reabilitacdo Paliativa, considerando as
abordagens terapéuticas utilizadas pelos profissionais de Enfermagem e de Terapia
Ocupacional com pessoas em cuidados paliativos oncoldgicos. Acreditando na
importancia da internacionalizacdo e do intercambio de conhecimentos e praticas com
outros paises e diferentes culturas, e sendo o Reino Unido reconhecido mundialmente
por apresentar a melhor qualidade de morte, bem como o berco dos cuidados paliativos,
realizamos parte da nossa pesquisa também na Inglaterra.

Durante o ano de 2019, fui contemplada com uma bolsa do programa CAPES-
PRINT e tive o privilégio de realizar estagio doutoral na modalidade sanduiche no Reino
Unido, em Kingston & St George's University of London (K&SGUL), no periodo
compreendido de novembro de 2019 a abril de 2020.

Durante esse intercambio, em Londres, participei de diversas atividades, como
reunides dos grupos de pesquisa de ambas as Universidades inglesas (K&SGUL), do

curso de Enfermagem e também de Terapia Ocupacional; realizei visitas para conhecer



a estrutura e ambiente universitario das universidades inglesas, como os laboratérios de
aula dos cursos de Medicina, Fisioterapia, Terapia Ocupacional, Enfermagem; participei
também de aulas, como ouvinte; e fiz visitas técnicas e estagios observacionais em
enfermaria de oncologia e hospices.

Dessa forma, o estagio de doutorado-sanduiche em Londres foi de grande
importancia para mim devido a oportunidade de aprimoramento académico-cientifico de
conhecimentos sobre pesquisa e desenvolvimento metodologico e as novas ideias e
culturas. Isso favoreceu a criacdo de importantes aliancas e parcerias entre 0 Nosso
grupo de pesquisa do Brasil e os grupos de pesquisa da Inglaterra.

Ao retornar ao Brasil, em maio de 2020, fui transferida para um centro de
reabilitacéo, o qual faz parte do hospital que eu trabalhava antes do meu afastamento,
com o objetivo de atuar na implantacdo da Reabilitacdo Paliativa a pessoas com
disfungdes neurolégicas, da infancia, adultos e idosos, e, também, na Reabilitacdo
Neurolégica de adultos, na &rea da Gerontologia e na reabilitacdo pés-COVID.

O retorno a um centro de reabilitacdo me possibilitou implementar e integrar os
cuidados paliativos na reabilitacdo, o que se apresenta como um desafio que evidencia
a lacuna e a necessidade desta abordagem a pessoas em cuidados paliativos.

Portanto, esta pesquisa aborda uma tematica necesséria e inovadora no Brasil e
é fruto do intercambio de conhecimentos com no Reino Unido, proporcionado pelo nosso
Programa de Pdés-graduacdo de Enfermagem em Saude Pubica da EERP-USP, para o

gual deixo aqui meu agradecimento por todas as oportunidades que me ofereceu.
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1. INTRODUGCAO!

Para compreender a amplitude e relevancia deste trabalho, faz-se necessario
realizar uma breve contextualizacdo do tema estudado. A filosofia dos Cuidados
Paliativos (CPs) e a abordagem da doenca oncoldgica sdo complexas e
multidimensionais. Ha a necessidade de investigar e compreender melhor o que significa
a proposta de Reabilitacdo Paliativa, particularmente em relagcdo as abordagens e
condutas de tratamento mais adequadas utilizadas por enfermeiros e terapeutas

ocupacionais no manejo de sintomas dos sujeitos em cuidados paliativos oncoldgicos.

1.1 Doencas crdnicas nao transmissiveis (DCNTs) e a morbimortalidade por

cancer no Brasil e no Reino Unido (RU).

De acordo com a Organizagdo Mundial de Saude (OMS), o termo “Doenca
Cronica” se refere as doencas que possuem uma ou mais das seguintes caracteristicas:
sdo permanentes, produzem incapacidade / deficiéncias residuais, sdo causadas por
alteracbes patoldgicas irreversiveis, e podem exigir longos periodos de supervisao,
observacéo ou cuidados (WORLD HEALTH ORGANIZATION, 2005).

Devido a diminuigdo das taxas de natalidade e o aumento do contingente de
pessoas idosas, envelhecendo de forma rapida e ndo saudavel, tem-se como
consequéncia a elevagdo exacerbada das Doencas Crbnicas Nao Transmissiveis
(DCNTSs), (WORLD HEALTH ORGANIZATION, 2020). Tais doencas representam um
importante problema de salde publica, tendo em vista que essas doencas se
desenvolvem ao longo da vida, produzindo graves complica¢cdes, de forte impacto na
morbimortalidade e na qualidade de vida dos individuos afetados, com maior risco de
morte prematura e efeitos econdmicos adversos para as familias, comunidades e
sociedade geral.

As DCNTs compdem as principais causas de morbimortalidade mundial com 71%
da taxa de 6bitos globais, sdo 15 milhées de mortes prematuras (individuos entre 30 e
70 anos) (WORLD HEALTH ORGANIZATION, 2018). Englobam doencas como:

diabetes mellitus, doencas cardiovasculares, canceres, doencas respiratorias cronicas,

! Esta tese foi revisada de acordo com a Nova Ortografia da Lingua Portuguesa
(1990), em vigor a partir de 1° de janeiro de 2009, no Brasil.
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doencas infecciosas persistentes, condi¢cdes ligadas a maternidade e ao periodo
perinatal, condi¢cdes ligadas a manutencdo da saude por ciclos de vida, disturbios
mentais de longo prazo, deficiéncias fisicas e estruturais continuas, doencas
metabdlicas e doencas bucais (MENDES, 2012).

DCNTs, como o céancer, vém aumentando consideravelmente em relagdo a
incidéncia e a mortalidade no mundo, em parte pelo envelhecimento e crescimento
populacional, em parte pela mudanca na distribuicdo e na prevaléncia dos fatores de
risco de cancer, especialmente os associados ao desenvolvimento socioecondmico
(INSTITUTO NACIONAL DE CANCER, 2018). Apesar da diminui¢do na incidéncia dos
canceres associados a infecgdes, hd um aumento daqueles associados a habitos nao
saudaveis de vida (sedentarismo, alimentagéo inadequada, tabagismos, dentre outros).

O céancer € considerado o principal problema de saude publica no mundo e ja esta
entre as quatro principais causas de morte prematura (antes dos 70 anos de idade) na
maioria dos paises (BRAY et al., 2018; INSTITUTO NACIONAL DE CANCER, 2018). A
OMS estimou que em 2012 houve 14,1 milhdes de casos novos de cancer e um total de
8,2 milhdes de mortes por cancer em todo o mundo. Esse numero deverd aumentar em
cerca de 70% ao longo dos préximos vinte anos, podendo chegar a 27 milhdes de casos
novos em 2030 (WORLD HEALTH ORGANIZATION, 2015; INSTITUTO NACIONAL DE
CANCER, 2016).

A mais recente estimativa mundial de 2020, realizada por Sung e colaboradores
(2021) aponta que, no mundo, ocorreram 19,3 milhdes de casos novos de cancer e 10
milhdes de dbitos. Estima-se que metade de todos os casos e 58,3% das mortes por
cancer ocorreram na Asia em 2020, onde residem 59,5% da populacéo global. A Europa
foi responsavel por 22,8% do total de casos de cancer e 19,6% das mortes, embora
represente 9,7% da populacéo global, seguida pelas Américas com 20,9% de incidéncia
e 14,2% de mortalidade em todo o mundo. Em contraste com outras regides, a proporgéo
de mortes por cancer na Asia (58,3%) e Africa (7,2%) é maior do que a proporcdo de
incidéncia (49,3% e 5,7%, respectivamente) devido a distribuicdo diferente dos tipos de
cancer e maiores taxas de letalidade nessas regides.

O céancer de mama feminino é o cancer mais comumente diagnosticado (11,7%
do total de casos), seguido de perto pelos canceres de pulméo (11,4%), colorretal
(10,0%), préstata (7,3%) e estbmago (5,6%). O cancer de pulméo é a principal causa de

morte por cancer (18,0% do total de mortes por cancer), seguido por cancer colorretal
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(9,4%), figado (8,3%), estdbmago (7,7%) e cancer de mama feminino (6,9%). O céncer
de pulmao é o cancer de ocorréncia mais frequente e a principal causa de morte por
cancer em homens, seguido por cancer de pristata e colorretal para incidéncia e cancer
de figado e colorretal para mortalidade. Nas mulheres, o cancer de mama € o cancer
mais comumente diagnosticado e a principal causa de morte por cancer, seguido por
cancer colorretal e de pulméao para incidéncia e vice-versa para mortalidade (SUNG et
al., 2021).

Estima-se a ocorréncia de 625 mil casos novos de cancer para cada ano no Brasil,
referente ao triénio de 2020-2022, sendo cerca de 177 mil casos novos de cancer de
pele ndo melanoma, seguido pelos canceres de mama e prostata (66 mil cada), célon e
reto (41 mil), pulm&o (30 mil) e estdbmago (21 mil) (INSTITUTO NACIONAL DE CANCER,
2018).

De acordo com o Instituto Nacional de Cancer (INCA), no Brasil a estimativa de
novos casos de todos os tipos de neoplasias malignas para homens em 2020 foi de
387.980, sendo que, dentre eles, o principal € o cancer de préstata, com 65.840 novos
casos, representando 29,2% do total, seguido de céancer de cdlon e reto, com 20.470
novos casos (9,1%). J& a estimativa de novos casos por todos os tipos de canceres para
as mulheres foi de 297.980, sendo que o principal foi o0 cancer de mama, com 66.280,
representando 29,7% do total, seguido também por cancer de célon e reto, com 20.470
novos casos (9,2%), (INSTITUTO NACIONAL DE CANCER, 2018).

Ainda segundo o INCA, em 2019 todos os tipos de canceres causaram um total
de 121.686 6bitos em homens no territorio brasileiro, sendo que o cancer de traqueia,
brénquios e pulmdes foi o de maior incidéncia, responsavel por 16.733 (13,8%) dos
Obitos, seguido do cancer de préstata, responsavel por 15.983 (13,1%) de todos os
obitos. Para as mulheres, também em 2019, houve 110.344 Gbitos de todos os tipos de
canceres, sendo que o cancer de mama representou o maior nimero de mortes, 18.068
(16,4%), seguido pelo cancer de traqueia, brénquios e pulmdes, com 12.621 6bitos
(11,4%), (INSTITUTO NACIONAL DE CANCER, 2020).

No Reino Unido (RU), de acordo com o Cancer Research UK (2021), foram
notificados cerca de 375.000 novos casos de cancer a cada ano no periodo de 2016 a
2018, o que equivale a cerca de 1.000 casos todos os dias. Em relacao as mulheres, a
incidéncia € de mais de 182.000 novos casos de cancer a cada ano, enquanto em

homens é de 193.000, sendo que alguém é diagnosticado com céancer a cada dois
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minutos. Dentre os tipos de canceres prevalentes estdo os canceres de mama, prostata,
pulméo e intestino, os quais, juntos, representaram mais da metade (53%) de todos os
novos casos de cancer. As taxas de incidéncia para todos os canceres sao mais altas
em pessoas com idade entre 85 e 89 anos.

Em relacdo a taxa de mortalidade por cancer, o RU apresenta mais de 166.000
mortes a cada ano, o0 que representa mais de 450 todos os dias, no periodo de 2016 a
2018. A cada quatro minutos alguém morre de cancer no RU (CANCER RESEARCH
UK, 2021). As taxas de mortalidade para todos os canceres sdo mais altas em pessoas
com mais de 90 anos e no ano de 2018 os canceres de pulmao, intestino, mama e
préstata foram responsaveis por quase metade (45%) de todas as mortes por cancer em

mulheres; houve entre 77.800 mortes e 89.000 em homens.

1.2. Cuidados paliativos oncoldgicos e a reabilitacao

O cancer frequentemente é associado a varios sintomas complexos, com a
elevada prevaléncia de dor, fadiga, fraqueza generalizada, dispneia, delirium, naduseas,
vomitos, depressdo e ansiedade e limitagbes fisicas (TSAI et al. 2006; PETERS,
SELLICK, 2006), decorrentes tanto da doenca, como dos tratamentos. Essa alta carga
de sintomas resulta em sofrimento fisico, emocional e espiritual, o que leva a perda da
gualidade de vida (VANBUTSELE et al., 2019; WAHRENS et al., 2020).

Em todo o mundo as pessoas com cancer necessitam de cuidados paliativos
(CPs), principalmente, mas ndo exclusivamente, quando estdo em estagios avancados
da doenca (BRAY et al., 2018). No entanto, raramente sdo encaminhados para servi¢cos
de CPs, principalmente em paises como o Brasil ou, quando séo, esse encaminhamento
ocorre tardiamente (SALINS et al., 2020; MICHAEL et al., 2019).

Muitas vezes o cancer é diagnosticado ja em estagio avancado de evolugdo, com
sintomas de dificil controle, que requerem cuidados qualificados, especializados e de
alta complexidade (OSSE et al., 2005; TSAl et al., 2006; PETERS, SELLICK, 2006). As
pessoas com cancer avancado tendem a ter uma maior incidéncia de consultas de
emergéncia, internacdes nao planejadas e de mais longa permanéncia e aumento da
sobrecarga do cuidador (CHEVILLE; KORNBLITH; BASFORD, 2011).

A progressdo da doenca estd fortemente associada ao declinio funcional
crescente (CHEVILLE; KORNBLITH; BASFORD, 2011). Isso pode acarretar problemas

secundarios relacionados a inatividade fisica progressiva, perda de condicionamento
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cardiovascular, atrofia e fraqgueza musculares, dificuldade de mobilidade, quedas mais
frequentes e lesdes por pressdo (KLEPIN et al., 2010; JONES et al., 2010; WINTERS-
STONE etal., 2011). Além do grande impacto funcional, as incapacidades podem ter um
impacto psicossocial e econdémico, causar sofrimento significativo e prejudicar a
gualidade de vida da pessoa adoecida (SANTIAGO-PALMA; PAYNE, 2001).

O controle do cancer depende de politicas publicas que sejam efetivas e do
envolvimento da sociedade (INSTITUTO NACIONAL DE CANCER, 2011). A
necessidade de cuidados qualificados as pessoas que estdo fora de possibilidade de
tratamento modificador da doenca é um problema de saude publica e os CPs
apresentaram-se como uma forma humanizada de cuidado (SINGER; BOWMAN, 2003).

Estima-se que mais de 56,8 milhdes de pessoas no mundo necessitem de CPs
todos os anos, incluindo 31,1 milhdes antes e 25,7 milhdes perto do fim da vida. Estima-
se também que, no ano de 2017, apenas 7 milhdes de pessoas receberam CPs. A
maioria dos adultos (76%) com necessidade de CPs vive em paises de baixa e média
renda, sendo que as condi¢cdes mais frequentes responsaveis pelos cuidados paliativos
em adultos s&o cancer, HIV, doengas cerebrovasculares e deméncia (CLARK et al.,
2020; KNAUL et al., 2020)

O movimento hospice moderno nasceu na década de 1960, devido a necessidade
de organizacédo de servicos que ofereciam cuidados de fim de vida. Dame Cicely Mary
Strode Saunders introduziu uma nova percepcdo dos cuidados especializados
realizados em unidades especiais denominadas hospices (FLORIANI, SCHRAMM,
2010; LUTZ, 2011). O St. Christopher Hospice, fundado por ela em 1967, em Londres,
se transformou em uma instituicdo baseada no modelo de assisténcia, ensino e pesquisa
no cuidado as pessoas que estdo fora de possibilidades de cura e a seus familiares,
resgatando a filosofia humanista do cuidar (LUTZ, 2011).

Atualmente, considera-se que o modelo ideal de CPs deve ser oferecido ao
doente e a sua familia desde o diagnéstico e durante todo o curso de uma doenca
cronico-degenerativa potencialmente fatal, em todas as fases da doenca e inclusive no
periodo do luto (PESSINI, 2006; RABELLO, RODRIGUES, 2010). A OMS estabelece CP

como prioridade no cuidado de doencas crénico-degenerativas, e o define como:

uma abordagem que melhora a qualidade de vida dos pacientes adultos e
criancas e suas familias que enfrentam problemas associados a doengas
limitadoras da vida. Previne e alivia o soffimento por meio da identificacdo
precoce, avaliacdo correta e tratamento da dor e outros problemas, sejam eles
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fisicos, psicossociais ou espirituais. Oferece um sistema de apoio para ajudar os
pacientes a viver 0 mais ativamente possivel até a morte. O cuidado paliativo é
explicitamente reconhecido como direito humano a satde (WORLD HEALTH
ORGANIZATION, 2018).

Com o objetivo de nortear as praticas implementadas, a OMS também define
como principios basicos dos CPs (WORLD HEALTH ORGANIZATION, 2004):

Prover o controle e alivio da dor e outros sintomas fisicos, integrando os
aspectos psicolégicos, sociais e espirituais no cuidado da pessoa para
alcancar o maximo conforto possivel,

Afirmar a vida e aceitar a morte como um processo natural (ortotanasia),
sem antecipa-la ou retarda-la, respeitando a autonomia e dignidade da
pessoa;

Estabelecer um cuidado que nédo acelere a chegada da morte (eutanéasia),
nem a prolongue com medidas que nado terdo impacto positivo sobre a
gualidade de vida da pessoa (distanasia);

Oferecer um sistema de suporte para ajudar a pessoa a viver ativamente
até sua morte, de acordo com as suas possibilidades;

Integrar a pessoa, conforme suas possibilidades, nas decisdes
terapéuticas e oferecer-lhe reabilitacdo quando necesséario, em um
ambiente adequado e facilitador da comunicacéo;

Aplicar esses cuidados mesmo na fase precoce do curso da doenca,
associados a outras terapias que intencionam prolongar a sobrevida da
pessoa (tratamento ativo), como quimioterapia ou radioterapia. O

tratamento ativo e o tratamento paliativo ndo sdo mutuamente excludentes.

Entendendo a importancia em focalizar as necessidades das pessoas com

condicBes graves, crbnicas e complexas, e apds receber uma recomendacdo da

Comissao Lancet sobre Acesso Global a Cuidados Paliativos e Alivio da Dor, a

International Association for Hospice and Palliative Care (IAHPC) projetou, desenvolveu

e implementou um projeto para revisar e adotar uma nova definicdo de cuidados

paliativos, em conjunto com mais de 400 membros de 88 paises (PASTRANA, 2021):

Cuidados Paliativos sdo cuidados holisticos ativos, ofertados a pessoas de todas
as idades que encontram-se em intenso sofrimento relacionados a sua saude,
proveniente de doenca severa, especialmente aquelas que estdo no final da
vida. O objetivo dos Cuidados Paliativos €, portanto, melhorar a qualidade de
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v}d:)a dos pacientes, de suas familias e de seus cuidadores (PASTRANA, 2021,
s/p).

Nesse sentido, para que a pratica em CPs seja implementada de fato, exige-se
atencao integral e interdisciplinar ao enfermo e a sua familia, objetivando o alivio dos
sintomas e a vivéncia de situacdes saudaveis, nas quais suas potencialidades e
autonomia auxiliem na manutencéo de sua vida ativa, com maior participacéo e inclusao
social, maximo bem-estar e qualidade de vida (DE CARLO; QUEIROZ; SANTOS, 2007).

A reabilitacdo é uma das modalidades de assisténcia neste contexto do cuidado
a pessoas com doencas limitadoras da vida para atender as suas necessidades e
demandas e de seus familiares/cuidadores (TIBERINI; RICHARDSON, 2015; TANIWAKI
et al., 2019; VANBUTSELE et al., 2019), além de auxiliar na participacdo mais ampla
possivel, em todos os aspectos da vida, fornecendo apoio as pessoas para manter o
senso de dignidade, competéncia, capacidade e resisténcia e, a0 mesmo tempo,
adaptando-se as incertezas e perdas resultantes do processo de adoecimento (EVA;
PAYNE, 2014).

Apesar dos CPs e da reabilitacio desempenharem papel importante no
tratamento de pessoas acometidas por diferentes patologias, ambas as abordagens séao
muitas vezes mal compreendidas pelos profissionais de saude e pela sociedade,
principalmente na area da oncologia. Os profissionais ndo compreendem as diferentes
formas de reabilitacdo oncologica e ndo conseguem rastrear as necessidades de
reabilitacdo por pessoas em CPs (EYIGOR, 2010; SILVER et al., 2015).

Somado a isso, ha uma falta de clareza conceitual em torno da reabilitacdo em
CPs, tanto na pratica profissional como na percepcao do enfermo, o que pode ser uma
barreira ao envolvimento dos profissionais.

Entende-se reabilitacéo, tradicionalmente, como o retorno da fungéo para o nivel
pré-adoecimento e na sua manutengdo durante o periodo de tratamento e remissdo da
doenca (HARDING, 2019).

No entanto, em 2011 a OMS publicou relatério mundial sobre deficiéncia, no qual
atualizou a definigdo em torno do conceito “Reabilitagéo”, definindo-o como “Um conjunto
de medidas que ajudam pessoas com deficiéncias ou prestes a adquirir deficiéncias a
terem e manterem uma funcionalidade ideal na interacdo com seu ambiente”
(ORGANIZACAO MUNDIAL DA SAUDE, 2011, p. 100).
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Nesse sentido, no contexto dos CPs, a reabilitacdo busca o conforto fisico, o

emocional, o social e o espiritual. Entretanto, falta entendimento sobre o oferecimento

dessa abordagem, tanto por parte dos profissionais quanto pelos enfermos (HARDING,;

HALL; LLOYD, 2019), o que justifica o desenvolvimento de pesquisas sobre a tematica.

Baseado no modelo de reabilitacdo oncolégica proposto por Dietz (1981), ha

guatro categorias que podem ser adotadas no tratamento da pessoa com doenca

oncoldgica, de acordo com suas necessidades fisicas e individuais (DELISA, 2001,
DIETZ, 1981; WANG et al., 2011):

¢ Intervencgdes preventivas: visam melhorar o funcionamento fisico e nivel geral de

saude, preservacao de forca e flexibilidade;

e Intervencdes restaurativas: buscam o retorno do doente de bom progndstico ao

nivel funcional fisico, psicoldgico, social e vocacional prévio a doenca;

e IntervencBes de suporte: destinadas a ensinar os enfermos a acomodar-se as

suas incapacidades, maximizar sua autonomia e minimizar alteracdes debilitantes

em sua doenca em progressao e apoio emocional;

¢ Intervencdes paliativas: minimizacao ou eliminacdo de complicacdes e provisao

de suporte e conforto, como controle de dor, prevencao de contraturas, Ulceras

por pressao, prevencao e imobilismo, adaptacdes estruturais, apoio psicoldgicos

para o enfermo e familia.

No trabalho publicado por Timm, Thuesen e Clark (2021), foram tracadas algumas

semelhancas e diferencas analiticas entre os elementos centrais da reabilitacdo e dos

CPs, que séo apresentadas na Tabela 1:

Tabela 1: Contrastes e comparacdes entre os elementos

paliativos.

Historia e principais relacfes

Area de foco e conceitos

Perspectiva

Modelo

Reabilitacéo

Primeira Guerra Mundial. Incapacidade
e deficiéncia.

Funcionalidade, capacidade de
enfrentamento, esperanca de
normalidade e inclusdo na sociedade.
Objetivos de curto e longo prazo,
funcéo.

Desenvolvimento ou manutencéo ativa.
Controle.

Fazendo e se tornando.

Modelo de atividade - contribuir,
participar.

de reabilitacdo e cuidados

Cuidados paliativos
A Guerra Fria. Cancer e morte.

Alivio do sofrimento, esperanca de
sentido na histéria da vida e na vida
cotidiana, dor total

Principalmente objetivos de curto
prazo.

A morte como um processo natural.
Relacionamentos.
Ser.

A passividade ¢é
Receber / retirar.

legitimada,;
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Grupos-alvo expandidos De pessoas com deficiéncia a "pessoas De pessoas em fase terminal com
ainda sem deficiéncia” em termos de céncer a todas as pessoas que
condicdes de saude mais amplamente sofrem de doencas fatais + seus

ditas. parentes.
Expandindo para estdgios avancados Expandindo para o0s estagios
da doenca. iniciais da doenca.

Compativel com... Definicao de metas e funcionalidade Conversas sobre o fim da vida, a
Discurso de recuperacao aceitacdo da morte etc.
O corpo individual como a arena para a
mudanca

Fonte: Timm, Thuesen e Clark (2021).

Dessa forma, ambos os campos se relacionam com compreensfes culturais
associadas ao estigma, inclusdo e integracéo, funcionalidade, medo, sofrimento e dor,
respondendo também, por sua vez, pela influéncia das percep¢des de mudanca de
enquadramento clinico importante de "deficiéncia" e "doenca terminal". Enquanto a
reabilitacdo busca superar as adversidades, doencas cronicas e deficiéncias, abrindo
novas possibilidades de vida, a paliacdo busca aliviar o sofrimento, ndo curar ou
modificar sua causa subjacente, e assim trazer aceitacdo e melhoria da qualidade de
vida, frente a morte inevitavel (TIMM; THUESEN; CLARK, 2021).

A maioria das condicbes clinicas que ameacam a continuidade da vida
caracteriza--se pelo declinio funcional associado a evoluc¢do da doenca, e a reabilitagdo
insere-se no escopo de abordagens utilizadas nos CPs (TURNER-STOKES et al., 2007).
A OMS (2011) recomenda que os paises organizem, reforcem e ampliem servigcos e
programas de reabilitacdo, que devem comecar de forma mais precoce possivel,
baseados em avaliagbes multidisciplinares das necessidades e capacidades dos
individuos e incluindo dispositivos e tecnologias assistivas.

Dessa forma, no contexto de CPs, a reabilitacdo auxilia as pessoas a participarem
de forma mais ampla possivel, em todos os aspectos de suas vidas diarias, promovendo
suporte as pessoas por meio do trabalho de equipe para manter o senso de dignidade,
competéncia, capacidades e resisténcia e, ao mesmo tempo, adaptando-se as

incertezas e as perdas decorrentes do processo de adoecimento (EVA; PAYNE, 2014).

1.3. Oferecimento de Cuidados Paliativos de acordo com os sistemas de salde do

Brasil e do Reino Unido

Segundo o relatério “The quality of death Index Ranking palliative care across the

world”, realizado pela consultoria Economist Intelligence Unit, 0 RU possui os melhores
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indices de qualidade de morte, ocupando o primeiro lugar em 2010 e 2015 dentre 80
paises avaliados, com pontuacdo maxima na qualidade do cuidado, enquanto o Brasil
ocupa a 422 posicao no ranking (THE ECONOMIST INTELLIGENCE UNIT, 2015).

Essa qualidade alcancada pelo RU pode estar associada as politicas publicas de
saude eficazmente implementadas e a uma forte consciéncia nacional acerca dos CPs,
com altos niveis de gastos publicos com servigos de saude, recursos para treinamento
da equipe especializada e ampla disponibilidade de analgésicos opibides (EIU, 2015).
Ademais, 0 RU apresenta politicas nacionais sobre cuidados no fim da vida, a integracéo
dos CPs nos servigos do sistema saude governamental, o envolvimento da comunidade
e o forte setor de hospices (HOSPICE UK, 2016).

Ja paises em desenvolvimento, como o Brasil, ainda ndo sdo capazes de fornecer
a toda a populacao servicos de cuidados paliativos de qualidade, devido as limitacbes

de infraestrutura basica, da disponibilidade de opidides, falta de recursos humanos e

profissionais especializados (THE ECONOMIST INTELLIGENCE UNIT, 2015).

A Tabela 2 aponta as diferencas entre os servigos de CP no Brasil e RU e a suas

posicdes nesse ranking dentre 80 paises, de acordo com o relatério The quality of death

Index Ranking palliative care across the world (2015).

Tabela 2: Comparacao e ranking dos servi¢cos de cuidados paliativos (CP) no Brasil e

Reino Unido, 2015.

BRASIL REINO UNIDO
Posicdo no ranking de 422 posicdo 12 posicéo
qualidade de morte
Meio ambiente béasico de 362 posicao 12 posicéo
cuidados a saude no fim da
vida
Presenca e efichcia da Estratégia limitada do governo parao Abrangente estratégia para o

estratégia de  cuidados
paliativos nacional liderado
pelo governo

Categoria de recursos

humanos

Categoria de acessibilidade
dos cuidados
Disponibilidade de
financiamento publico para
CP

desenvolvimento e promocao de CP
nacional, sem metas especificas,
limitados mecanismos que visam
atingir metas; os Estados muito
lentamente tém desenvolvido
politicas estaduais de CP

332 posicéo
492 posicao
NUmero limitado de subsidios do
governo ou programas para acesso

aos servicos de CP, fundos e
programas sao de dificil acesso.

desenvolvimento e promogéo de CP
nacional, visdo clara, metas
claramente definidas, um plano de
acdo e mecanismos e estratégias
fortes em préatica para atingir os
objetivos, sdo regularmente revistos
e atualizados.

22 posicao

12 posicéo

Extensos subsidios governamentais
OU programas para acesso aos
servicos de CP, féacil acesso,
informacOes sobre como acessar
esse tipo de financiamento séo
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disponiveis, eficacia dos programas
€ controlada de forma adequada.

Categoria qualidade dos no 51° 1°

fim da vida

Disponibilidade de Acesso ndo é facilmente disponivel, Livremente disponivel e acessivel
analgésicos opidides restrito por leis.

Envolvimento da comunidade Publico tem um entendimento Publico tem um forte entendimento
mediocre e conhecimento dos e conscientizagdo sobre os
servi¢os, informacdes limitadas sobre  servigos.

CP

Fonte: Economist Intelligence Unit (2015).

Para compreender essas diferencas entre o RU e o Brasil em relacdo a qualidade
e estruturacdo dos servicos de CP, € necessario conhecer a estrutura dos sistemas de
salde de ambos os paises — o National Health Service (NHS) e o Sistema Unico de
Saude (SUS). Ambos tém como caracteristicas comuns seu carater publico e a
universalidade do acesso aos servicos oferecidos (TANAKA; OLIVEIRA, 2007).

O National Health Service (NHS) — sistema de saude britanico — foi reestruturado
em 1948, no ambiente de pds-guerra, com a prioridade de investir nas doencas agudas
e em reabilitacdo (FLORIANI; SCHRAMM, 2010). O fornecimento de assisténcia em
salude é quase exclusivamente organizado por meio do NHS, financiado pelo governo,
gue assegura 0 acesso a todos os cidaddos a saude. O sistema é dividido em
organizacOes de saude regionais, sendo que cada uma assume a responsabilidade de
gerir diretamente os profissionais de saude em suas regides (MORGAN; OGBONNA;
2008).

De acordo com o Instituto Nacional de Estatistica do RU, em relagdo ao niumero
de 6bitos registrados em 2017, 78% tinham 70 anos ou mais e 22% tinham 90 anos ou
mais. Estima-se que um melhor reconhecimento das necessidades e servicos de CPs
fora do hospital possa melhorar o atendimento e reduzir os custos hospitalares em 180
milhdes de libras esterlinas por ano (NATIONAL HEALTH SERVICE, 2018).

No RU, os CPs e de fim de vida sédo oferecidos por uma variedade de
profissionais, generalistas e especialistas, em diferentes ambientes, onde quer que as
pessoas vivam ou necessitem de cuidados, tais como hospitais, hospices, servi¢cos
baseados na comunidade, servicos de day care, residenciais de idosos, dentre outros
(HOSPICE UK, 2021).

Para melhorar os CPs e de fim de vida em todo o RU e garantir um forte

envolvimento clinico e apoio na melhoria desses cuidados, trabalham com as redes
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regionais do NHS, integrando suas a¢gées com o0 governo e parceiros de todo o sistema
de saude (NATIONAL HEALTH SERVICE, 2018).

O NHS adota o Modelo Abrangente de Atendimento Personalizado para promover
as melhorias necessarias no apoio para as escolhas no fim da vida e melhor experiéncia
de atendimento. Para isso € realizada a identificacdo antecipada de pessoas que
provavelmente morrerdo nos proximos 12 meses, com a intencdo de melhorar a
comunicacgéo para que essas pessoas identifiquem suas necessidades e preferéncias e
compartilhem essas informacdes com os envolvidos em seus cuidados e servigcos
integrados. O orgamento da saude para cuidados de fim de vida permite as pessoas
maior escolha sobre quem fornece seus cuidados, onde sédo recebidos e seu local
preferido de morte (NATIONAL HEALTH SERVICE, 2018).

Em dezembro de 2012, o comissionamento de orientacdes sobre servigos
especializados de CPs (incluindo, mas nao se limitando somente aos hospices) verificou
gue os CPs especializados na Inglaterra sédo fornecidos por meio de uma combinagéo
do NHS e do setor voluntario (CONNOR; DOWNING; LIMA, 2020).

O Atlas de Cuidados Paliativos, publicado pela European Association of Palliative
Care (EAPC) em 2019, identificou 803 servicos especializados de CPs para adultos no
RU (ARIAS-CASAIS et al., 2019), dentre os quais, cerca de 220 sao hospices, com
aproximadamente 5,5 leitos por 100.000 habitantes. Embora recebam também fundos
do NHS Clinical Commissioning Groups para a prestacdo de servigos locais, em sua
maioria sdo dependentes de fundos de caridade para mais de dois tercos de seus custos
operacionais (HOSPICE UK, 2022; CLINICAL..., 2022).

No RU, 75% dos hospitais sdo administrados por instituices de caridade, com o
NHS cobrindo em média 34% de seus custos (ARIAS-CASAIS et al., 2019). Na
Inglaterra, o nivel de financiamento do NHS para hospices varia. O Department of Health
& Social Care estimou que, em média, 0s hospices para adultos recebem
aproximadamente 30% de seu financiamento geral de fontes do NHS.

Os gastos do CCG com cuidados de fim de vida (para criancas e adultos em
servigcos de hospices, hospitais e na comunidade) foram estimados pela primeira vez no
periodo de 2013 e 2014, totalizando 473 milhdes de libras esterlinas (dados relacionados
aos anos subsequentes nao foram publicados). Estimou-se que o financiamento do
governo para os hospices foi de 333 milhGes de libras esterlinas em 2016 (HOUSE OF
COMMONS LIBRARY, 2018).
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Organizacgdes e instituicdes de caridade, sdo conectores com a comunidade, bem
como prestadores de cuidados clinicos especializados essenciais, como hospitais e
hospices de caridade (charity hospices). Eles séo parte integrante do setor de CPs e de
fim de vida, proporcionando CPs e de luto para 225.000 pessoas e suas familias a cada
ano em todo o RU (HOSPICE UK, 2022). Por meio de atividades e servic¢os financiados
pela arrecadacéo de doacdes ou fundos de caridade, os charity hospices (hospices de
caridade) atuam como comissarios, buscando atender as necessidades de CPs e de fim
de vida da populacéo local. Isso permite que esses servi¢os sejam flexiveis e inovadores
na abordagem, assumindo papel de lideranca nos sistemas locais.

Embora muitos hospitais possuam equipes especializadas em CPs em sua
estrutura organizacional, as enfermarias nao sao locais de morte para mais da metade
da populacao. Na Inglaterra, 5% de todas as mortes ocorrem nos hospices, entretanto,
um numero maior de pessoas recebe apoio e suporte dessas instituicdes no domicilio,
por meio de equipes de assisténcia domiciliar (community based service) (PRESTON;
FROGGATT, 2015).

Assim, dentre as modalidades de servicos de CPs ofertados no RU, os hospices
prestam cuidados as pessoas desde o momento em que a doenca é avaliada como
terminal até o fim da vida, por maior que seja esse periodo, dando valor a dignidade, ao
respeito e aos desejos da pessoa que esta doente. Entendido como um cuidado holistico,
tem como objetivo cuidar de todas as suas necessidades médicas, emocionais, sociais,
praticas, psicologicas e espirituais da pessoa adoecida e de sua familia e cuidadores,
inclusive no periodo de luto (NATIONAL HEALTH SERVICE, 2018; PRESTON,
FROGGATT, 2015).

A maioria dos hospices no RU oferece assisténcia em CP na forma de internagao,
mas ha também o servico baseado na comunidade, da assisténcia domiciliar, em
residenciais de idosos ou em day hospice; neste ultimo, o enfermo e seus familiares
participam das atividades oferecidas no hospice apenas durante o dia, como servi¢os
ambulatoriais, internacdes de respiro.

Os cuidados sao oferecidos por uma equipe multiprofissional e interdisciplinar,
formada por médicos, enfermeiros, fisioterapeutas, terapeutas ocupacionais, psicélogos,
dentre outros. Inclui o controle da dor e de sintomas, reabilitacdo, terapias
complementares, sobre questbes financeiras, cuidado de Iluto e ajuda espiritual
(NATIONAL HEALTH SERVICE, 2021).
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Conhecidos por General Practioners “GPs” (clinicos gerais), esses médicos
prestam servico frequentemente dirigidos pelo National Institute of Health and Care
Excellence (NICE), o qual avalia os tratamentos individuais de saude e as intervengfes
de custo-efetividade (ZOLLMAN et al., 2017).

Durante a pandemia COVID-19, os hospices, assumiram um papel de lideranca e
apoio, por meio de parcerias de trabalho em suas areas locais, para a formacao de
centros de coordenacao de cuidados vinculados a servigcos comunitarios e fornecimento
de apoio e suporte aos funcionarios de lares e residenciais de idosos-durante a crise
(HOSPICE UK, 2021).

O Sistema Unico de Saude (SUS) brasileiro € um sistema de satde organizado
de forma hierarquizada, segundo suas normativas, contemplando a aten¢do basica,
atencao de média e de alta complexidades. Diferentemente do modelo briténico, que tem
uma rede assistencial forte e integrada com énfase na atengdo primaria, o SUS
apresenta problemas tedéricos e operacionais importantes, principalmente em relacao a
atencédo primaria (MENDES, 2011), e ainda é fragmentado e voltado para as condi¢des
e eventos agudos, que deveriam ser substituidos por redes integradas de atencéo a
saude, como o modelo inglés (MENDES, 2011; TANAKA, OLIVEIRA, 2007).

A oferta de servicos de CPs no Brasil ainda € limitada, sendo necessaria a
organizacdo de uma rede de oferta dessa modalidade de cuidado de forma efetiva e
integrada e a implantacao de um programa de educacgéao continuada para os profissionais
de saude, de modo a oferecer o melhor tratamento ao enfermo e a sua familia. A falta
de comunicacao entre os profissionais e 0os enfermos e o0 pouco conhecimento a respeito
das possibilidades terapéuticas resultam em falta de acesso aos servicos de CPs
especializados existentes (FLORIANI, 2004).

Os CPs comecaram na América Latina na década de 1980 e evoluiram em varios
paises. O fato de que essa modalidade de cuidados é relativamente recente no Brasil é
um fator que contribui para que essa pratica seja ainda incipiente no pais (ACADEMIA
NACIONAL DE CUIDADOS PALIATIVOS, 2021).

O primeiro servico brasileiro de cuidados paliativos foi criado no Rio Grande do
Sul em 1983 seguido por Sao Paulo (1986) e Santa Catarina (1989), todos voltados para
pessoas com doencas oncoldgicas. Existem duas associacdes de CPs no pais: a

Associacédo Brasileira de Cuidados Paliativos fundada em 1999, porém esta inativa; e a
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Academia Nacional de Cuidados Paliativos (ANCP), fundada no ano de 2005,
representando um grande avanco aos CPs (PASTRANA et al., 2021).

De acordo com o Atlas de Cuidados Paliativos em Latinoamérica, publicado em
2021, o Brasil conta com 198 equipes de CPs, correspondendo a taxa de 0,94 por milhdo
de habitantes, 68 equipes que fornecem assisténcia exclusivamente na modalidade
intra-hospitalar (0,32 por milhdo de habilitantes), 16 equipes na assisténcia extra-
hospitalar (0,08 por milhdes de habitantes) e 114 equipes que oferecem assisténcia
mista (0,54 por milhdo de habitantes). Em relacdo a provisbes de CPs em ambito
hospitalar, o pais possui 74 unidades de CPs, correspondendo a uma taxa de 0,35 por
milhdo de habitantes, enquanto no que se refere ao ambito extra-hospitalar, apresenta
123 equipes (0,58 por milhdo de habitantes) e sete hospices (0,03 por milhdo de
habitantes), totalizando 130 equipes extra-hospitalares (0,62 por milhdo de habitantes),
(PASTRANA et al., 2021).

Segundo o Atlas dos Cuidados Paliativos no Brasil de 2019, publicado pela ANCP,
ha instalados no Brasil 789 leitos de CPs, dentre os quais 23 estdo localizados no Norte,
120 no Nordeste, 86 no Centro-Oeste, 458 no Sudeste e 102 no Sul. A regido Norte
aparece com 0,00125 leito por mil habitantes, seguida pelo Nordeste com 0,00210 e pelo
Sul com 0,00340, enquanto o Sudeste tem 0,00518 e o Centro-Oeste possui 0,00528
(SANTOS; FERREIRA; GUIRRO, 2020), o que evidencia a distribuicdo desigual de
servigos ao longo do territorio brasileiro.

Ainda de acordo com esse levantamento, o oferecimento de CPs é
predominantemente realizado por instituicdes publicas (em torno de 50%), seguido da
iniciativa privada (em torno de 36%), e 14% oferecem tanto atendimento pelo SUS
guanto de forma particular. Isso indica que mais de 163 milhdes de brasileiros que
dependem do oferecimento de cuidados pelo SUS (SANTOS; FERREIRA; GUIRRO,
2020), o que evidencia a distribuicdo desigual de servi¢os ao longo do territorio brasileiro.

A European Association of Palliative Care (EAPC) recomenda dois servi¢cos
especializados de Cuidados Paliativos a cada 100.000 habitantes (uma equipe de
assisténcia domiciliar e uma equipe de nivel hospitalar). Porém, verifica-se que no Brasil,
considerando a populacéo de 210,1 milhdes de habitantes, h4a, em média, um servigco de
CPs para cada 1,1 milhdo de habitantes, sendo essa proporc¢ao de um servigco para cada
1,33 milh&o de usuérios do SUS e de aproximadamente um servi¢co para cada 496 mil
usuarios do sistema de saude suplementar (SANTOS; FERREIRA; GUIRRO, 2020).



42

O Brasil ainda ter4 que enfrentar desafios significativos para a implantacdo plena
de uma rede integrada de CPs, como a necessidade de aumentar centros
especializados, forte investimento na qualificacdo de recursos humanos frente as
guestdes relacionadas a terminalidade, a baixa inser¢cdo de CP na grade curricular nos
cursos de ensino superior e a falta de implementacdo de uma politica nacional de CPs
(FLORIANI; SCHRAMM, 2010). Os CPs precisam ser instituidos no Brasil como politica
publica de atencao integral e incorporados efetivamente ao SUS, como rede assistencial
intersetorial que integre os equipamentos de saude de diferentes niveis de complexidade
de atencéo e os recursos da assisténcia social (DE CARLO; LIMA, 2015).

H& poucas leis, normas ou resolucdes no Brasil que mencionam os CPs. Trés
documentos, que serao citados a seguir, mencionam diversas vezes o termo “paliativo”
e defendem a obrigatoriedade da oferta de CPs para que um centro seja credenciado
como Centros de Assisténcia de Alta Complexidade em Oncologia (CACON), mas nao
especificam critérios para funcionamento ou regulamentacao. A Portaria n® 741, de 19
de dezembro de 2005, e a sua atualizagao, a Portaria n® 140, de 27 de fevereiro de 2014,
estabelecem critérios para atuacdo das Unidades de Assisténcia de Alta Complexidade
em Oncologia (UNACON), dos (CACON) e dos Centros de Referéncia de Alta
Complexidade em Oncologia. No entanto,-h4 somente uma mengéo, na portaria de 2005,
de que “os cuidados paliativos deverdo obedecer as regulamentagdes especificas do
Ministério da Saude para a area” (SANTOS; FERREIRA; GUIRRO, 2020). Além disso, a
Portaria n® 483, de 1° de abril de 2014, redefine a Rede de Atencado a Saude das Pessoas
com Doencas Crbnicas no ambito do SUS e estabelece diretrizes para a organizacéo
das suas linhas de cuidado (MINISTERIO DA SAUDE, 2014).

A publicacdo no Diario Oficial da Resolucdo n° 41 do Ministério da Saude, de 31
de outubro de 2018, com diretrizes para a organizacdo dos CPs no ambito da Rede
Atencdo a Saude (RAS) no SUS, foi um grande avanc¢o na pactuacdo acerca de uma
Politica Nacional de CPs (BRASIL, 2018). Essa Resolucao prevé no artigo 5° que os CPs
deverao ser ofertados em qualquer ponto da rede de atencdo a saude: atencao basica,
atencao domiciliar, atencdo ambulatorial, urgéncia e emergéncia e atencao hospitalar
(BRASIL, 2018).

Alguns estados brasileiros também vém publicando leis estaduais sobre a
prestacdo dos CPs paliativos no a&mbito da saude publica, como o estado de Goiés, Rio

Grande do Sul, Rio de Janeiro, Maranhao, Parana, Sao Paulo e Minas Gerais:
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e Estado de Goias: foi instituida a Politica Estadual de CPs, por meio da Lei n°
19.723 de 10 de julho de 2017, que consiste em diretrizes normativas centradas
em acoOes e operacionaliza¢cbes pelo SUS e financiados pelo Fundo Estadual de
Saude (FES), na acado "Implantacdo, Promocao e Fortalecimento das Acdes e
Servigcos em CPs", constante do "Programa Promocao, Prevencdo e Protecdo a
Assisténcia Integral & Saude" (GOIAS, 2017);

e Estado do Rio Grande do Sul: instituiu a Politica Estadual de CPs, por meio da
Lein®19.723 de 10 de julho de 2019, e da Lei n°®15.277, de 31 de janeiro de 2019
(RIO GRANDE DO SUL, 2019);

e Estado do Rio de Janeiro: por meio da Lei n® 8425, de 1 de julho de 2019, instituiu
o Programa Estadual de CPs no ambito da saude publica do estado do Rio de
Janeiro (RIO DE JANEIRO, 2019);

e Estado do Maranh&o: a Lei n°® 11123, de 07 de outubro de 2019, estabeleceu as
Diretrizes Estaduais para a Implementacdo de CPs direcionados as pessoas
portadoras de doencas ameacadoras a vida e dos seus familiares;

e Estado do Parana: a Lei n® 20.091, publicada no Diéario Oficial n°. 10588 de 19 de
dezembro de 2019, dispbe sobre a instituicdo dos preceitos e fundamentos dos
CPs no Parand, assegurando o direito de todas as pessoas do Parana a terem
acesso aos CPs de qualidade no ambito do SUS e em servigos de saude privados
(PARANA, 2019);

e Estado de S&o Paulo: aLein®17.292, de 13 de outubro de 2020, institui a Politica
Estadual de CPs, visando a qualidade de vida e a atencao integral de saude das
pessoas com doencas sem possibilidade de cura (SAO PAULO, 2020).

e Estado de Minas Gerais: a Lei n® 23.938, de 23 de setembro de 2021, estabelece
0s principios, diretrizes e objetivos para as a¢des do estado voltadas aos CPs no
ambito da saude publica (MINAS GERAIS, 2021).

Portanto, evidencia-se que ha iniciativas e legislacdes que trazem potencialidades
e fragilidades e que apontam inimeros desafios na implantacéo e efetivacdo de servigos
de CPs no territorio brasileiro, principalmente no ambito do SUS.

A criagdo e fortalecimento de politicas nacionais, com programas de controle do
cancer e de integracao de CPs ao sistema de saude, sdo vitais para promover ampliacéo
do acesso aos servigos de cuidados paliativos, bem como treinamento e capacitacao de

equipe especializada para atender a crescente demanda. A qualidade do atendimento
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depende da qualidade do trabalho da equipe interprofissional, com suporte emocional,
fisico, social e espiritual e do adequado acesso a medicamentos essenciais (THE
ECONOMIST INTELLIGENCE UNIT, 2015).

A seguir sera apresentada a revisao de literatura.
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2. REVISAO DE LITERATURA

Com a finalidade de conhecer, identificar e avaliar as evidéncias cientificas
referentes & compreensao sobre a reabilitacdo no contexto dos CPs oncolégicos, bem
como fortalecer o referencial tedrico deste estudo, foi realizada uma revisao integrativa

de literatura em bases de dados eletrbnicas nacionais e internacionais.

2.1. Metodologia

Esta etapa do presente estudo caracteriza-se como uma revisao integrativa de
literatura, referente a compreensao do conceito de reabilitacdo no contexto dos CPs
oncoldgicos. A reviséo integrativa de literatura sintetiza as descobertas de uma ampla
gama de métodos primarios de pesquisa experimental e ndo experimental para fornecer
amplas perspectivas e uma compreensao mais abrangente de um complexo problema
de saude (WHITTLEMORE; KNAFL, 2005).

As evidéncias cientificas identificadas possibilitardo que os pesquisadores e
profissionais da saude compreendam melhor a relevancia da reabilitagcdo neste contexto
para o tratamento de pessoas com cancer em CPs.

A guestdo norteadora da presente reviséo foi definida de acordo com a estratégia
de pesquisa PICo, acrénimo para P: populacdo/pacientes, que se refere as

“l”

caracteristicas da populacdo ou qual o problema da questéo; de fenbmeno de
interesse no qual deve ser definido o evento, atividade ou processo aplicado na
populacdo; e por fim “Co” se refere ao contexto do estudo, no qual devem ser
contextualizadas as diversas caracteristicas envolvidas (GLASZIOU et al.,, 2008;
KARINO; FELLI, 2012; STERN, JORDAN, MCARTHUR, 2011; VIANNA, 2018),

apresentadas no Quadro 1:

Quadro 1: Critérios para a formulacdo da pergunta da pesquisa, conforme estratégia
PICo, Ribeiréo Preto — SP, 2021.

P Problema ou paciente O conceito de reabilitacdo no contexto dos
cuidados paliativos oncologicos.

Interesse Identificacdo dos conceitos de reabilitacdo no
contexto dos cuidados paliativos oncoldgicos.
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Co Contexto Identificacdo do conceito de reabilitacdo no
contexto dos cuidados paliativos oncoldgicos
utilizados mundialmente.

Fonte: autoria propria.

A partir da elaboracdo da pergunta seguindo o método PICo, estabeleceu-se a

seguinte questao norteadora da revisao:

Quais sdo as evidéncias disponiveis na literatura referente ao conceito de

reabilitacdo no contexto dos cuidados paliativos oncoldgicos?

O levantamento bibliografico foi realizado durante o més de novembro de 2021,
nas bases eletrénicas: Cumulative Index to Nursing and Allied Health (CINAHL), National
Center for Biotechology Information, National Center for Biotechology Information, US
National Library of Medicine (PubMed), Web of Science, Literatura Latino-Americana e
do Caribe em Ciéncias da Saude (LILACS), Occupational Therapy Systematic Evaluation
of Evidence (OTseeker) e Physiotherapy Evidence Database (PEDro), sem restricdo de
idioma.

Foram elaborados os critérios de elegibilidade (inclusédo e excluséo),
estabelecidos os termos de busca e realizado o levantamento da literatura, seguido pela
definicdo das informacdes relevantes dos estudos selecionados, avaliacdo dos achados
e realizacao da sintese dos resultados. Os critérios de inclusdo dos artigos, definidos
previamente foram: artigos originais, publicados até outubro de 2020, realizados com
seres humanos maiores de 18 anos; artigos que conceituem ou definem a reabilitacéo
no contexto de CPs oncologicos. Foram excluidos os artigos de revisao de literatura,
editoriais / comentérios, diretrizes, cartas, resumos de conferéncias, artigos de
abordagens farmacoldgicas, intervencdes médicas, cirurgicas ou de tecnologia invasiva.

Para a sele¢éo dos artigos, de forma a responder a questdo norteadora da
pesquisa, foram desenvolvidas estratégias de busca apresentadas na Tabela 3 com
diferentes combinagdes de termos de pesquisa, de acordo com a base de dados
consultada: "palliative care”, “supportive care”, “terminal care”, “hospice care”, “end of life
care”, ‘life care end”, ‘rehabilitation”, “reabilitacdo”, “habilitation”, “neoplasm”,

13 JJ ” “t JJ

‘neoplasia”, “cancer”, “cancro”, “tumor”, “onco”.
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Tabela 3: Estratégia de busca para a revisao integrativa.

Critérios de Estudos sem delimitacéo de periodo e de idioma
inclusédo
Artigos originais, qualitativos e quantitativos
Adultos (> 18 anos de idade)
Estudos que conceituem, definem reabilitagdo no contexto de cuidados paliativos
oncolégicos.
Critérios de Literatura cinza: editoriais / comentarios, diretrizes, cartas, resumos de conferéncias.
exclusao Artigos de revisao de literatura.

Artigos de abordagens farmacoldgicas, Interven¢des médicas, cirdrgicas ou de
tecnologia invasiva.

Termos de busca
ou palavras-
chave
11/10/2021

CINAHL: ((rehabilitation OR habilitation) AND (palliative* OR Terminal Care OR
Hospice Care OR End of Life Care OR Life Care End) AND (cancer* OR neoplasia*
OR neoplasm* OR tumor*))

LILACS: Reabilitagdo OR rehabilitation OR Rehabilitacién OR habilita$ [Palavras]
and paliativ$ OR palliative [Palavras] and cancer$ OR neoplasia$ OR neoplasm$ OR
tumor$ OR cancro$ [Palavras]

PUBMED: ("Palliative Care"[Mesh] OR "Hospice Care"[Mesh] OR "Terminal
Care"[Mesh]) AND "Neoplasms"[Mesh] AND "Rehabilitation"[Mesh]

WEB OF SCIENCE: TS=("palliative care" OR "supportive care" OR "terminal care"
OR "hospice care" OR "end of life care") AND TS=("rehabilitation") AND
TS=(neoplasm* OR cancer OR tumor). Tempo estipulado: Todos os anos. indices:
SCI-EXPANDED, SSCI, A&HCI, CPCI-S, CPCI-SSH, ESCI.

OTSEEKER / PEDRO: rehab* palliative* onco*

Fonte: autoria propria.

Foram seguidas as etapas sugeridas na literatura para a realizacéo de revisdes

de literatura e os processos informados pelos padrées PRISMA de revisdes sistematicas
(WHITTEMORE, KNAFL, 2005; MOHER et al., 2015). A Figura 1 representa 0 processo
de busca com detalhamento das etapas percorridas, segundo as recomendacdes
PRISMA (MOHER et al, 2015), para atingir a amostra final dos artigos incluidos (n=21).

Figura 1 — Processo de selecdo dos artigos contemplados na revisao de literatura
cientifica do presente estudo, Ribeirdo Preto, 2021.
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PubMed = 624

o -
S Artigos identificados mediante CINHAL =336
:u; buscas nas bases de dados E— Web of Science = 603
= (N — 1.643] LILACS =72
i PEDro =10
= l OTseeker = 03
g Artigos ap6s remogdo das . (1
& duplicagdes - MIFNUS:EEEMM
2 (N = 1.443)
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g
= . . . E i
= Artigos completos analisados Artigos excluidos
= (N=132) (N=1311)
g
wd

l Artigos completos excluidos
@ (N=111)
;E Estqdu$ quallitatiyos e , Motivos:
= quﬂntltatl\fﬂs incluidos na Populaqio nao oncglbgica e
= sintese (N =21) ndo paliativa (N=34), tipo de

publicagdo que ndo artigos

originais (N = 33), ndo
condizentes com a pergunta de
pesquisa (N=44)

Fonte: autoria propria, adaptado de Moher et al. (2015).

Para realizar a avaliacdo da qualidade metodolégica dos artigos selecionados e
determinar se as evidéncias eram fortes, moderadas ou fracas, dois pesquisadores
avaliaram independentemente cada artigo selecionado e, no caso de discordancia, o
consenso foi alcancado por meio de discussdes entre os membros da equipe de
pesquisa.

Os estudos encontrados foram importados para o gerenciador de referéncias
Mendeley para armazenar, organizar e excluir os duplicados. Posteriormente os estudos
foram inseridos no aplicativo da web Rayyan™, um software desenvolvido pelo Qatar
Computing Research Institute, que auxilia os autores a realizar a selegdo dos estudos
de forma criteriosa, especialmente na fase de elegibilidade e inclusdo dos estudos

(OUZZANI; et al, 2016). Para a selecéo final do material, duas revisoras avaliaram o0s



49

titulos e os resumos de forma cega e independente, utilizando os critérios previamente
estabelecidos, e os desacordos surgidos dessa revisdo foram decididos junto com a
terceira revisora até alcancar o consenso.

Devido a natureza da questéo, foram incluidos estudos quantitativos e qualitativos
de forma a oferecer uma perspectiva mais abrangente sobre a conceituagdo da
reabilitacdo no contexto dos CPs oncoldgicos.

Os artigos quantitativos foram avaliados criticamente usando o formulério de
revisdo critica de McMaster — Estudos Quantitativos (MQCRF) (LAW et al., 1998a,
1998b). Cada estudo foi avaliado sistematicamente de acordo com um sistema de pontos
adaptado, baseado nas diretrizes desenvolvidas nos estudos de Barras (2005) e de
Cipriani (2013). Os estudos qualitativos foram analisados por meio da lista de verificagcéo
do Critical Appraisal Skills Program - CASP (CRITICAL APPRAISAL SKILLS
PROGRAMME, 2018), que é amplamente usada no dominio da saude e oferece
orientacdes para a avaliacao critica em relacao a confiabilidade, resultados e relevancia

dos estudos de pesquisa.

2.2. Resultados

A consulta as seis bases de dados foi realizada com rigor metodolégico e seus
achados séo representativos da producdo cientifica internacional sobre o problema
central do estudo. Dos 1.648 artigos identificados inicialmente restaram 1.443 apdés a
excluséo dos 205 artigos duplicados. Apés a leitura integral e revisdo por pares, com a
finalidade de apresentar uma melhor compreenséo de como o tema esta sendo estudado
na literatura cientifica, restaram 132 artigos e o material final da revisado foi composto por
21 artigos, apos a analise de conflitos feita pelo terceiro revisor. O Quadro 2 contempla
os principais achados dos 21 artigos selecionados para esta revisdo, em ordem de

publicacdo do artigo.
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Quadro 2: Apresentacao dos artigos contemplados na revisdo de literatura, segundo ano de publicacao, revista, autor, titulo, objetivo,
tipo de estudo, local do estudo, conceito, principais desfechos e avaliacao critica, Ribeirdo Preto, 2021.

Ano Autor, titulo Objetivos, Tipo de Local do estudo Conceito Principais desfechos Avaliacao
Revista estudo critica
2004 Belchamber et al. Explorar as percepcfes | Centro dia A abordagem reabilitativa no A abordagem de cuidados CASP:
Rehabilitative care | de pessoas sobre a especializado em | contexto dos CPs permitiu que os reabilitativos promove 7/10
Journal of in a specialist abordagem de CP em Londres, profissionais de saude gerenciamento dos sintomas 70%
Therapy and palliative day care cuidados reabilitativos Inglaterra Reino incorporassem questdes sociais, oncolégicos de maneira eficaz.
Rehabilitation | centre: a study of em uma unidade de Unido. emocionais e vocacionais, No entanto, requer recursos,
patients' cuidado dia fornecendo uma abordagem vontade e entusiasmo para
perspectives. especializada holistica para o enfermo e sua oferecer esse cuidado
estudo qualitativo familia, promovendo alivio dos prolongado.
sintomas fisicos e qualidade de vida
2010 Pop et al. Avaliar a dindmica da Enfermaria de A reabilitacéo paliativa melhora o O presente estudo confirma que MQCRF
The dynamics of atividade fisica em CP e hospice estado motor e funcional, além de a reabilitacdo é necessaria, 7/13
Traumatologi | physical activity in pacientes sob cuidados | domiciliar, na prevenir complicacGes pulmonares independentemente do estado 54%
a palliative care prolongados. Pol6nia. respiratdrias, vasculares e linfaticas. | clinico de base dos enfermos,
Rehabilitacja. | patients. Estudo quantitativo. No periodo terminal, concentra-se pois melhora significativamente
no alivio da dor, reducéo da sua qualidade de vida.
dispneia, linfedema, prevencao
Ulcera por presséo, diminui¢céo do
déficit de forca muscular,
manutenc¢do da atividade fisica e na
capacidade de autogerenciamento.
2013 Chasen et al. Estimar o efeito do Hospital em A reabilitacdo paliativa capacita Pessoas que viviam com cancer MQCRF
An Programa de Ottawa, Canada | individuos que sofrem perda de avancado apresentaram 12/13
Current interprofessional Reabilitagdo Paliativa funcéo, fadiga, desnutrico, melhora significativa em varios 92%
Oncology. palliative care no estado fisico, sofrimento psicoldgico ou outros dominios, a carga de sintomas;

oncology
rehabilitation
program: effects on
function and
predictors of
program
completion.

nutricional, social e
psicolégico de pessoas
com cancer avangado
gue ja concluiram o
tratamento
antineoplasico.

Estudo guantitativo.

sintomas, mantendo as pessoas
mais ativas possivel na vida
cotidiana, pelo maior tempo.

vida diéria; e nutricdo, status
fisico e funcional e bem-estar
geral.

Continua.
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Ano Autor, titulo Objetivos, Tipo de Local do estudo Conceito Principais desfechos Avaliacao
Revista estudo critica

2016 Feldstain et al. Diferenciar a Hospital em A Reabilitacdo Paliativa restaura, A proteina C reativa ndo se MQCRF

An interdisciplinary | capacidade preditiva de | Ottawa, Canada | melhora e/ ou mantem o alterou significativamente. 11/13
Supportive palliative mudancas na Proteina funcionamento, capacitando Exercicio aumentou a 85%
Care in rehabilitation C reativa, na individuos que estédo sofrendo autoeficacia e os escores de
Cancer. intervention capacidade de perda de func¢éo, fadiga, depressao diminuiram

bolstering general | exercicio, autoeficacia desnutricdo, sofrimento psicolégico | significativamente. Uma

self-efficacy to geral e sintomas de ou outros sintomas. estrutura de autoeficacia pode

attenuate depressao pré e pés ser um componente Util na

symptoms of Programa Reabilitagdo intervencao interdisciplinar para

depression in Paliativa. diminuir a sintomatologia

patients living with | Estudo quantitativo. depressiva.

advanced cancer
2016 Hasegawa et al. Identificar cuidados de | Hospital em Gifu, | A reabilitacdo em cuidados Os fatores psicossociais sao MQCRF

Prevalence of suporte e as Japéo. paliativos ndo é apenas para importantes para a compreensao 6/11
Supportive unmet needs and necessidades néo gerenciar a dor fisica, mas também | dos cuidados de suporte e das 54%
Care in correlated factors atendidas de pessoas aliviar a dor psicoldgica, social e necessidades ndo atendidas dos
Cancer. in advanced-stage | com cancer que espiritual, além de outros sintomas. | pacientes com cancer que

cancer patients recebem reabilitagéo recebem intervencées de

receiving Estudo quantitativo. reabilitacao.

rehabilitation.
2016 Malcolm et al. Explorar as Hospice no sul A reabilitacéo é considerada parte Os participantes relataram CASP:
BMC Strength in experiéncias das de Londres, integrante dos cuidados paliativos - | experiéncias positivas na fungao 9/10
Palliative numbers: patient pessoas ao Inglaterra, Reino | reabilitacdo paliativa. O exercicio fisica, nas atividades da vida 90%
Care. experiences of participarem de aulas Unido. pode ajudar a reduzir 0s riscos ou diaria, melhora no humor

group exercise
within hospice
palliative care

de exercicios em grupo
de CP.
Estudo qualitativo.

gerenciar os sintomas de doencas
avancadas ajudando a melhorar o
bem-estar psicossocial e a
qualidade de vida.

promocgéo do
autogerenciamento, espago e
oportunidade de reflexdo, apoio,
compartilhamento de
informacdes.

Continua.
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Ano Autor, titulo Objetivos, Tipo de Local do Conceito Principais desfechos Avaliacao
Revista estudo estudo critica
2017 Loughran et al. Abordar a escassez de Servico A reabilitacdo paliativa é Embora altamente valorizados CASP:
Living with informagdes, por meio comunitario de reconhecida como um elemento- entre os participantes, os 10/10
Disability and incurable cancer: das experiéncias vividas | CPs na chave do tratamento para quem vive | servigos de reabilitacdo eram de 100%
Rehabilitation. | what are the de pessoas com cancer | Inglaterra, com cancer ao longo da trajetoria da | dificil acesso, pouco utilizados e
rehabilitation incuravel, os efeitos em | Reino Unido. doenca. A educacao da equipe de encaminhamentos esporadicos,
needs in a suas vidas, sobre saude deve incluir mais sobre como | indicativo de falta de consciéncia
palliative setting? reabilitacdo e viver com a doenca e como a da reabilitacdo para pessoas com
necessidades de reabilitacdo pode ajudar a viver bem, | cancer incuravel entre possiveis
reabilitacao percebidas para que recebam a melhor referenciadores.
em ambientes de CPs reabilitacdo dentro e fora dos
Estudo qualitativo. servicos especializados em cancer.
2017 Feldstain et al. Explorar mudancas na Programa de A reabilitacdo paliativa capacita os Os resultados sustentam que a MQCRF
Reported distress angustia autorreferida Reabilitacdo individuos e suas familias para reabilitacao paliativa pode 12/13
Supportive in patients living para pacientes que Paliativa em participarem ativamente de seus beneficiar os niveis de aflicdo e 92%
Carein with advanced completaram o Ottawa, cuidados e melhorar seu melhora da funcéo, qualidade de
Cancer. cancer: changes Programa de Canada. funcionamento geral e qualidade de | vida.
pre-post Reabilitagéo Paliativa vida, trata fatores néo fisicos da dor.
interdisciplinary Estudo quantitativo.
palliative
rehabilitation.
2017 Nottelmann et al. Elucidar se um Oncologia de A reabilitacdo paliativa melhora e Os resultados contribuirdo para MQCRF
A parallel-group programa de uma Hospital na | mantem os niveis de desempenho as evidéncias sobre CP precoces 10/12
BMC Cancer. | randomized clinical | reabilitacio paliativa Dinamarca fisico, mental, social e intelectual, no tratamento oncolégico padrao 83%

trial of individually
tailored,
multidisciplinary,
palliative
rehabilitation for
patients with newly
diagnosed
advanced cancer:
the Pal-Rehab
study protocol

individualizado, logo
apos diagndstico
avancado de cancer,
reduz sintomas,
problemas fisicos,
emocionais e melhora a
qualidade de vida.
Estudo quantitativo.

trabalha a perda de fungbes
relacionadas as atividades da vida
diaria, com o objetivo de apoiar a
independéncia e o autogestao.

e, oferecer novos conhecimentos
e orientacdes futuras sobre os
programas de reabilitacdo
paliativa.

Continua.
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Ano Autor, titulo Objetivos, Tipo de Local do Conceito Principais desfechos Avaliacéo
Revista estudo estudo critica
2017 Runacres et al. Explorar as atitudes e Unidades de | A reabilitacdo paliativa € um A reabilitacdo € um aspecto CASP:
The horse has bolted | | percepc¢des dos médicos CP em paradigma que integra importante dos CPs. Houve 10/10
Palliative suspect’: A qualitative de medicina paliativa em Melbourne, reabilitacdo, capacitacéo, variagcao nos conceitos sobre o 100%
Medicine. study of clinicians’ relagdo a reabilitacao Austrdlia. autogestéo e autocuidado no gue a implicava. O termo
attitudes and oferecida nas unidades de modelo holistico de CP; uma reabilitagcdo foi visto como dutil,
perceptions regarding internacdo em CP. abordagem que capacita as promovendo esperanga e
palliative rehabilitation. | Estudo qualitativo. pessoas a se adaptarem ao seu auxiliando transi¢cdes e como
novo estado de ser, com enganoso, criando expectativas
dignidade e lidar construtivamente | irrealistas. Existe uma falta de
com as perdas resultantes da consenso em relacdo a definicdo
deterioracdo da saude. e ao seu alcance para a
populacéao.
2017 Villalobos et al. Realizar a caracterizacdo da | Servigo de Reabilitacéo paliativa tenta limitar o A reabilitagdo da pessoa com cancer MQCRF
Description of people with | populagdo encaminhada ao Fisiatria de um | impacto da doenga avangada com um | de mama tem papel fundamental 6/11
Revista breast cancer referred to Programa de Reabilitacdo Hospital em tratamento realista baseado mais no para promover seu cuidado integral e, 54%
Costarricense the Rehabilitation em Cancer e CP do Servico Costa Rica. atendimento das necessidades do consequentemente, sua qualidade de
de Salud Program in Cancer and de Fisiatria, de 01/07/2012 a paciente e na reducdo da intensidade | vida.
Publica. Palliative Care of the 31/05/2013. Otimizar as de sintomas, promove independéncia
Rehabilitation Service in atividades para melhorar a e participacdo sempre que possivel.
the Hospital Dr. Rafael qualidade do atendimento.
Angel Calderén Guardia, Estudo quantitativo.
from june 1rst, 2012 to
may 31, 2013
2017 Feldstain et al. Examinar as melhorias do Hospital em A reabilitagdo paliativa por meio de Pacientes submetidos a um programa MQCRF
Quality of Life The longitudinal course of | Programa de Reabilitacéo Otawa, uma abordagem individualizada e de reabilitacdo paliativa podem 13/13
Research. depression Paliativa na depresséo na Canada. interdisciplinar para pacientes com experimentar alivio da sintomatologia 100%
symptomatology admisséo, concluséo e cancer avangado pode ajudar a depressiva leve.
following a palliative acompanhamento de trés reduzir a sintomatologia da doenga
rehabilitation program. meses de pacientes com oncoldgica e depressiva.
cancer avangado.
Estudo quantitativo.
2018 Rutkowski et al. Examinar os tipos e fontes de | Programa de A reabilitagcdo paliativa utiliza uma As principais fontes de apoio foram CASP:
A little help from my apoio social que as pessoas Reabilitacéo abordagem interdisciplinar para membros da equipe e cbnjuge, 8/10
Current friends: social support com cancer avangado que Paliativa de um | ajudar a atender as diferentes familia ou amigos; pessoas que 80%
Oncology. in palliative rehabilitation. | participaram de um programa | hospital em necessidades de pessoas com participam do programa; e crencas
de reabilitagdo paliativa. Otawa, cancer avangado. espirituais.
Estudo qualitativo. Canada.

Continua.
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An€&ontintia Autor, titulo Objetivos, Tipo de Local do Conceito Principais desfechos Avaliacao
Revista estudo estudo critica
2018 Lee et al. Avaliar a satisfacéo Unidade de A reabilitacao é importante em Pessoas com maior tempo de MQCRF
Rehabilitation of das recomendacdes CP e Hospitais | todas as fases do cancer, sobrevida apresentaram melhor 12/13
Annals of Advanced Cancer de reabilitacdo para de Seul, incluindo a fase terminal, adesdo ao programa de 92%
Rehabilitatio | Patients in Palliative pessoas com cancer Coreia do Sul. | podendo trazer beneficios aos reabilitacdo e maior satisfacdo das
n Medicine. Care Unit. avancado internados pacientes com cancer incuravel. | recomendac¢@es realizadas no
na unidade de CPs A medicina de reabilitacdo mesmo.
Estudo quantitativo. melhora a dignidade humana
sendo eficaz para pacientes
que estdo perto da morte.
2018 Payne et al. Explorar as Centro A reabilitacé@o paliativa € um Os participantes descreveram CASP:
Palliative A qualitative experiéncias e regional de processo educacional, de beneficios pessoais associados ao 10/10
Medicine. exploration of patient percepc¢des de cancer na resolugdo de problemas, focado | estabelecimento de metas proprias 100%
and healthcare pessoas e Irlanda do nas limitacdes das atividades, para atividade fisica e consumo
professionals’ views profissionais de salde | Norte. com o objetivo de otimizar a alimentar. Os profissionais de
and experiences of sobre a viabilidade e participagdo social e o bem- saude que inicialmente
palliative rehabilitation | aceitagcdo da estar e, assim, reduzir o expressaram uma posi¢ao
during advanced lung reabilitacdo paliativa estresse no cuidador/ familiar, negativa ou indiferente em relacéo
cancer treatment. durante o tratamento no contexto de vida de uma a reabilitacdo paliativa, mostraram
avancado do cancer doenca progressiva que limita a | uma mudanca de mentalidade e
de pulmao. vida. estdo dispostos a expandir a base
Estudo qualitativo. de evidéncias.
2018 Miller et al. Identificar o impacto Cinco Cuidados paliativos reabilitativo: | 86% acreditam que o exercicio MQCRF
The impact of physical | da atividade fisica, por | Hospices em 'reabilitacdo fisica, capacitacdo, | ajudou a lidar com a doenca. As 4/13
Progress in activity on self- meio de grupos de Hertfordshire, autogerenciamento e aulas tiveram efeito positivo no 31%
Palliative management in exercicios, nas Inglaterra, autocuidado' sdo integrados ao | tratamento.
Care. palliative patients: A pessoas e em suas Reino Unido. modelo holistico de cuidados

collaborative service
evaluation and a step
towards becoming
research active.

vidas
Estudo quantitativo.

paliativos.

Continua.
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Ano Autor, titulo Objetivos, Tipo de | Local do estudo Conceito Principais desfechos Avaliacao
Revista estudo critica
2018 Saotome et al. Avaliar alteractes Enfermaria de CP | Independéncia, autonomia e manutengéo Pessoas hospitalizadas que MQCRF

Assessment of na funcéo fisica, de um hospital de atividades fisicas sdo questdes recebem CP e reabilitaciio nio 11/13
Progress | activities of daily | sintomas e QV publico em criticas para pessoas diagnosticadas apresentaram melhorias 87%
in living and quality | entre pacientes Sydney, Austrdlia. | com doencas terminais, tendo a L x
. . e o - L significativas em sua funcao
Palliative | of life among hospitalizados que reabilitacdo o objetivo de maximizar o P - I
c liati bem CP b tar fisi onal X fisica, sintomas subjetivos ou
are. palliative care recebem em-estar fisico e emocional, aumentar a objetivos ao longo do estudo.
inpatients: A oncoldgicos ou participacdo social e minimizar o estresse Porém a QV geral foi mantida. O
g:ggr;ér;z\r/ye ':Ee;Tngoaus. para o cuidador e controle dos sintomas. controle dos sintomas deve ser
o realizado para melhorar a QV.
cohort study. quantitativo. P Q
019 Nottelmann et Descrever um Departamento de | Reabilitacdo paliativa € o cuidado Este modelo de reabilitag&o MQCRF
al. modelo de Oncologia de um | direcionado a funcéo prestado em paliativa permitiu a consideragao 12/13
Supportiv | A new model of | reabilitagdo hospital em Vejle, | parceria com outras disciplinas e das necessidades individuais dos 92%
e Care in earl_y, _mtegrated paliativa para Dinamarca. allnha}do com os valores das pessoas enfermos e cuidadores. O uso de
Cancer. palliative care: pessoas com gue tém doencas graves e muitas vezes

palliative
rehabilitation
for newly
diagnosed
patients with
non-resectable
cancer.

cancer avancado
recém-
diagnosticados e
apresentar dados
sobre como foi
usado durante um
Ensaio Clinico
Randomizado
Estudo
quantitativo.

incuraveis em um contexto marcado por
sintomas intensos e dindmicos, estresse
psicolégico e morbidade médica, para
realizar objetivos potencialmente
limitados no tempo.

recursos foi baixo e a satisfacéo
do paciente muito alta. Os
principais temas das consultas
individuais foram o manejo da dor,
enfrentamento e nutricdo. Os
pacientes que ingressaram no
programa de grupo tiveram um
alto grau de adesao.

Continua.
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Ano Autor, titulo Objetivos, Tipo de | Local do estudo Conceito Principais desfechos Ava!iggéo
Revista estudo critica
2019 Boa et al. Investigar as Hospice na Abordagem de cuidados paliativos Os resultados demonstram que o CASP
Mind the gap: expectativas, Escécia, Reino reabilitadores que visa otimizar a fungcéo e | estabelecimento de metas € uma 10/10
Progress in | Patients’ experiéncias e Unido. 0 bem-estar das pessoas e permitir que parte importante dos CPs, mas 100%
Palliative experiences percepcdes das vivam da forma mais independente e pode ser dificil de fazer. Os
Care. and perceptions | pessoas quanto ao plena possivel, com escolha e autonomia, | profissionais se concentram nos
of goal setting estabelecimento de dentro das limitagGes do avanco da sintomas e problemas, em vez de
in palliative metas em um doenca. E um processo que requer objetivos baseados na atividade. A
care hospice. colaboracéo entre a equipe falta de um método explicito de
Estudo qualitativo. multiprofissional, o enfermo e sua familia, | definicdo de metas faz com que
com foco na estabelecer e trabalhar para | metas importantes sejam perdidas.
alcancar os objetivos acordados.
2020 Nishiyama et al. | Avaliar a eficacia Unidades de CPs | Recomenda-se que a reabilitacdo seja No momento da submissdo do MQCRF
The efficacy of | de um novo guia em todo Japéo. realizada para pessoas com cancer manuscrito (julho de 2020), um 11/13
BMC specialised abrangente para terminal, mesmo durante os Ultimos dias quarto dos pacientes havia 87%
Palliative rehabilitation terapeutas de de vida. O contetdo e os métodos participado. Assim, esperamos
Care using the Op- reabilitacdo: "Guide especificos das intervencdes de concluir o recrutamento até
reha Guide for | to Optimal and reabilitagdo, como a frequéncia, a dezembro de 2021. Este sera o
cancer patients | Patient-Centred duracao e o tipo de reabilitacdo que deve | primeiro ensaio a avaliar a eficacia
in palliative Rehabilitation ser realizado para essas pessoas, estao da reabilitacdo especializada para
care units: Practice for mal documentados. Portanto, os pessoas com cancer terminal )
protocol of a Patients in PCUs" terapeutas de reabilitacdo atualmente hospitalizados em unidades de Continua
multicentre, (Op-reha Guide), fornecem tratamento com base em suas CPs, e contribuira para as
randomised para manter proprias experiéncias; isso pode causar evidéncias sobre a eficacia da

controlled trial.

atividades de vida
diaria de pacientes
com cancer
terminal
hospitalizados em
unidades de CPs
Estudo quantitativo

diferencas na qualidade da reabilitacdo.

implementacdo da reabilitacdo
para pacientes com cancer
terminal.

Continua.
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Ano Autor, titulo Objetivos, Tipo de Local do Conceito Principais desfechos Avaliacao
Revista estudo estudo critica
2021 Nottelmann et al. Investigar se a qualidade | Oncologia A reabilitacdo para pessoas com A integracdo precoce da MQCRF
Palliative Early, integrated de vida é melhorada pelo | de um cancer avancado pode ser Util para | reabilitagdo paliativa no 12/13
Medicine. palliative uso sistematico de Hospital em | melhorar a qualidade de vida por tratamento oncoldgico padréao 92%
rehabilitation cuidados paliativos Vejle, meio do foco na funcgéo, melhorou significativamente a
improves quality of | precoces na forma de Dinamarca | mobilidade, atividades da vida gualidade de vida ao longo de

life of patients with
newly diagnosed
advanced cancer:
The Pal-Rehab
randomized
controlled trial.

reabilitacdo paliativa
Estudo quantitativo

diaria, resisténcia e psique,
ajudando a manter o maximo de
independéncia possivel. Definicao
de Reabilitacdo paliativa baseada
no Reino Unido: paradigma que
integra reabilitacdo, capacitacéo,
autogestao e autocuidado no
modelo holistico de CPs e uma
abordagem que capacita as
pessoas a se adaptarem ao seu
novo estado de ser com dignidade
e lidar construtivamente com as
perdas resultantes da deterioragcédo
da saude.

um periodo de 12 semanas.

Um ndmero significativamente
maior de participantes no grupo
gue recebeu reabilitacdo
paliativa relatou que havia sido
ajudado em seu problema
priorizado ap6s 12 semanas, em
comparagdo com o grupo de
tratamento padréo.

Fonte: autoria proria.

Fim do Quadro 1.
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Dentre os 21 artigos selecionados, cinco (23,80%) foram produzidos no RU cinco
(23,80%) no Canada, trés (14,28%) na Dinamarca, dois (9,52%) na Australia, dois
(9,52%) no Japao, um (4,76%) na Irlanda do Norte, um (4,76%) na Polbdnia, um (4,76%)
Coreia do Sul e um (4,76%) na Costa Rica.

H& uma predominéncia de estudos realizados no RU e no Canada, mas nota-se
também que o tema abordado vem crescendo em outras regides do mundo, algumas
vezes sendo tratado com nomenclaturas diferentes e com diversas abordagens, o que
dificulta a selecéo dos artigos. Nenhum artigo foi publicado no Brasil, de forma que existe
uma lacuna de conhecimento acerca do oferecimento desta modalidade de atendimento,
gue tenha a reabilitacdo como componente nos cuidados para beneficiar as pessoas em
CPs oncoldégicos.

Em relacdo a andlise metodologica, foram 14 (66,66%) estudos quantitativos e
sete (33,33) qualitativos. Sobre a qualidade dos artigos revisados, 0os escores do
MQCRF, que analisaram os estudos quantitativos, variaram de 31% a 100% dos critérios
atendidos. A pontuacdo média de congruéncia dos estudos foi de 78,2%. Em relacédo a
avaliacdo dos artigos qualitativos pelo CASP, a variacéo foi de 70% a 100% dos critérios
atendidos, e a pontuacdo média dos estudos foi de 91,4%. Os trabalhos foram
classificados de acordo com a forga das evidéncias. Assim, 16 (76%) artigos foram
avaliados como tendo evidéncias fortes; quatro (19%) apresentaram evidéncias
moderadas; e um (5%) apresentou evidéncia fraca. Em suma, a maioria das 21
pesquisas incluidas nesta reviséao tinham qualidade metodoldgica adequada.

De acordo com a andlise de conteldo, a sintese de resultados apontou trés temas
principais que descrevem conceitos de reabilitacdo no contexto dos cuidados paliativos

oncoldgicos, apresentados a seguir.

A interface entre Cuidados Paliativos e Reabilitacao:

A interface entre CPs e a reabilitacdo foi reconhecida por Cicely Saunders,
precursora do movimento do hospice moderno, a medida em que possibilita a
capacitacdo da pessoa no processo de terminalidade, para viver até que a morte ocorra,
em seu proprio potencial maximo, com autonomia e independéncia conforme suas
possibilidades (RUNACRES; GREGORY; UGALDE, 2017). A importancia e beneficios

da integracdo da reabilitacdo aos CPs vem sendo reconhecida durante todo o curso de
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condicdes cronicas ou de longo prazo, tornando a discussao dessas abordagens cada
vez mais relevante (BOA et al., 2019; MALCOLM et al., 2016; NOTTELMANN et al.,
2017).

Essa integracdo pode ser oferecida para o controle dos sintomas, buscando
maximizar o bem-estar fisico e emocional, aumentar a participacdo social e minimizar o
estresse para o cuidador, por meio da assisténcia interdisciplinar, mesmo nos estagios
mais avancados da doenca, mantendo, assim, a qualidade de vida e a dignidade humana
(HASEGAWA et al., 2016; LEE et al., 2018; POP, ADAMEK, 2010; SAOTOME et al.,
2018), sendo fundamental para auxiliar a pessoa a se adaptar a doenga, a encontrar um
propdsito na vida, a aumentar seu senso de controle, a reduzir o sofrimento psicolégico
e espiritual e a viver da melhor maneira possivel e de forma significativa (LOUGHRAN,
RICE, ROBINSON, 2017; MILLER, MCCARTHY, HUDSON, 2018; VILLALOBOS,
JIMENEZ, SANCHEZ, 2016).

Para tanto, € necessaria pesquisa para desenvolver uma ferramenta de avaliacdo
holistica universal e uma medida de resultado para o oferecimento da reabilitacdo no
contexto dos CPs oncoldgicos (BELCHAMBER; GOUSY, 2004), bem como para a
construcdo de evidéncias sobre a eficacia da implementacdo da reabilitacdo a essas
pessoas (NISHIYAMA et al., 2020).

Definicdo de Reabilitacao Paliativa

O conceito de Reabilitacdo Paliativa foi apresentado em 15 estudos que
compuseram esta revisao, publicados a partir de 2010 (BOA et al., 2019; CHASEN et al.,
2013; FELDSTAIN, LEBEL, CHASEN, 2016; FELDSTAIN, LEBEL, CHASEN, 2017,
FELDSTAIN et al.,, 2017; LEE et al., 2018; LOUGHRAN, RICE, ROBINSON, 2017;
MILLER, MCCARTHY, HUDSON, 2018; NOTTELMANN et al., 2017; NOTTELMANN et
al.,, 2019; NOTTELMANN et al., 2021; PAYNE et al., 2018; RUNACRES, GREGORY,
UGALDE, 2017; RUTKOWSKI et al., 2018; VILLALOBOS, JIMENEZ, SANCHEZ, 2016).

A reabilitacado paliativa busca capacitar os individuos e suas familias para serem
participantes ativos em seus cuidados, melhorar seu funcionamento geral e promover
gualidade de vida por meio da promocdo da autonomia, da independéncia e da
participacéo, a fim de minimizar o impacto da doenca avancada, abrangendo tratamento

com objetivos realistas e baseado nas necessidades dos enfermos, de seus familiares e
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na reducdo da intensidade de seus sintomas (FELDSTAIN, LEBEL, CHASEN, 2016;
FELDSTAIN, LEBEL, CHASEN, 2017; FELDSTAIN et al., 2017; LOUGHRAN, RICE,
ROBINSON, 2017; NOTTELMANN et al., 2017; VILLALOBOS, JIMENEZ, SANCHEZ,
2016).

Essa abordagem foi definida como sendo um paradigma que integra reabilitagcéo,
capacitacdo, autogestdo e autocuidado no modelo holistico de CPs, capacitando as
pessoas para se adaptarem ao seu novo estado de ser, com dignidade, e para lidarem
de forma construtiva com as perdas resultantes da deterioracdo da saude (BOA et al.,
2019; CHASEN et al., 2013; MILLER; MCCARTHY; HUDSON, 2018; NOTTELMANN et
al.,, 2021; RUNCARES; GREGORY; UGALDE, 2017; RUTKOWSKI et al., 2018;
NOTTELMANN et al., 2019).

Barreiras para a implantacao da reabilitacdo nos servigcos de cuidados paliativos

Com o avanco da doenca e da piora das condi¢des clinicas, torna-se mais dificil
determinar o real impacto da reabilitacdo quando as pessoas estdo em CPs. Além disso,
a reabilitacdo pode ser mal interpretada pelos enfermos, familiares e profissionais de
salde (RUNACRES, GREGORY, UGALDE, 2017; SAOTOME et al., 2018).

A revisado de literatura indicou diversos fatores que podem servir como barreiras
para o oferecimento de servicos de reabilitacdo as pessoas em CPs: auséncia de
avaliacdo da incapacidade e comprometimento funcional das pessoas; falta de clareza
e compreensao da reabilitacdo e seus beneficios por parte dos profissionais de saude
nessa tematica, falta de acessibilidade, disponibilidade e de encaminhamento a esses
servigos; implicacdes financeiras adversas; e, também, fatores pessoais, tais como
expectativas limitadas do beneficio da reabilitacdo (MCCARTNEY, BUTLER,
ACREMAN, 2011; NWOSU et al., 2012; PACE et al., 2016).

Nesse sentido, conforme apresentado na analise da producédo cientifica
selecionada, foi possivel averiguar que o conceito de reabilitagdo no contexto dos CPs
ainda é controverso mundialmente, sendo necessarios mais estudos para a defini¢cdo do

conceito de reabilitacdo, suas abordagens e protocolos nos servigcos de saude.
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2.3. Discusséo

A Reabilitacao Paliativa tem como objetivo maximizar a funcéo e a independéncia,
reduzindo a dependéncia nas atividades de mobilidade e autocuidado, em associagéo
com o fornecimento de conforto e apoio emocional, apesar do aumento da incapacidade
(PADGETT, ASHER, CHEVILLE, 2018; HARDING, HALL, LLOYD, 2019).

Apesar da evidéncia de necessidades fisicas e psicossociais complexas por parte
das pessoas em CPs oncoldgicos e suas familias, e do fato de que os conceitos de CP
reabilitador e de reabilitacdo paliativa ndo serem recentes, sua importancia nem sempre
foi reconhecida. As possibilidades de reabilitacdo sdo amplamente negligenciadas na
distribuicdo de recursos de saude e em CPs (OLDERVOLL et al.,, 2005; SILVER,
GILCHRIST, 2011; LESLIE, SANDSUND, ROE, 2014).

A reabilitacdo pode ser considerada inadequada por parte dos profissionais e das
pessoas que necessitam desta abordagem, as que estdo em CPs, pois h4d uma
expectativa de recuperacao, na medida do possivel, e volta ao nivel funcional anterior
ao adoecimento, apesar de possiveis incapacidades ou deficiéncias. No entanto, a
reabilitacédo paliativa atua principalmente no controle dos sintomas, na abordagem com
a familia e na elaboracdo de um programa desenvolvido conforme os objetivos do
enfermo e sua familia e de preparacdo para o fim da vida (MONTAGNINI, JAVIER,
MITCHINSON, 2020; PADGETT, ASHER, CHEVILLE, 2018; PAYNE et al., 2018;
HARDING, HALL, LLOYD, 2019; SANTIAGO-PALMA, PAYNE, 2001).

Os enfermos e os profissionais precisam estar conscientes da diferenca em torno
do objetivo da reabilitacdo fisica, que olha para as perdas funcionais, enquanto na
reabilitacdo paliativa o enfoque estd na manutencéo da vida ativa, independentemente
das perdas reais ou futuras, e otimizando o nivel atual de funcdo da pessoa, ao invés de
retornar a um estado funcional pré-mérbido. A falha em fazer essa distingdo pode criar
expectativas irreais para a reabilitacdo, podendo gerar insatisfacdo com os resultados,
tanto por parte dos enfermos quanto dos profissionais (NWOSU et al.,, 2012;
SCHLEINICH et al., 2008).

As intervencgdes de reabilitacdo paliativa podem reduzir a sobrecarga de cuidados
para familias e cuidadores, melhorando também a qualidade de vida e a satisfagdo por

parte das pessoas em CPs com o manejo de sintomas angustiantes, como dor e
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ansiedade (LESLIE, SANDSUND, ROE, 2014; MONTAGNINI, JAVIER, MITCHINSON,
2020; TIBERINI, RICHARDSON, 2015).

A integracdo entre a reabilitacdo e os CPs, particularmente na populagao
oncoldgica, encontrou sua expressdo mais completa na recente explicacdo do termo:
reabilitacédo paliativa (MONTAGNINI; JAVIER; MITCHINSON, 2020).

A Reabilitacdo Paliativa € uma abordagem pautada no atendimento direcionado
a funcionalidade, oferecido em parceria com outras disciplinas e alinhado com valores
das pessoas com doencgas graves e incuraveis em contextos marcados por sintomas
intensos e dinamicos, estresse psicologico, para atingir objetivos potencialmente
limitados em relacéo ao tempo e avanco e agravamento da doenca (PADGETT, ASHER,
CHEVILLE, 2018; HARDING, HALL, LLOYD, 2019).

Destaca-se a importancia da realizacdo de pesquisas sobre a reabilitacdo
paliativa (GARRARD et al., 2004; SEKINE et al., 2015; BARAWID et al., 2015), como
uma forma de trazer evidéncias cientificas em relacdo a este conceito que esta
expandindo e ganhando destaque na literatura internacional.

A presente revisao integrativa comprovou que a reabilitacdo no contexto dos CPs
€ controversa mundialmente, sendo necessario mais estudos para definicdo do conceito
de reabilitacdo, suas abordagens e protocolos nos servicos de saude.

Deve-se destacar o surgimento do conceito da reabilitacdo paliativa a partir de
2010, sendo a maioria de 2018, mostrando a ampliacéo e difusdo dessa modalidade de
atendimento.

Como um meio de transformacéao da realidade atual que envolve os CPs, pautada
na melhora da formacédo dos profissionais de salde e na assisténcia oferecida aos
pacientes e seus familiares, a reabilitacdo paliativa estd ganhando mais espaco e
evidéncias para se tornar reconhecida e utilizada tanto na pratica clinica como em

pesquisas.
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3. JUSTIFICATIVA DO ESTUDO

A reabilitacdo e os CPs possuem narrativas e padrdes de desenvolvimento
diferentes, porém, estdo cada vez mais proximos, sendo que a integracao dessas duas
abordagens proporciona melhora da qualidade de vida, trazendo sentido para os
enfermos, seus familiares e cuidadores, bem como para profissionais envolvidos. O
interesse em combinar reabilitacdo e CPs é crescente (TIMM; THUESEN; CLARK,
2021).

A definicdo do conceito e da implementacdo de programas e abordagens de
reabilitacdo no contexto de CPs podem impactar positivamente na melhoria do
tratamento oferecido aos enfermos e seus familiares e na qualidade do atendimento.
Estudos relacionados a colaboracdo e consideracdo mais profunda dos aspectos
conceituais da integracdo desses dois campos estdo amplamente ausentes, sendo
necessario maior divulgacéo e conhecimento em relacéo a essa tematica e dos possiveis
beneficios que a reabilitacdo pode proporcionar conforme o avango e agravamento da
doenca (RUNACRES, GREGORY, UGALDE, 2017; TIMM, THUESEN, CLARK, 2021).

Destaca-se, assim, a importancia da realizagéo de pesquisas sobre a reabilitacao
paliativa de forma a compreender as barreiras e facilitadores para a mudanca de
comportamento durante o tratamento do cancer avancado, bem como definicdo e
conceituacdo da integracdo da reabilitacdo paliativa, intervencdes apropriadas para
demonstrar e avaliar os beneficios aos enfermos, suas familias, sistema de salude e a
sociedade em geral (BARAWID et al.,, 2015; PAYNE et al.,, 2018; RUNACRES,
GREGORY, UGALDE, 2017; SANTIAGO-PALMA, PAYNE, 2001).

Para compreender os diferentes tipos de intervencéo de reabilitacdo no contexto
dos CPs, McCartney, Butler e Acreman (2011) sugerem a realizagdo de estudos
gualitativos para investigar as percepc¢des da equipe de saude acerca da importancia
dessa temética.

Por meio da revisao integrativa de literatura realizada, verificou-se que o tema da
reabilitacdo no contexto dos CPs é inovador nas diferentes partes do mundo e ainda é
controverso e pouco conhecido, o que demonstra, também, que ha uma grande lacuna
de conhecimentos relacionada a pesquisas no territério brasileiro.

Dessa forma, com base na importancia e na complexidade da reabilitacao

paliativa, e a partir da pergunta de pesquisa: “Como é definida e conceituada a
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reabilitacdo no contexto dos CPs na Inglaterra e no Brasil, bem como os recursos
utilizados nessa modalidade de tratamento por enfermeiros e terapeutas
ocupacionais na atengao as pessoas em CPs oncolégicos?”, buscou-se com este
estudo construir um conhecimento acerca da maior clareza na fundamentacéao teorica e
pratica, para que seja possivel colaborar para o fortalecimento da compreensdo da
reabilitacdo paliativa e promover a inclusdo dessa abordagem no oferecimento dos
cuidados as pessoas que apresentam cancer.

Diante do exposto, teve-se como pressuposto que o conhecimento sobre o
modelo de CPs do RU, como o mais avancado do mundo, colaboraré para a divulgacao
da reabilitacdo paliativa no Brasil, onde ainda ha precariedade na implantacéo, recursos
humanos, acesso e politicas nacionais. Trata-se de uma tematica relevante e inovadora
em saude publica por meio do intercambio de conhecimento entre os dois paises no

oferecimento dos servigcos de CPs e da reabilitagéo paliativa.
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4. OBJETIVOS

4.1 Objetivo geral

e Investigar como enfermeiros e terapeutas ocupacionais (TOs) compreendem a
reabilitacdo no contexto dos CPs oncolégicos do adulto, em diferentes contextos

e sistemas nacionais de saude.

4.2 Objetivos especificos

e Descrever os diferentes conceitos e praticas de reabilitacdo no contexto dos CPs
oncologicos e de reabilitagdo paliativa propostos na Inglaterra e no Brasil;

e Analisar e contextualizar as formas como enfermeiros e terapeutas ocupacionais
compreendem a reabilitacdo no contexto dos CPs oncoldgicos e de reabilitagdo
paliativa na Inglaterra e no Brasil, de acordo com os diferentes sistemas de saude;

e Caracterizar as estratégias terapéuticas utilizadas por parte dos enfermeiros e
terapeutas ocupacionais para 0 manejo nao-farmacologico dos sintomas de

pessoas em CPs oncoldgicos.



66

5. QUADRO TEORICO

Para a construcdo do objeto do estudo buscou-se apreender inicialmente
diferentes aspectos da histéria dos CPs, para que seja possivel compreender 0s pontos
de interseccdo entre as abordagens de reabilitacdo e CPs na atencdo a saude, bem
como conceito da Reabilitagdo Paliativa, utilizado para fundamentagdo teorica desta

pesquisa.

5.1 Historico da reabilitacédo e dos Cuidados Paliativos

Historicamente, as primeiras referéncias a paliacdo e a reabilitacdo foram
identificadas em tratados médicos publicados a partir do periodo medieval (TIMM,;
THUESEN; CLARK, 2021).

A reabilitacdo e os CPs, como sdo compreendidos atualmente, surgiram como
campos da saude moderna ao longo do século XX, de formas separadas, assincronas e
desconectadas (TIMM; THUESEN; CLARK, 2021). Enquanto a reabilitacdo ganhou forca
apos a Primeira Guerra Mundial, focada no atendimento a militares que retornavam
incapacitados, como os amputados (BONFIGLIOLI STAGNI et al., 2015), o paliativismo
surgiu apos a Segunda Guerra Mundial com énfase na atencéo a pessoas com doengas
oncologicas em estagios avancados (AGNEW, 2018).

As origens linguisticas do termo reabilitagdo estdo relacionadas com o termo
latino medieval habilitatus / habilitare, que significa "ajustar” ou "habilitar" (BUETOW,
KAPUR; WOLBRING, 2020). A literatura médica americana associa a terapia de
reabilitacdo ao termo hebraico refusa, que significa cura (ATANELOV; STIENS; YOUNG,
2015).

Em decorréncia do lluminismo no século XVIII, abriram-se as portas para novas
abordagens com intuito de reabilitacdo; instituicbes comecaram a tratar pessoas com
deficiéncias sensoriais, 0 que culminou no século XX com o tratamento de deficiéncias
de todos os tipos. Os programas sociais para apoiar os feridos e incapacitados de guerra
passaram a se concentrar ndo apenas no tratamento, mas também desenvolveram um
forte imperativo de favorecer o retorno dos militares com deficiéncias ao local de
trabalho, aprofundando ainda mais as dimensGes morais associadas a deficiéncia,
habilitacdo e reabilitacdo (TIMM; THUESEN,; CLARK, 2021). Com isso, ocorreram
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importantes avancos em relacdo a utilizacdo das atividades fisicas, Orteses e préteses
na reabilitacdo e surgiram as primeiras escolas de Fisioterapia e Terapia Ocupacional
(FRANCIS; SHIN, 2021).

A palavra “paliativo” é derivada da palavra latina “pallium”, que significa “manto”
ou “capote”, e estava relacionado a necessidade de cobrir os viajantes e peregrinos
cristdos como protecao contra 0 mau tempo durante suas viagens; representava também
a protecdo e o0 amparo no processo de morrer, quando a cura de determinada doenca
nado era mais possivel (DOYLE, 1993; SILVA, ANDRADE, NASCIMENTO, 2013).
Evidéncias de interesses relacionados aos CPs surgiram desde a Idade Média, como
um tipo de cuidado oferecido pelas instituicdes religiosas, que perduraram até o seculo
XVII (DOYLE, 1993; LUTZ, 2011).

A partir de 1958, Dame Cicely Saunders, formada como enfermeira, assistente
social e médica, comegou a escrever sobre a necessidade de melhorar o atendimento
aos moribundos. O movimento hospice moderno, no RU, nasceu de sua profunda
compreensdo e necessidade de responder ao sofrimento testemunhado por ela nos
hospitais de Londres, onde o foco do cuidado afastava-se das necessidades de quem
ndo poderia mais se beneficiar de tecnologia e de tratamento curativo (HOSPICE UK,
2022).

Esse movimento resultou no crescimento exponencial dos servicos de CPs em
todo o RU e em todo o mundo, a partir da abertura do St. Christopher’s Hospice, fundado
por ela em 1967, no sudeste de Londres (LUTZ, 2011).

O Movimento Hospice Moderno, descendente das peregrinacdes medievais,
nasceu como uma abordagem holistica, com foco nas necessidades fisicas, emocionais,
sociais e espirituais dos enfermos e seus familiares e com rigor cientifico para pesquisar
e tratar a dor e sintomas de pessoas com doencas potencialmente fatais (LUTZ, 2011).

No CP, o conceito central de organizacao é o de "dor total", descrito pela primeira
vez por Cicely Saunders no inicio dos anos 1960, por meio do reconhecimento da
natureza multifacetada da dor como sofrimento, compreendendo as dimensoes fisica,
mental, material, social e espiritual, definindo, assim, como objetivo do projeto paliativo
moderno o alivio do sofrimento no fim da vida, usando abordagens e tecnologias
multidisciplinares (CLARK, 1999).

Assim, enquanto na reabilitacdo tradicional o objetivo é transformar o corpo com

deficiéncia, de forma a permitir sua entrada e participacao principalmente no mundo do
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trabalho nos anos apds a Primeira Guerra Mundial (TIMM, THUESEN, CLARK, 2021), a
paliacdo moderna é, em grande parte, um produto do periodo apds a Segunda Guerra
Mundial.

Na segunda metade do século XX os dois campos buscaram o reconhecimento
especializado dessas reivindicacdes e praticas especificas de conhecimentos. Para a
reabilitacéo, isso foi alcancado pela primeira vez nos EUA em 1947, quando a "Medicina
fisica e de reabilitacdo" foi formalmente reconhecida por um conselho independente,
estabelecido sob a autoridade do Conselho Americano de Especialidades Médicas
(FOLZ et al., 1997). Em 1987, um treinamento especializado em “medicina paliativa” foi
autorizado pelo Royal College de medicina no RU. Nas duas décadas seguintes, mais
de 20 outros paises seguiram um caminho semelhante no reconhecimento da medicina
paliativa (CLARK, 2010).

Dentro desses processos de reconhecimento, tanto a reabilitagdo quanto os CPs
tornaram-se temas de documentos de politicas de satde da OMS, que publicou em 2017
o documento “Reabilitacdo em Sistemas de Saude”, no qual defendia um maior enfoque
na reabilitacdo, no contexto do envelhecimento da populacdo em todo o mundo e
recomendando que a reabilitacdo fosse integrada nos sistemas de saude; e propunha
gue o Ministério da Saude deveria ser responsavel por isso em nivel nacional, garantindo
uma governanca mais racional e apropriada, o que, por sua vez, deveria garantir que a
reabilitacdo contribuisse para a prestacao de cuidados centrados na pessoa, em todo o
continuum de cuidados ( WORLD HEALTH ORGANIZATION, 2017).

Devido a criticas em torno da definicdo de reabilitacdo, em outubro de 2020 o
grupo Cochrane emitiu uma definicdo provisoria sobre a reabilitacdo como sendo um
processo multimodal centrado na pessoa, incluindo intervencdes funcionais e que
objetiva funcbes corporais e/ou atividades e participacdo, e/ou a interagdo com o
ambiente, visando otimizar o funcionamento de pessoas com problemas de saude e/ou
pessoas com deficiéncia, ou com probabilidade de sofrer em decorréncia de alguma
deficiéncia (NEGRINI et al., 2020).

No campo dos CPs, o primeiro grande marco da OMS advém da publicacéo de
um relatério técnico, em 1990, com base na magnitude do sofrimento ndo aliviado
experimentado pela maioria das pessoas com doencas terminais. Considerava de forma
mais ampla as medidas de conforto de sintomas angustiantes e os métodos para o alivio

da dor e outras necessidades fisicas, psicolégicas, sociais e espirituais. Esse relatorio
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enquadra os CPs no cuidado ativo total de pessoas cuja doenca ndo responde ao
tratamento curativo, descrevendo seus objetivos em torno da obtencdo da melhor
gualidade de vida para os enfermos e suas familias, sendo aplicavel desde o inicio do
curso da doenca em conjunto com o tratamento antineoplasico (WORLD HEALTH
ORGANIZATION, 1990).

Em 2002 a definicdo de CPs foi revisada e atualizada pela OMS, evidenciando,
de forma global, o interesse crescente em expandir a visdo para além dos cuidados
terminais e oncologia, estendendo-se a doencas potencialmente fatais por meio da
identificacdo precoce, avaliagdo e tratamento da dor e outros problemas fisicos,
psicossociais e espirituais (SEPULVEDA et al., 2002). Em 2017, a OMS acrescenta a
esta nova definicdo, a abrangéncia dos CPs a adultos, criangas e suas familias (WORLD
HEALTH ORGANIZATION, 2018).

A International Association for Hospice and Palliative Care (IAHPC) prop6s uma
nova definicdo em 2020, na qual propde que CPs séo cuidados holisticos ativos para
individuos de todas as idades com graves sofrimentos relacionados a saude; tal
sofrimento esta associado a doencas ou lesGes de qualquer tipo, sendo grave quando
nao pode ser aliviado sem intervencdo meédica e quando compromete o funcionamento
fisico, social, espiritual e/ou emocional (alto risco de mortalidade, afeta negativamente a
gualidade de vida e as funcdes diarias) (RADBRUCH et al., 2020).

Segundo a OMS, a reabilitacdo € um componente essencial dos CPs integrados,
tendo em vista que os CPs requerem uma abordagem interdisciplinar ampla e o
oferecimento de intervencdes destinadas a otimizar a funcionalidade e reduzir a
deficiéncia, em interacdo com seu ambiente (WORLD HEALTH ORGANIZATION, 2021).

Tendo em vista que o sofrimento causado por uma doenga com risco de vida
geralmente esta relacionado a um declinio funcional e a perda de papéis, de rotinas
usuais, de independéncia, escolha e senso de dignidade, somadas ao envelhecimento
da populacdo em que um numero significativo de pessoas apresenta multiplas
comorbidades, surgem oportunidades de um encontro mais proximo e colaborativo entre
as duas especialidades (TIMM, THUESEN, CLARK, 2021; WORLD HEALTH
ORGANIZATION, 2021).

A reabilitacdo é reconhecida como um servico de saude essencial e, quando
integrada aos CPs, pode retardar o declinio e reverter o declinio anterior do

funcionamento fisico e cognitivo. Os servigos paliativos e de reabilitacdo integrados
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representam um bom investimento, uma vez que melhorar a reabilitacdo da funcao de
uma pessoa pode cortar custos de cuidados continuos e pode prevenir internacdes
hospitalares evitaveis, maior tempo de internacdo e risco de complicacdes (WORLD
HEALTH ORGANIZATION, 2021).

Assim, essas duas abordagens em salude ndo apresentavam, a principio, pontos
de interseccdo. No entanto, tanto a reabilitacdo quanto a paliagdo encontraram marcos
e referéncias compartilhadas, caracterizadas como campos interdisciplinares. Ambas
construiram uma base de evidéncias para sustentar a pratica para demonstrar e
comprovar os beneficios de seus servicos, tendo como meta a qualidade de vida das
pessoas por elas atendidas (TIMM; THUESEN; CLARK, 2021).

5.2. Reabilitagao paliativa

O principal ponto de ligacdo que une as duas abordagens - reabilitacdo e CPs -
refere-se a nog¢do de cobertura universal de saude, que foi definida pela OMS como
sendo a garantia de que todas as pessoas tenham acesso aos servicos de saude
necessarios, incluindo prevencdo, promocao, tratamento, reabilitacdo e paliacdo, de
gualidade suficiente para ser eficaz, ao mesmo tempo que garanta que o uso desses
servicos ndo exponha o usuéario as dificuldades financeiras (WORLD HEALTH
ORGANIZATION, 2020). Nesse sentido, a cobertura universal de saude se tornou uma
meta importante para a reforma da salde em muitos paises e um objetivo prioritario da
OMS, vinculando a reabilitacdo e os CPs em um continuum de cuidados e, por
consequéncia, promovendo o diadlogo entre eles (TIMM, THUESEN, CLARK, 2021;
WHO, 2020).

Entretanto, as discussfes em torno da integracao desses dois campos de saude
nao sdo recentes. Hockley publicou um artigo reflexivo em 1993, afirmando o valor da
“reabilitacdo paliativa”, reconhecendo a aparente contradicdo entre os dois campos.
Baseando-se em trabalhos anteriores, principalmente no ambiente da oncologia,
destacou principalmente o modelo de reabilitacdo oncologica proposto por Dietz (1981),
segundo o qual h& quatro intervencdes (preventivas, restaurativas, de suporte e
paliativa) que podem ser adotadas no tratamento da pessoa com doenca oncoldgica, de
acordo com suas necessidades fisicas individuais (HOCKLEY, 1993; DELISA, 2001;
DIETZ, 1981; WANG et al. 2011).



71

Dietz argumentava que 0 objetivo da reabilitagdo para pessoas com cancer é
melhorar a qualidade de vida para obter o maximo de produtividade com o minimo de
dependéncia, independentemente da expectativa de vida (DIETZ, 1981; HOCKLEY,
1993).

Em decorréncia da pouca evidéncia referente aos modelos integrativos de
reabilitacdo paliativa, 0 RU estabeleceu um relatorio de diretrizes de pratica clinica, de
acordo com o qual a reabilitacdo é oferecida como componente dos CPs, descreveu que
os CPs reabilitativos devem ser uma abordagem de capacitacdo adotada por todos os
membros da equipe multidisciplinar e que a reabilitagdo em CPs combina a contribui¢ao
especializada dos profissionais de saude com a pratica interdisciplinar de CPs
reabilitativos (TIBERINI, RICHARDSON, 2015; HARDING et al., 2019).

Nessa perspectiva, evidencia-se que a reabilitacdo e os CPs compartilham um
objetivo comum de usar abordagens multimodais para gerenciar a dor e outros sintomas
gue podem ser debilitantes para os enfermos e seus cuidadores (MONTAGNINI,
JAVIER, MITCHINSON, 2020; PADGETT, ASHER CHEVILLE, 2018). Essa integracao,
particularmente na populacdo oncoldgica, encontrou sua expressao mais completa na
recente aplicagado de um novo termo: “reabilitagcao paliativa”.

A reabilitagcdo paliativa tem por objetivo maximizar a fungéo e a independéncia,
reduzindo a dependéncia nas atividades de mobilidade e autocuidado em associagao
com o fornecimento de conforto e apoio emocional, apesar do aumento da incapacidade
de pessoas com doencas avancadas (HARDING et al.,, 2019; PADGETT, ASHER;
CHEVILLE, 2018). Trata-se de uma abordagem alinhada aos valores das pessoas com
doencas graves e incuraveis em contextos marcados por sintomas intensos e dinamicos,
com estresse psicoldgico, para atingir objetivos potencialmente limitados em relagcdo ao
tempo e ao avanco e agravamento da doenca (PADGETT; ASHER; CHEVILLE, 2018).

Os principais elementos descritos na literatura sobre essa abordagem incluem o
trabalho multiprofissional, maximizando o conforto e minimizando a dependéncia,
enfrentando a doenga, as incertezas e as perdas, estabelecendo metas realistas,
respostas rapidas a mudanca de necessidade, antecipacdo da deterioracdo clinica,
coordenacdo dos cuidados e educacao do pessoal, para assegurar uma abordagem
consistente (RUNACRES; GREGORY; UGALDE, 2017).

Assim, no cerne dos CPs reabilitativos, estdo quatro praticas principais

apresentadas no Quadro 3:
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Quadro 3: Dimensfes, seus conceitos e as variaveis relacionadas a reabilitagdo

paliativa, Ribeirdo Preto, 2021.

Dimenséao

Definicao

Definicdo de metas

centradas na pessoa:

Trabalhar em parceria com as pessoas para
identificar ativamente suas prioridades e adaptar o

suporte interdisciplinar para aborda-las.

Foco na funcao, além dos

sintomas:

Garantir que todos os membros da equipe
interdisciplinar considerem o impacto dos sintomas
na capacidade de uma pessoa de funcionar,
reconhecer de forma proativa a mudanca na funcao
das pessoas e tomar as a¢es adequadas para

otimizar seu potencial fisico.

Autogestao apoiada:

Permitir que as pessoas “assumam o comando” por
meio de uma abordagem interdisciplinar consistente
gue incentiva os pacientes (e suas familias) a
desempenhar um papel ativo na gestao de sua

saude e bem-estar e dos efeitos de sua doenca.

Capacitacao:

Capacitar as pessoas a terem o maximo de escolha
e controle sobre suas proprias vidas - por meio de
todos os membros da equipe interdisciplinar,
criando ativamente oportunidades para que as
pessoas escolham o que desejam fazer, realizem o
que podem por si préprios e fornecam a quantidade
certa de apoio para atender as suas necessidades e

preferéncias individuais.

Fonte: Tiberini, Turner e Talbot-Rice (2018).

A reabilitacdo paliativa, dentro de uma estrutura holistica, compartilha dos

principios e das caracteristicas essenciais tanto dos CPs quanto da reabilitagdo, pois

sédo abordagens orientadas para a estabilizacdo do declinio funcional e para o conforto,
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com melhor controle dos sintomas e promocdo da independéncia nas atividades de
autocuidado (PAROLA et al., 2020).

A reabilitacdo paliativa permite que as pessoas participem o0 mais plenamente
possivel em todos os aspectos de suas vidas diarias e representa um caminho
importante para que as elas cumpram objetivos significativos, mantenham sua dignidade
e se adaptem construtivamente a incerteza e as perdas, que muitas vezes sao
intrinsecas a experiéncia vivida com o avanco da doenca. Em seu sentido mais simples,
a reabilitacdo paliativa consiste em permitir que as pessoas vivam plenamente até sua
morte (TIBERINI, RICHARDSON, 2015; TIBERINI, TURNER, TALBOT-RICE, 2018).
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6. PERCURSO METODOLOGICO

6.1 Tipo de estudo

Trata-se de um estudo multicéntrico, de carater descritivo-exploratério, de
abordagem qualitativa com delineamento transversal. No método qualitativo aplicado a
saude, emprega-se uma concep¢do semelhante a advinda das Ciéncias Humanas,
segundo a qual ndo se estuda o fenbmeno em si, mas sim seu significado individual ou
coletivo para a vida das pessoas (TURATO, 2005).

Para Minayo (2014), um estudo com abordagem qualitativa permite observar com
maior acuracia as relacdes, representacdes, percepcbes e opinides que as pessoas
fazem a respeito de como vivem, sentem e pensam, trazendo contribui¢cdes singulares
para a pesquisa; e visa responder questdes de natureza particular, se preocupando pelo
nao quantificavel, trabalhando dentro dos significados, intencdes, crencas e atitudes,
frente a um fendmeno, necessitando ser exposto e interpretado em suas diferentes
manifestacdes (MINAYO, 2011).

O estudo transversal é uma investigacdo comprometida a identificar e explicar as
variaveis no limite de determinado espaco de tempo. A pesquisa exploratdria realiza
descri¢des precisas da situacdo, sendo recomendada quando ha poucos conhecimentos
sobre o problema a ser estudado (GIL, 2007; LIMA, 2008).

Consideramos que a analise qualitativa dos dados é a mais adequada para essa
investigacéo, em virtude da natureza do nosso objeto de estudo, a saber, as percep¢des
dos profissionais de enfermagem e de terapia ocupacional sobre a reabilitacdo no

contexto dos CPs oncolégicos, bem como dos objetivos propostos.

6.2. Locais do estudo

Trata-se de uma pesquisa realizada com enfermeiros e terapeutas ocupacionais
gue trabalham em servicos que atendem pessoas com doencas oncologicas em CPs no
Brasil e em Londres, na Inglaterra.

No Brasil foram entrevistados profissionais residentes em dois municipios do
estado de Séao Paulo (Ribeirdo Preto e S&o Paulo, capital), nos estados de Alagoas

(Maceio), Para (Belém), Minas Gerais (Divinopolis), Parana (Curitiba) e Bahia (Salvador)
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e também no Distrito Federal (Brasilia). Na Inglaterra (RU), todas as entrevistas foram
realizadas com profissionais residentes em Londres.
Serdo apresentados, a seguir, breves descricbes sobre os municipios acima

citados, onde residem os entrevistados.
Ribeirdo Preto, SP:

O municipio de Ribeirdo Preto, situa-se na regido nordeste do estado de Séo
Paulo, na regido sudeste do Brasil. Em 2021, a populacdo da cidade foi estimada em
720.116 habitantes (INSTITUTO BRASILEIRO DE GEOGRAFIA E ESTATISTICA,
2021). O seu indice de Desenvolvimento Humano (IDH) é de 0,800, considerado elevado
em relacéo ao pais, sendo o quadragésimo maior do pais e o vigésimo segundo maior
do estado de S&o Paulo (INSTITUTO BRASILEIRO DE GEOGRAFIA E ESTATISTICA,
2010).

De acordo com o indice FIRJAN de Desenvolvimento Municipal (IFDM) o
municipio esta na 1152 posi¢cdo de melhor cidade entre os 5.570 municipios brasileiros
para se viver quando se analisa 0 acesso a empregos e renda, educacao e qualidade
dos servicos prestados a populacéo pelo SUS, referente ao ano de 2016 (FIRJAN, 2022).

Em 2009, o municipio contava com 319 estabelecimentos de saude, dentre os
guais 255 eram estabelecimentos de esfera administrativa privada, 64 eram publicos e
2.177 leitos de internacao, sendo que, desses, 947 eram da esfera administrativa publica
e 1.230 privada (INSTITUTO BRASILEIRO DE GEOGRAFIA E ESTATISTICA, 2010).

Em 2019, Ribeirdo Preto registrou entre suas principais causas de mortalidade
(segunda causa) as DCNT, com 967 Obitos causados por neoplasias conforme
Classificacao Internacional de Doencas (CID-10), e em 2020, registrou 3.640 internacdes
neoplasias (INSTITUTO BRASILEIRO DE GEOGRAFIA E ESTATISTICA, 2010).

Sao Paulo, SP:

O municipio de Sao Paulo é a capital do estado homénimo, localizado na regido
Sudeste, e € a cidade mais populosa de todo o hemisfério sul do planeta. Em 2021, sua
populacéo foi estimada em 12.396.372 habitantes (IBGE, 2021). O seu IDH é de 0,805,
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elevado em relacdo ao pais, sendo o décimo quarto maior do estado e o vigésimo oitavo
maior do pais (IBGE, 2010).

De acordo com o IFDM o municipio est4 na 1372 posi¢cdo de melhor cidade entre
0s 5.570 municipios brasileiros para se viver, quando analisado o0 acesso a empregos e
renda, educacédo e qualidade dos servigos prestados a populagéo pelo SUS, referente
ao ano de 2016 (FIRJAN, 2022).

Em 2009, o municipio contava com 2.541 estabelecimentos de saude dentre os
guais, 2.001 eram estabelecimentos de esfera administrativa privada e 540 publicos. O
municipio contava com 26.2737 leitos de internacéo, sendo que desses 10.351 eram da
esfera administrativa publica e 15.922 da privada (INSTITUTO BRASILEIRO DE
GEOGRAFIA E ESTATISTICA, 2010).

Em 2019 o municipio registrou 65.708 internacdes hospitalares (terceira causa)
ocorridas em estabelecimentos SUS sob gestdo municipal e estadual (INSTITUTO
BRASILEIRO DE GEOGRAFIA E ESTATISTICA, 2019). De acordo com estimativas
referentes ao ano de 2020 foram notificados 34.720 casos de neoplasias (INSTITUTO
NACIONAL DO CANCER, 2021). No periodo de 2021, o municipio registrou as

neoplasias como segunda maior causa de mortalidade, totalizando 26.013 ébitos-
Belém, PA:

O municipio de Belém é a capital do estado do Par4, localizado na regido norte
do Brasil. Em 2021, a populacdo da cidade foi estimada em 1.506.420 habitantes
(INSTITUTO BRASILEIRO DE GEOGRAFIA E ESTATISTICA, 2021). O seu IDH é de
0,746, elevado, em relacao ao pais, sendo o maior do estado e ocupando a 6282 posicéo
nacional (INSTITUTO BRASILEIRO DE GEOGRAFIA E ESTATISTICA, 2010).

De acordo com o IFDM o municipio esta na 2.3182 posi¢do de melhor cidade entre
0s 5.570 municipios brasileiros para se viver quando se analisa 0 acesso a empregos e
renda, educacédo e qualidade dos servigos prestados a populagédo pelo SUS, referente
ao ano de 2016 (FIRJAN, 2022).

Em 2009, o municipio contava com 380 estabelecimentos de salude, dentre os
guais 280 eram estabelecimentos de esfera administrativa privada e 100 publicos. O

municipio contava, ainda, com 3.686 leitos de internagcdo, sendo que, desses, 1.660
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eram da esfera administrativa publica e 2.026 da privada (INSTITUTO BRASILEIRO DE
GEOGRAFIA E ESTATISTICA, 2010).

Durante o ano de 2020, foram estimados em Belém 2.680 casos de neoplasias
(INSTITUTO NACIONAL DO CANCER, 2021). Dentre as principais causas de
mortalidade em Belém, referente ao ano de 2019, 1.647 Obitos foram causados por
neoplasias (segunda causa) conforme CID-10 (INSTITUTO BRASILEIRO DE
GEOGRAFIA E ESTATISTICA, 2019). Durante o ano de 2020, o estado do
Pardapresentou uma taxa estimada de 103,07 casos para cada 100 mil homens e de
111,43 casos para cada 100 mil mulheres (INSTITUTO NACIONAL DO CANCER, 2021).

Macei0, AL:

Maceio € a capital e o municipio mais populoso do estado de Alagoas, localizado
na regiao Nordeste do pais. Em 2021, a populacao da cidade foi estimada em 1.031.597
habitantes (INSTITUTO BRASILEIRO DE GEOGRAFIA E ESTATISTICA, 2021). O seu
IDH é de 0,721, considerando-se assim elevado em relagcéo ao pais, sendo o maior do
estado e ocupando a 12662 posicdo nacional (INSTITUTO BRASILEIRO DE
GEOGRAFIA E ESTATISTICA, 2010).

De acordo com o IFDM, o municipio esta na 2317° posi¢cao de melhor cidade entre
0s 5.570 municipios brasileiros para se viver quando se analisa 0 acesso a empregos e
renda, educacéo e qualidade dos servicos prestados a populacao pelo SUS, referente
ao ano de 2016 (FIRJAN, 2022).

Em 2009 o municipio contava com 239 estabelecimentos de saude, dentre os
quais 161 eram estabelecimentos de esfera administrativa privada e 78 publicos.
Ademais, contava com 3.068 leitos de internacéo, sendo que desses, 778 sdo da esfera
administrativa publica e 2.090 da privada (INSTITUTO BRASILEIRO DE GEOGRAFIA E
ESTATISTICA, 2010).

Foram notificados o total de 2.100 casos de neoplasias durante o ano de 2020,
(INSTITUTO NACIONAL DO CANCER, 2021). Dentre as principais causas de
mortalidade no municipio, referente ao ano de 2019, 939 6bitos foram causados por
neoplasias (segunda causa), conforme CID-10 (INSTITUTO BRASILEIRO DE
GEOGRAFIA E ESTATISTICA, 2019).
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Em relacdo a oferta de servicos de CPs, no estado de Alagoas é oferecido
atendimento domiciliar, ambulatorial e internacéo hospitalar no ambito SUS (ALAGOAS,
2020).

Salvador, BA:

E a capital do estado da Bahia, situada na Zona da Mata, e é o municipio mais
populoso da regido nordeste do Brasil. Em 2021 a populacéo da cidade foi estimada em
2.900.319 habitantes (INSTITUTO BRASILEIRO DE GEOGRAFIA E ESTATISTICA,
2021). Possui o IDH de 0,759, considerando-se assim elevado em relacdo ao pais, sendo
0 maior do estado e ocupando a 3832 posicédo nacional (INSTITUTO BRASILEIRO DE
GEOGRAFIA E ESTATISTICA, 2010).

De acordo com o IFMD, o municipio esta na 1464° posicéo de melhor cidade entre
0s 5.570 municipios brasileiros para se viver quando se analisa 0 acesso a empregos e
renda, educacédo e qualidade dos servigos prestados a populagédo pelo SUS, referente
ao ano de 2016 (FIRJAN, 2022).

Em 2009, o municipio contava com 1.563 estabelecimentos de saude, dentre os
quais 1.407 eram estabelecimentos de esfera administrativa privada e 156 publicos. O
municipio contava com 7.261 leitos de internacdo, sendo que, desses, 2.692 sédo da
esfera administrativa publica e 4.569 privada (INSTITUTO BRASILEIRO DE
GEOGRAFIA E ESTATISTICA, 2010).

Foram estimados no municipio 7.860 casos de neoplasias durante o ano de 2020
(INSTITUTO NACIONAL DO CANCER, 2021). Dentre as principais causas de
mortalidade em Salvador referente ao ano de 2019, 3.279 6bitos foram causados por
neoplasias (segunda causa) conforme CID-10 (INSTITUTO BRASILEIRO DE
GEOGRAFIA E ESTATISTICA, 2019).

Brasilia, DF:

Brasilia é a capital federal do Brasil e a sede de governo do Distrito Federal. Esta
localizada na regido Centro-Oeste do pais, ao longo da regido geografica conhecida
como Planalto Central. Em 2021, a populagéo da cidade foi estimada em 3.094.325
habitantes (INSTITUTO BRASILEIRO DE GEOGRAFIA E ESTATISTICA, 2021). O seu
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IDH é de 0,824, considerando-se assim elevado em relagéo ao pais, sendo o maior do
estado e ocupando a nona posicdo nacional (INSTITUTO BRASILEIRO DE
GEOGRAFIA E ESTATISTICA, 2010).

De acordo com o IFMD, o municipio esta na 6662 posicdo de melhor cidade entre
0s 5.570 municipios brasileiros para se viver quando se analisa 0 acesso a empregos e
renda, educacéo e qualidade dos servi¢cos prestados a populacao pelo SUS, referente
ao ano de 2016 (FIRJAN, 2022).

Em 2009, o municipio contava com 1.756 estabelecimentos de saude, dentre os
guais, 1.608 eram estabelecimentos de esfera administrativa privada e 148 publicos. O
municipio contava com 5.294 leitos de internacédo, sendo que, desses, 3.616 eram da
esfera administrativa publica e 1.678 privada (INSTITUTO BRASILEIRO DE
GEOGRAFIA E ESTATISTICA, 2010).

Foram estimados no Estado do Distrito Federal 8.660 casos de neoplasias
durante o ano de 2020 (INCA, 2021). Dentre as principais causas de mortalidade em
Brasilia, referente ao ano de 2019, 2.855 6bitos foram causados por neoplasias (segunda
causa) conforme CID-10 (IBGE, 2019).

Divinopolis, MG:

E um municipio do estado de Minas Gerais, localizado na regido Sudeste, proximo
a regido metropolitana de Belo Horizonte. Em 2021, a populacéo da cidade foi estimada
em 242.505 habitantes (INSTITUTO BRASILEIRO DE GEOGRAFIA E ESTATISTICA,
2021). O IDH é de 0,764, considerando-se assim elevado em relacdo ao pais, sendo o
vigésimo primeiro melhor do Estado e ocupando a 3042 posi¢cao do pais (INSTITUTO
BRASILEIRO DE GEOGRAFIA E ESTATISTICA, 2010).

De acordo com o IFMD o municipio esté na 5262 posicédo de melhor cidade entre
0s 5.570 municipios brasileiros para se viver quando se analisa 0 acesso a empregos e
renda, educacédo e qualidade dos servigos prestados a populacéo pelo SUS, referente
ao ano de 2016 (FIRJAN, 2022).

Em 2009, o municipio contava com 104 estabelecimentos de saude, dentre os
guais, 64 eram estabelecimentos de esfera administrativa privada e 40 publicos. O
municipio contava com 555 leitos de internagéo, sendo todos, da esfera administrativa
privada (INSTITUTO BRASILEIRO DE GEOGRAFIA E ESTATISTICA, 2010).
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No estado de Minas Gerais foram estimados 67.310 casos de neoplasias durante
0 ano de 2020, (INSTITUTO NACIONAL DO CANCER, 2021). Dentre as principais
causas de mortalidade em Divindpolis, referente ao ano de 2019, 265 Obitos foram

causados por neoplasias (segunda causa) conforme CID-10 (IBGE, 2019).
Curitiba, PR:

E a capital e o municipio mais populoso do estado do Parana e o oitavo do pais,
localizado na regido Sul. Em 2021, a populacdo da cidade foi estimada em 1.963.726
habitantes (INSTITUTO BRASILEIRO DE GEOGRAFIA E ESTATISTICA, 2021). O seu
IDH é de 0,823, considerando-se assim elevado em relagéo ao pais, sendo o maior do
estado e ocupando a décima posicdo do pais (INSTITUTO BRASILEIRO DE
GEOGRAFIA E ESTATISTICA, 2010).

De acordo com o IFMD, o municipio esta na 742 posicdo de melhor cidade entre
0s 5.570 municipios brasileiros para se viver quando se analisa 0 acesso a empregos e
renda, educacéo e qualidade dos servi¢os prestados a populacéo pelo SUS, referente
ao ano de 2016 (FIRJAN, 2018).

Em 2009, o municipio contava com 850 estabelecimentos de saude, dentre os
guais, 698 eram estabelecimentos de esfera administrativa privada e 152 publicos. O
municipio contava com 5.548 leitos de internacdo, sendo que, desdes, 1.247 eram da
esfera administrativa publica e 4.301 privada (INSTITUTO BRASILEIRO DE
GEOGRAFIA E ESTATISTICA, 2010).

Foram estimados no municipio 4.960 casos de neoplasias durante o ano de 2020,
(INSTITUTO NACIONAL DO CANCER, 2021). Dentre as principais causas de
mortalidade referente ao ano de 2019, 2.618 oObitos foram causados por neoplasias
(segunda causa) conforme CID-10 (INSTITUTO BRASILEIRO DE GEOGRAFIA E
ESTATISTICA, 2019).

Londres, Inglaterra, RU:

Londres é a capital da Inglaterra e do Reino Unido. Desde o século XIX seu nome
se refere a metropole desenvolvida em torno desse nucleo e, atualmente, a maior parte

dessa conurbacéo constitui a regido da Grande Londres. De acordo com o Office for
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National Statistics (2021), as estimativas da populacdo do Reino Unido, até meados de
2020, totalizava 67.081.234 habitantes, dos quais, 56.550.138 residiam na Inglaterra.

A populagdo estimada em Londres até meados de 2020 era de 9.002.488
habitantes e da Grande Londres era de 3.593.306.181, totalizando, portanto,
3.602.308.669 habitantes (OFFICE FOR NATIONAL STATISTICS, 2021).

A vasta area urbana de Londres é frequentemente descrita por meio do uso de
varios nomes de distritos, que sdo designacdes informais, refletindo os nomes de vilas
gue foram absorvidas pela expansédo da Grande Londres ou que séo substituices de
antigas unidades administrativas, como paréquias ou antigos bairros. Desde 1965 a
Grande Londres é dividida em 32 boroughs, além da antiga cidade de Londres, que é
conhecida como City of London ou simplesmente City (LONDON COUNCILS, 2022):

e City of London

e London Borough of Barking and Dagenham
e London Borough of Barnet

e London Borough of Bexley

e London Borough of Brent

e London Borough of Bromley

e London Borough of Camden

e London Borough of Croydon

e London Borough of Ealing

e London Borough of Enfield

e London Borough of Greenwich

e London Borough of Hackney

e London Borough of Hammersmith & Fulham
e London Borough of Haringey

e London Borough of Harrow

e London Borough of Havering

e London Borough of Hillingdon

e London Borough of Hounslow

e London Borough of Islington

e Royal Borough of Kensington & Chelsea
e Royal Borough of Kingston upon Thames

e London Borough of Lambeth
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e London Borough of Lewisham

e London borough of Merton

e London Borough of Newham

e London Borough of Redbridge

e London Borough of Richmond upon Thames
e London Borough of Southwark

e London Borough of Sutton

e London Borough of Tower Hamlets

e London Borough of Waltham Forest

e London Borough of Wandsworth

e City of Westminster

Londres é considerada uma importante cidade global, uma das economias mais
ricas do mundo e é um dos maiores, mais importantes e influentes centros financeiros
mundiais (LONDON COUNCILS, 2022).

6.3 Cenarios do estudo

Os cenarios do estudo compreenderam servicos que atendem pessoas com
cancer em CPs nos oito municipios brasileiros e em Londres, na Inglaterra, conforme ja
descritos na secao anterior (locais do estudo). Embora ainda pouco reconhecido o
trabalho do terapeuta ocupacional nos servicos de CPs no Brasil, a escolha por estes
cenarios de estudo se deu por terem esse profissional em sua composicao.

Os referidos servicos que compuseram o cenario inglés sao:

- Hospice 1: foi fundado em 1981 e é registrado na Charity Commission na Inglaterra e
no Pais de Gales; é uma instituicdo de caridade independente, que trabalha em grande
parte de Surrey, sudoeste de Londres e Middlesex. Esse hospice oferece uma ampla
gama de servi¢os que respondem as necessidades individuais das pessoas em CPs e
suas familias, para que possam viver plenamente, com qualidade de vida e para apoia-
los durante, antes e depois da morte de um ente querido, garantindo o direito a uma boa
morte. Este servico gasta em meédia 10,1 milhdes de libras esterlinas por ano para
fornecer cuidados de alta qualidade de forma gratuita. O financiamento € em parte por

atividades filantrépicas, por meio de legados, arrecadacao de fundos, loja, investimentos
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e com o apoio da comunidade e de fundos do NHS. Fornece CPs no Hospice e na

comunidade.

- Hospice 2: foi fundando em 1905 pelas Irmas da Caridade e é um dos maiores e mais
antigos hospices do RU. Este servico oferece CPs especializados de alta qualidade e
suporte para pessoas da comunidade local e de forma gratuita, na regido leste de
Londres, atingindo uma populacdo de cerca de 2,1 milhées de pessoas. Possui uma
abordagem holistica de cuidados, o que significa que cuida do bem-estar de toda a

pessoa, bem como dos seus entes queridos. Fornece CPs no Hospice e ha comunidade.

- Hospice 3: localizado no sudoeste e centro de Londres, fundado em 1891. Oferece
CPs especializados e de fim de vida aos enfermos e suas familias de forma gratuita,
desde o momento do diagnéstico até o fim de suas vidas e no apoio ao luto. Fornece
atendimento no hospice e na comunidade, para uma média de 2.550 pessoas. Este local
gasta, por ano, mais de nove milhGes de libras esterlinas na prestagéo de cuidados,

fundos provenientes do NHS, doacgdes, lojas de caridade.

- Hospice 4: foi fundado em 1967, abrangendo a area de Southwark, Croydon, Bromley,
Lewisham e Lambeth, com mais de 7.500 pessoas na éarea local. Oferece uma
abordagem holistica, cuidando do bem-estar fisico, espiritual e psicolégico do enfermo e
seus familiares de forma gratuita. A despesa deste local foi em torno de 22,9 milhdes de
libras esterlinas no ano de 2020 a 2021, sendo financiado em parte por atividades
filantrépicas, por meio de legados, arrecadacao de fundos, loja, investimentos e com o

apoio da comunidade e de fundos do NHS. Fornece CPs no Hospice e na comunidade.

- Residencial de idoso: € uma instituicdo de caridade independente e especialista no
atendimento de pessoas idosas-da comunidade judaica desde 1840. Oferece abordagem
individualizada para cada residente em CPs, compreendendo dois residenciais
(Clapham e Hampstead), que atendem mais de 250 residentes; metade dos residentes
sdo autofinanciados e os custos restantes sdo financiados pelas autoridades locais, pelo

NHS Care Commissioning Group, apoio familiar ou por meio de arrecadacao de fundos.
Servigos que compuseram o cenario brasileiro:

- Hospice 1: é a primeira clinica de transicéo e hospice do nordeste do Brasil, localizada
em Salvador, BA, especializada no atendimento a adultos, em sua maioria procedentes

de hospitais. Oferece reabilitacdo, CPs, e cuidados de fim de vida, por meio de uma
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proposta de cuidado integral das legitimas necessidades das pessoas enfermas e seus
familiares, em suas dimensdes fisica, psicologica, espiritual e social, realizada por uma
equipe multidisciplinar qualificada. E uma instituicido de caréater particular e de pessoas

provenientes da rede suplementar de saude.

- Hospice 2: localizada no municipio de Curitiba, PR, é uma instituicdo de carater
particular que realiza atendimento médico e com equipe técnica multiprofissional a

pessoas em CPs, em ambito ambulatorial e de internacéo-

- Hospital de retaguarda e de cuidados prolongados: localizado no municipio de Séao
Paulo, é considerado referéncia em CPs no Brasil. Focado no cuidado integral, visa a
promocéo da qualidade de vida e o conforto tanto do enfermo quanto de sua familia.
Composto por uma equipe multiprofissional para atender até 73 pessoas, sendo até sete
na unidade semi-intensiva do hospital, & especializado no atendimento a portadores de
doencgas cronicas com dependéncias funcionais, especialmente idosos portadores de
patologias como neoplasias em estagio avancado, deméncias, sequelas neurolédgicas e
outras doencas crdnicas. Oferece acompanhamento multiprofissional de trés perfis
clinicos de pessoas com suas respectivas caracteristicas de atendimento: Reabilitacdo
— Unidade de Reabilitacdo; Cuidados Prolongados — Hospital de Retaguarda e CPs —
Hospice. E uma instituicdo de carater privado e de salde suplementar por meio de

alguns planos de saude e seguradoras.

- Hospital 1: é um hospital geral, de elevada complexidade, localizado na cidade de
Sao Paulo, que oferece cuidados para cerca de 1,3 milhdo de funcionarios publicos do
estado de S&do Paulo e seus dependentes, por meio de convénio de saude com o
Governo do Estado de S&o Paulo. Possui uma equipe interdisciplinar de CPs, que
fornece atendimentos na modalidade de internagcdo hospitalar, ambulatorial e

atendimento domiciliar, com foco na humanizacgéo do atendimento.

- Hospital 2: é uma instituicdo de carater publico e universitario, inaugurado em 1956 no
municipio de Ribeirdo Preto, tornando-se uma das mais importantes instituicbes de
salde do pais pela qualidade dos servigcos prestados a populacdo. E um hospital de
grande porte, de alta complexidade, constituindo-se referéncia terciaria para a regiao
nordeste do estado de S&o Paulo, composta por cerca de 3,5 milhdes de habitantes,

vinculado ao Sistema Unico de Saude - SUS. Este hospital conta com servigos de um
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grupo de CPs e de oncologia. O grupo de CPs foi fundado em dezembro de 2009 presta
assisténcia na modalidade interconsulta para todo o hospital (que tem cerca de 800
leitos) e oferece atendimentos na modalidade de internacdo hospitalar e ambulatorial,
por meio de uma equipe multiprofissional composta por membros fixos e exclusivos e

membros ndo exclusivos.

- Hospital 3: € uma instituicdo fundada em 1851, no municipio de Maceid. Oferece
atendimentos por meio de servicos e de leitos para o SUS de forma gratuita, rede de
salude suplementar, por convénios e planos de saude e na modalidade particular. Possui
uma equipe multiprofissional, unidade de CPs e um centro de oncologia. A unidade de
CPs foi inaugurada em 2013, sendo a primeira do SUS em Alagoas. De acordo com o
levantamento realizado nesta instituicdo, até agosto de 2021 foram internadas 3.018
pessoas. Esta unidade presta servico na modalidade de internacdo hospitalar, na
emergéncia 24 horas e ambulatorial. Geralmente sdo encaminhados pelo servi¢co de

oncologia, ou de outras equipes da instituicdo e do Hospital Geral do Estado.

- Hospital 4: € um hospital geral, de alta complexidade, localizado no municipio de
Belém e reconhecido com um dos hospitais mais importantes do estado do Para. Atende
demanda encaminhada pela rede basica, ambulatorial e hospitalar de todo o Estado do
Paré, destinando 100% de sua capacidade instalada ao SUS. E credenciado como
Centro de Alta Complexidade em Oncologia (CACON) e Hospital de Ensino pelo
Ministério da Saude (MS) e vem se especializando cada vez mais no tratamento
multidisciplinar das doencas cronico-degenerativas. Possui uma Clinica de CPs
Oncologicos desde 2001, que conta com uma equipe multiprofissional e interdisciplinar,
prestando assisténcia nas modalidades de internacdo hospitalar, atendimento

ambulatorial e em visitas domiciliares.

- Hospital 5: hospital localizado no municipio de Brasilia, DF, referéncia para
atendimento terciario na regido e referéncia na rede SUS. Possui 634 leitos, divididos
por setores, dentre 0s quais possui um setor de oncologia e CPs. A equipe
multidisciplinar de CPs desta instituicdo realiza atendimentos como equipe consultora,
interconsulta hospitalar, busca ativa por pessoas que necessitem de CPs,

desospitalizagdo, atendimento ambulatorial e também €& responsavel por realizar

matriciamento para outras equipes no hospital.
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- Hospital 6: esse hospital de alta complexidade foi inaugurado no ano de 1968, no
municipio de Divinépolis, MG, oferecendo atendimentos por meio de servigos e de leitos
de forma gratuita para o SUS, e, para a rede de saude suplementar, por meio de
convénios e planos de saude e na modalidade particular. No ano de 2020, foi formada a

Comisséo de CPs neste hospital, composto por equipe multidisciplinar.

- Unidade de Emergéncia: inaugurada em 1982 para atendimento de urgéncias e
emergéncias advindas das Regula¢cfes Regional e Municipal de Ribeirdo Preto, € uma
instituicdo hospitalar de média e de alta complexidade, de carater publico e universitario.
Possui uma equipe multidisciplinar composta por profissionais especializados e uma

equipe de CPs, que atua de forma interconsultora desde dezembro de 2014.

- Sistema de Atenc&do Domiciliar (SAD): servico criado em dezembro de 2018 no
municipio de Divinopolis, MG, sendo constituido por duas Equipes Multiprofissionais de
Atencédo Domiciliar (EMAD - tipo 1) e uma Equipe Multiprofissional de Apoio (EMAP) que
atuam de forma complementar para o oferecimento de cuidados realizados na atencéo
primaria e substitutiva ou complementar a internacdo hospitalar. Fornece atendimento
de forma gratuita, via SUS, a pessoas em domicilio, impossibilitadas de se deslocar até
um servico de saude e que necessitem de cuidados e visitas mais frequentes. As portas
de entradas para este servigo séo por meio da Unidade de Pronto Atendimento (UPA),
do Hospital e da Atencéo Primaria a Saude. Oferece atendimento e acompanhamento a
pessoas com doencas agudas que necessitem de cuidados intensificados, doenca
cronica degenerativa, que demande avaliagdo no minimo semanal, e CPs com
necessidade de acompanhamento clinico semanal com a finalidade de controlar a dor e

sofrimento.

6.4 Participantes do estudo

Os patrticipantes do estudo foram enfermeiros e terapeutas ocupacionais que
prestavam assisténcia a pessoas em CPs oncoldgicos, no Brasil e em Londres, na
Inglaterra. Por meio da técnica snowball sampling (amostragem em bola de neve), que
€é uma forma de amostra ndo probabilistica que utiliza cadeias de referéncia
(BIERNACKI, WALDORF, 1981; NOY, 2009), foram selecionados 36 participantes,

intencionalmente: 18 profissionais de cada categoria profissional, dentre os quais 18
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eram de Londres (nove enfermeiros e nove terapeutas ocupacionais) e 18 do Brasil (nove
enfermeiros e nove terapeutas ocupacionais).

Esses profissionais deveriam estar receptivos e abertos ao dialogo, entendendo
gue estes seriam os melhores informantes para a tematica deste estudo, para falar sobre
suas experiéncias com os CPs reabilitativos na populagéo oncoldgica (MAYAN, 2001).

A escolha desses participantes justifica ao fato de que, na reabilitacdo paliativa,
enfermeiros e terapeutas ocupacionais desempenham um papel fundamental no
fornecimento de estratégias nao farmacoldgicas e conselhos praticos para capacitar as
pessoas a compreender e a autogerir os sintomas de forma eficaz (TIBERINI; TURNER,;
TALBOT-RICE, 2018).

Os critérios de inclusdo para a participagdo do estudo foram: profissionais de
salude — terapeutas ocupacionais e enfermeiros — que tinham pelo menos trés anos de
experiéncia profissional em servicos de saude e pelo menos um ano atendendo a
pessoas em CPs oncoldgicos; permitindo, assim, o aprofundamento na discussao sobre
a tematica. Foram excluidos trés profissionais que, embora tivessem aceitado participar
do estudo, tiveram o0 agendamento da entrevista impossibilitado apos trés tentativas.

Ressalta-se que a formacdo profissional de enfermeiros e terapeutas
ocupacionais é diferente no Brasil e no RU. Assim, torna-se importante realizar uma
caracterizacdo sobre essas profissbes em ambos o0s paises, a fim de melhor

compreender os resultados do estudo.

6.4.1 Enfermagem

O Royal College of Nursing, foi fundado em 1916 e representa e rege a
enfermagem (nurse) em todo o RU (ROYAL COLLEGE OF NURSING, 2021); € um 6rgao
sindical e profissional, considerado um dos maiores sindicatos de corpo profissional
especifico de enfermagem de todo o mundo. Os principios que norteiam a pratica de
enfermagem foram desenvolvidos pelo Royal College of Nursing em parceria com o
Departamento de Saude e o Conselho de Enfermagem e Obstetricia, bem como com
enfermos, o publico e a equipe de saulde, de forma a oferecer o bom cuidado de
enfermagem de forma segura e eficaz.

Fazem parte de seus principios: enfermeiros e equipe de enfermagem devem

tratar todos sob seus cuidados com dignidade e humanidade; assumir a
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responsabilidade pelo cuidado que prestam e responder por seus préprios julgamentos
e acoes, da forma que é acordado entre os enfermos, as familias e os cuidadores para
atender as exigéncias de seus corpos profissionais e a lei; gerenciar 0s riscos e ajudar
a manter todos seguros nos locais onde recebem cuidados de saude; fornecer e
promover cuidados que colocam as pessoas no centro, envolvendo usuérios do servigo,
suas familias e seus cuidadores nas decisdes e 0s ajudar a fazer escolhas informadas
sobre seu tratamento e cuidados; estar no centro do processo de comunicagao, avaliar,
registrar e relatar o tratamento e os cuidados, lidando com as informacfes com
sensibilidade e confidencialidade; trabalhar em estreita colaboracdo com sua propria
equipe e com outros profissionais; garantir que o cuidado e o tratamento das pessoas
sejam coordenados, de alto padrdo e tenham o melhor resultado possivel; dar o exemplo,
desenvolver a si proprios e a outros profissionais e influenciar a maneira como o cuidado
€ prestado de maneira aberta e que atenda as necessidades individuais (ROYAL
COLLEGE OF NURSING, 2021).

Para trabalhar como enfermeiro, € necessaria a formacdo universitaria em
enfermagem e estar registrado no Conselho de Enfermagem e Obstetricia (Nursing and
Midwifery Council = NMC). O papel central desde conselho € reger a pratica profissional,
por meio da promocéao de altos padrbes de educacao e profissionais para enfermeiras,
parteiras e auxiliares de enfermagem na Inglaterra, além de manter o registro de
profissionais qualificados para exercer a profissao e fazer fiscalizagdes. Em todo o RU,
este conselho regulamenta cerca de 660.000 enfermeiros e a assisténcia baseia-se no
desempenho de um papel fundamental na prestacdo de cuidado compassivo, baseado
em evidéncias e centrado na pessoa. Para ser registrado e poder exercer a profissdo no
RU é exigido que todo enfermeiro siga os padrbes profissionais e aja de acordo com o
Cadigo profissional (NURSING AND MIDWIFERY COUNCIL, 2021).

Existem quatro especialidades de enfermagem no RU: adulto (os enfermeiros
trabalham com pessoas com mais de 18 anos; eles podem trabalhar em hospitais ou em
ambientes comunitarios, como residéncias, centros de saude ou lares de idosos. Depois
de qualificados, eles podem fazer cursos extras para se especializarem em areas como
tratamento do cancer, saude da mulher, acidentes e emergéncia, cuidados intensivos,
pratica de enfermagem, visitas de saude ou enfermagem escolar); infantil; satide mental,

ou deficiéncia de aprendizagem. A enfermagem requer um alto nivel de competéncia
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técnica e habilidades de tomada de decisao clinica (ROYAL COLLEGE OF NURSING,
2021).

Em relacdo a enfermagem no Brasil, o Conselho Federal de Enfermagem
(COFEN) e os seus respectivos Conselhos Regionais (Conselho Regional de
Enfermagem — COREN) foram criados em 12 de julho de 1973, por meio da Lei n°® 5.905,
formando assim o Sistema COFEN/ CORENs (COFEN, 2021).

O COFEN é responsavel por normatizar e fiscalizar o exercicio da profissao de
enfermeiros, técnicos e auxiliares de enfermagem, prezando pela qualidade dos servigos
prestados e pelo cumprimento da Lei do Exercicio Profissional da Enfermagem. Nesse
sentido, este conselho visa a normatizar e expedir instrugbes para uniformidade de
procedimentos e bom funcionamento dos Conselhos Regionais; apreciar em grau de
recurso as decisdbes dos CORENS; aprovar anualmente as contas e a proposta
orcamentaria da autarquia, remetendo-as aos 6rgdos competentes e promover estudos
e campanhas para aperfeicoamento profissional (COFEN, 2021).

Ja os CORENS sao responsaveis por diversas atividades, tais como: deliberar
sobre inscricdo no Conselho, bem como o seu cancelamento; disciplinar e fiscalizar o
exercicio profissional, observadas as diretrizes gerais do COFEN; executar as
resolucbes do COFEN; expedir a carteira de identidade profissional, indispensavel ao
exercicio da profissdo e valida em todo o territério brasileiro; fiscalizar o exercicio
profissional e decidir os assuntos atinentes a ética profissional, impondo as penalidades
cabiveis; elaborar a sua proposta orcamentaria anual e o projeto de seu regimento
interno, submetendo-os a aprovacao do COFEN; zelar pelo bom conceito da profissao e
dos que a exercam; propor medidas ao COFEN visando a melhoria do exercicio
profissional; eleger sua Diretoria e seus Delegados eleitores ao Conselho Federal e
exercer as demais atribuicdes que Ihe forem conferidas pela Lei 5.905/73 e pelo COFEN
(COFEN, 2021).

No Brasil, o enfermeiro com formacao generalista (nivel bacharel) € qualificado
para o exercicio de Enfermagem, com base no rigor cientifico e intelectual e pautado em
principios éticos. Esse profissional € capaz de conhecer e intervir sobre os problemas,
situacdes de saude-doenca mais prevalentes de acordo com o perfil epidemiolégico
nacional, com énfase na sua regido de atuacdo, identificando as dimensdes
biopsicossociais dos seus determinantes, atuando como promotor da saude integral do

ser humano. O enfermeiro com Licenciatura em Enfermagem é capacitado para atuar na
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Educacdo Béasica e na Educacdo Profissional em Enfermagem. Nesse sentido, é
necessario fazer um curso de graduacdo em Enfermagem em uma instituicdo de ensino
superior autorizada pelo MEC (Ministério da Educacé&o) e obter registro no COREN no
estado de exercicio profissional (COFEN, 2021).

No dia 06 de dezembro de 2017 o COFEN publicou no Diario Oficial da Unido, a
Resolucdo n° 564/2017, que aprova o novo Coédigo de Etica dos Profissionais da
Enfermagem brasileira, trazendo avancos principalmente na area de CPs. O Art. 48
estabelece a prestacéo de assisténcia de Enfermagem promovendo a qualidade de vida
a pessoa e familia no processo do nascer, viver, morrer e luto e no oferecimento de todos
os CPs disponiveis para assegurar o conforto fisico, psiquico, social e espiritual,
respeitada a vontade da pessoa ou de seu representante legal, nos casos de doencas
graves incuraveis e terminais com risco iminente de morte, em consonancia com a
equipe multiprofissional (COFEN, 2017).

6.4.2. Terapia Ocupacional

No RU, a profissdo de terapeuta ocupacional (TO) tem como sindicato o Royal
College of Occupational Therapists. Em 1936 foi fundada a associagéo nacional de TO
(Association of Occupational Therapists — AOT) na Inglaterra, Pais de Gales e Irlanda
do Norte. Em 1938 a AOT ofereceu os primeiros exames de diploma para terapia
ocupacional na Inglaterra e teve o lancamento da revista "Occupational Therapy". Em
1974 a Associacdo Britanica de Terapeutas Ocupacionais (British Association of
Occupational Therapists — BAOT) foi formada a partir da fusdo da AOT e da SAOT
(Associacdo Escocesa de Terapeutas Ocupacionais) (ROYAL COLLEGE OF
OCCUPATIONAL THERAPISTS, 2021).

Ainda em 1974, foi langado o British Journal of Occupational Therapy. Apés quatro
anos, em 1978, a BAOT torna-se um sindicato registrado de acordo com os desejos dos
membros, sendo criado o College of Occupational Therapists (COT), que era uma
instituicdo de caridade registrada, para lidar com os negocios profissionais, educacionais
e de pesquisa da organizacdo. Em 2007 foi lancada a Fundacé&o de Pesquisa em Terapia
Ocupacional do RU (United Kingdom Occupational Therapy Research Foundation —

UKOTREF) e, por fim, no ano de 2017, foi concedido ao COT uma Carta Real para se
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tornar o Royal College of Occupational Therapists — RCOT (ROYAL COLLEGE OF
OCCUPATIONAL THERAPISTS, 2021).

A BAOT é o corpo profissional que representa a comunidade diversificada de
equipes de TO em todo o0 RU, enquanto o RCOT € uma instituicdo de caridade registrada
e subsidiaria integral da Associagdo, que atua em nome de todos os membros da
Associacdo. A BAOT e o RCOT visam promover o valor e os beneficios desta profissao
para o publico, comisséarios de servico e representantes politicos, trabalhando em prol
de garantir o lugar de direito da profissdo na prestacdo de servicos de saude e
assisténcia social e incentivos aos membros a desempenhar um papel ativo como
embaixadores da profissdo (ROYAL COLLEGE OF OCCUPATIONAL THERAPISTS,
2021).

As Secbes de Especialistas sdo ramos do RCOT que fornecem direcao
profissional e lideranca para terapeutas ocupacionais que trabalham em &reas
especializadas de pratica. Dentre essas, tem-se a Secao Especialista de Oncologia e
CPs. A associacao inclui terapeutas ocupacionais provenientes de diversas atuacoes,
como educadores, pesquisadores, profissionais de terapia ocupacional e estudantes que
estdo interessados em oncologia e CPs e areas clinicas relacionadas, promovendo
assim, boas praticas com pessoas com HIV, cancer, doencas / faléncias de érgaos, CPs
e cuidados de fim de vida, em uma variedade de ambientes, incluindo hospital,
comunidade, assisténcia social, satude privada ou setor voluntario (ROYAL COLLEGE
OF OCCUPATIONAL THERAPISTS, 2021).

Para se tornar TO no RU é necesséario estudar em um curso de graduacéo,
credenciado pelo RCOT para obter as qualificacdes profissionais necessarias. Esses
cursos sao reconhecidos internacionalmente e, assim, o profissional torna-se apto a se
inscrever no Conselho de Profiss6es de Saude e Cuidados (Health and Care Professions
Council — HCPC). Atualmente existem mais de 30 universidades em todo o RU que
oferecem curso de TO. O HCPC é o 6rgao regulador dos TOs e de outras 14 profissbes
de saude (Allied Health Professions — AHP) e assistentes sociais na Inglaterra. E crime
usar o titulo de "terapeuta ocupacional” caso o profissional ndo esteja registrado neste
conselho (ROYAL COLLEGE OF OCCUPATIONAL THERAPISTS, 2021).

Referente ao Brasil, o Conselho Federal de Fisioterapia e Terapia Ocupacional
(COFFITO) atua com objetivos constitucionais de normatizar e exercer o controle ético,

cientifico e social das profissdes de Fisioterapeuta e de Terapia Ocupacional. Esse
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conselho é uma autarquia federal e foi criado pela Lei n°® 6316, de 17 de dezembro de
1975, para supervisionar a fiscalizacdo do exercicio profissional em todo o territério
brasileiro, por meio do estabelecimento de principios de controle, capazes de
fundamentar a promocéo de uma assisténcia profissional independente, cientifica, ética
e resolutiva, funcionando como Tribunal Superior de Etica nas demandas que envolvam
estes profissionais (COFFITO, 2021).

O TO é um profissional da saude, com formacao académica superior, capacitado
para atuar em todos os niveis de atencdo a saude, por meio da formacao generalista, de
forma a garantir a integralidade da assisténcia em todos 0s seus niveis de complexidade.
TO é o profissional de saude devidamente registrado no Conselho Regional de
Fisioterapia e Terapia Ocupacional (CREFITO), do respectivo estado de atuagao
profissional. A formacao do TO é realizada por meio de cursos de graduacdo em Terapia
Ocupacional, credenciados pelo Ministério da Educacdo (MEC), que devem atender ao
sistema de saude vigente no Brasil, a atenc¢éo integral da sadde no sistema regionalizado
e hierarquizado de referéncia e contrarreferéncia e o trabalho em equipe (COFFITO,
2021).

A Resolucdo n° 429 de 08 de julho de 2013, reconheceu e disciplinou a
especialidade profissional dos terapeutas ocupacionais em Contextos Hospitalares,
definiu as competéncias do terapeuta ocupacional especialista em Contextos
Hospitalares e suas trés areas de atuagao, dentre as quais esta a “Atencdo em CPs”;
essa area de atuacdo compreende o oferecimento de cuidados terapéutico-ocupacionais
junto a equipes multiprofissionais, a pessoas com condi¢des cronico-degenerativas
potencialmente fatais (oncolégicas e ndo oncoldgicas) e que estdo em tratamento sem
condicdes de modificacdo da doenca. Podem ser realizados tanto em contextos intra-
hospitalares, como por meio de acfes em contextos extra-hospitalares oferecidas por
equipe hospitalar, ndo se restringindo a fase de terminalidade da vida, sendo
considerados cuidados preventivos (COFFITO, 2021).

6.5 Etapas da pesquisa

Para atender os objetivos propostos, a pesquisa se compde em trés

diferentes etapas investigativas (Figura 2)



Figura 2: Sintese esquematica das etapas analiticas da pesquisa, Ribeirdo Preto, 2021.
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Fonte: autoria propria.

6.5.1 Primeira Etapa — Levantamento dos servigos no Brasil

A primeira etapa teve como objetivo realizar um levantamento sobre servi¢cos que
fornecem assisténcia a pessoas com doencas oncoldgicas em CPs, que prestam
cuidados, nas diversas modalidades de atendimento (enfermarias hospitalares,
hospices, dentre outros) e que tivessem na composi¢ao da equipe enfermeiros e TOs

nos diversos estados do territorio brasileiro.
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Esse levantamento foi realizado por meio de pesquisas em sites de buscas sobre
servigos que oferecem essa modalidade de atendimento, indicacdes e recomendacdes
de profissionais da area e dos conhecimentos da propria pesquisadora e do grupo de
pesquisa. Apos essa busca, foram selecionados os potenciais campos do estudo.

Em seguida, a pesquisadora principal entrou em contato com os departamentos
de pesquisa das instituicbes coparticipantes, bem como com alguns profissionais que
trabalhavam nos locais, de modo a buscar por informacdes acerca dos procedimentos
necessarios para a autorizacdo de participacdo dos profissionais dos respectivos
servicos, de forma a respeitar e seguir os protocolos éticos em pesquisa de cada local.
Estes dados e as autorizagcdes dos respectivos locais e documentacdes necessarias
para a inclusdo na Plataforma Brasil, junto com o levantamento dos potenciais
participantes, foram obtidos no periodo de dezembro de 2018 a maio de 2021.

Dessa forma, foi possivel identificar e contextualizar os servicos de CPs

oncoldgicos no Brasil e os potenciais participantes do estudo.

6.5.2. Segunda etapa — Aproximacao e insercdo no campo inglés e levantamento

dos servicos no RU

Esta etapa foi caraterizada pela aproximacédo e insercdo da pesquisadora no
campo inglés, por meio da realizacdo do estagio doutoral (doutorado-sanduiche) de seis
meses em Londres, no periodo de novembro de 2019 a maio de 2020, em Kingston and
St. George’s University of London.

Nesse periodo, foi realizada uma articulagdo com o grupo de pesquisa no qual a
pesquisadora estava inserida (Health Education Research Enterprise Group e School of
Nursing Research Hub) e com os potenciais servicos de saude de CPs, sendo possivel
realizar visitas a esses locais, acompanhando e observando a rotina dos profissionais e
do funcionamento desses servicos. Por meio dessas visitas, foi possivel localizar
representantes trabalhadores (gatekeepers) desses locais, com interesse em avancar
no conhecimento na tematica proposta e que, apos o atendimento aos procedimentos
éticos e de recrutamento dos possiveis participantes, se voluntariaram para apoiar 0
estudo. Com a mediacao desses representantes (gatekeepers), a pesquisadora entrou

em contato com o Departamento de Pesquisa e Desenvolvimento (Research and



95

Development Department) de cada servico, obtendo permisséo para entrevistar a
equipe.

Ressalta-se que por meio dessas visitas e do suporte oferecido pela Universidade
foi possivel compreender e atender os procedimentos éticos de pesquisa no RU.
Contudo, devido ao curto periodo de permanéncia da pesquisadora em Londres, somado
a burocracia e o tempo necessario para a aprovacao nos diversos tipos de servicos de
CPs, foi possivel a realizacdo da pesquisa somente em instituicdes consideradas
“charity”, ou seja, instituices filantrépicas que recebiam a maior parte de seus fundos
por meio de caridade, ao invés de serem financiadas em sua maior parte pelo NHS,
incluindo o pagamento dos profissionais.

Foi realizada uma visita com a duracdo média trés horas, em trés dos cinco locais
gue forneceram as autorizacdes para a participacédo na pesquisa. Devido a pandemia da
COVID-19, néao foi possivel realizar as demais visitas presenciais as outras duas
instituicbes coparticipantes.

Assim, foi possivel identificar e contextualizar os servicos de CPs em Londres e
0s potenciais participantes do estudo, compreendendo 0s aspectos éticos que envolvem
a coleta de dados no RU, os diferentes cenarios onde os CPs sao oferecidos, bem como

a reabilitacao paliativa e formas de atuacéo de enfermeiros e terapeutas ocupacionais.

6.5.3. Terceira etapa — Realizacdo de entrevistas semiestruturadas com os
profissionais dos servigos de saude.

A terceira etapa teve como objetivos: analisar e contextualizar as percepcdes da
reabilitacdo no contexto dos CPs oncoldgicos no Brasil e Inglaterra, de acordo com o0s
diferentes sistemas de salde e as estratégias terapéuticas utilizadas no manejo néo
farmacolégico dos sintomas de pessoas em CPs oncoldgicos, por parte dos enfermeiros

e terapeutas ocupacionais.

6.5.3.1 Coleta de dados

Para a coleta de dados, optou-se pela realizacdo de entrevistas semiestruturadas
como estratégia para alcancar os objetivos desse estudo. Esse tipo de entrevista é

composto por perguntas estruturadas e abertas, envolvendo uma situacao de interacao
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entre o participante e o entrevistador (MINAYO, 2014); possibilita flexibilidade,
profundidade e interagcdo com o0s participantes, com conversas ricas e esclarecedoras
sobre 0 modo como os informantes interpretam determinados aspectos de um dado
fenbmeno.; e permite que o entrevistado discorra sobre o tema proposto, sem respostas
ou condicdes prefixadas pelo pesquisador.

O roteiro de perguntas na lingua portuguesa (APENDICE A), bem como na lingua
inglesa (APENDICE B), foi estruturado de forma a caracterizar a populacdo a ser
estudada, contendo variaveis do tipo: sexo, idade, escolaridade, tempo de formacéo,
instituicdo de graduacdo, area de atuacao, tempo de atuacdo, composi¢do da equipe de
trabalho. A fim de atingir os objetivos do estudo, buscou-se explorar a forma como esses
profissionais entendem a reabilitacdo no contexto dos CPs oncoldgicos, a estruturacao
desses servigos e sua importancia no atendimento a essas pessoas, aléem das abordagens
por eles utilizada no manejo nao farmacolégico de sintomas.

Devido a pandemia da COVID-19, a forma da realizacao das entrevistas teve que
ser adaptada, respeitando as normas de distanciamento social e mudancas na
organizacao dos processos de trabalho. Dessa forma, as entrevistas, em ambos 0s
paises, foram realizadas por meio de videoconferéncia, utilizando plataformas como o
Google Meet, Skype, Zoom e Microsoft Teams. Todas as entrevistas foram realizadas
somente pela pesquisadora.

Para a realizagdo da coleta no campo de estudo brasileiro, uma vez identificados
0S potenciais participantes, a pesquisadora entrou em contato via e-mail ou telefone,
para convida-los a participar, apresentando 0s objetivos da pesquisa; em caso de
aceitacao, a entrevista foi agendada, em data e horario definidos pelos participantes, de
acordo também com a disponibilidade da pesquisadora.

Em relacdo ao campo de estudo inglés, os representantes (gatekeepers) e os
lideres de pesquisa (Research Lead) de cada servigo repassaram as informacdes sobre
a pesquisa e 0 convite para a participacdo a todos os enfermeiros e TOs que se
enquadrassem nos critérios de inclusdo do estudo, durante as reuniées de sua equipe.
Os patrticipantes potenciais que manifestaram interesse em participar enviaram e-mail
diretamente a pesquisadora para agendamento da entrevista, levando em consideracao
o fuso horéario entre Brasil e Inglaterra, bem como a disponibilidade de horario dos

participantes com a pesquisadora.
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Todas as entrevistas foram previamente agendadas e de acordo com a
disponibilidade dos participantes. As entrevistas foram realizadas no periodo
compreendido entre maio de 2020 a julho de 2021. O tempo de cada entrevista variou de
20 minutos a 1h30. As entrevistas, realizadas com os participantes no idioma portugués e
no idioma inglés, foram videogravadas e transcritas pela pesquisadora de forma manual,
com a ajuda do aplicativo de transcricdo Otter; as entrevistas em inglés foram depois

traduzidas para o portugués pela pesquisadora.

6.5.3.2 Analise dos dados

O processo de coleta e andlise dos dados ocorreu de forma continua e concomitante.
Para dados sociodemograficos foram realizadas analises descritivas simples.

Os dados das entrevistas foram transcritos integralmente e foram analisados
segundo o método de andlise tematica (TA) reflexiva, o qual, de acordo com Braun e
Clarke (2020), envolve a andlise e o relato de padrbes ou temas em um conjunto de
dados, organizando e descrevendo o conjunto dos dados de forma detalhada, permitindo
a interpretacdo do topico da pesquisa. A TA reflexiva permite uma flexibilidade, podendo
ser utilizada para diferentes orientacbes para dados, praticas de codificacdo e
desenvolvimento de temas, como também para um processo analitico mais dedutivo ou
mais indutivo, reconhecendo, assim, um continuum, em vez de dicotomia (BRAUN;
CLARKE, 2020).

A TA reflexiva é considerada um método fundamental para a analise qualitativa,
podendo ser aplicada em uma variedade de estruturas teéricas e paradigmas de
pesquisa, relacionando-se intimamente com a questao de pesquisa (BRAUN; CLARKE;
2006; CLARKE; BRAUN, 2017; BRAUN et al., 2019).

A analise tematica reflexiva foi realizada em seis etapas, as quais séo:

1: Familiarizacdo de dados e redacao de notas de familiarizacdo: nesta fase a
pesquisadora realizou uma imersao nos dados, transcrevendo as entrevistas, traduzindo
as realizadas na lingua inglesa para a lingua portuguesa, lendo e relendo
exaustivamente todos os dados obtidos e anotagdes das percepgodes iniciais acerca dos
temas. Em relac&o a transcricdo das entrevistas e ao processo de traducéo realizado,

tomou-se o cuidado de manter a escrita fiel as colocac¢des dos participantes, atentando-
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se inclusive para as pontuacdes utilizadas, a fim de nao alterar o significado do que nos
foi dito;

2. Codificagdo sistematica de dados: nesta etapa os dados foram organizados por
meio de um banco de dados com o uso do software MAXQDA (Computer Aided
Qualitative Data Analysis Software) versao Analytics Pro Student 2020, permitindo,
assim, a identificacéo e criacdo sistematica de codigos para as unidades significativas
contidas nos dados;

3. Geracdo de temas iniciais a partir de dados codificados e agrupados:
realizaram-se agrupamentos dos cddigos em temas potenciais, ou unidades de sentido,
de forma mais genérica;

4. Desenvolvimento e revisédo de temas: realizada a revisao da validade dos temas
em relacdo aos codigos e ao conjunto de dados, reformulando-os quando necessario,
gerando um mapa tematico de analise;

5. Refinar, definir e nomear temas: nesta fase, buscou-se refinar e aperfeicoar as
especificidades de cada tema, definindo-os claramente e criando nomes (titulos) a cada
um deles. Foram seguidas as orientacdes de Braun e Clarke (2006), de que os titulos
precisam ser concisos e dar imediatamente ao leitor a no¢céao do que aquele tema aborda,

6. Redacao do relatorio: nesta etapa, de modo a alcancar os objetivos propostos
da pesquisa, relacionaram-se o0s extratos de dados que deram origem aos temas com
os achados na literatura, visando responder a questédo de pesquisa e acrescentar trechos

das entrevistas, produzindo, assim, um relatério académico.

Neste estudo foi utilizada a TA reflexiva dedutiva, o que significa que a pesquisa
e a teoria existentes fornecem: a base para analise e interpretacéo dos dados por meio
da exploracdo das evidéncias para os temas identificados em pesquisas anteriores,
como uma lente através da qual os dados foram codificados e interpretados (BRAUN;
CLARKE, 2020); bem como, a abordagem indutiva, consistindo em uma forma de analise
dirigida pelos dados, uma vez que a identificagdo dos temas ndo é conduzida por
interesses tedricos do pesquisador. Houve ainda um esforco para interpretar os
depoimentos dos participantes e realizar a analise em um nivel latente, ndo explicito,
gue vai além do conteado semantico dos dados, identificando o significado que se
encontra “nas entrelinhas” (BRAUN; CLARKE, 2006).
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Nesse esfor¢o reflexivo, foi preciso considerar que enfermeiros e terapeutas
ocupacionais que viviam no mesmo pais compartilhavam alguns aspectos comuns do
contexto social e cultural de cada pais. Por outro lado, assim como acontecia com 0s
terapeutas ocupacionais brasileiros e britanicos, os enfermeiros compartilhavam, entre
si, perspectivas profissionais e de formacéo, embora vivendo em paises com formagdes

profissionais diferentes. Essa questao esta representada na Figura 3.

Figura 3: A integracdo da reabilitacdo paliativa, na compreensao de TOs, enfermeiros,

de acordo com o cenario brasileiro e britanico.

T.0s Brasil

Contexto
social e

Compartilha
Formacao

Reabilitagdo

TOsR Paliativa

Compartilha
Formagao

Enfermeiros RU

Fonte: autoria propria.

Apbs a conclusdo dessas fases da andlise, tornou-se possivel interpretar o
fenbmeno estudado, além do conhecimento tedrico do pesquisador e dos objetivos
previstos pela pesquisa, proporcionando a elaboracdo de sugestdes para futuros
estudos e subsidios para uma proposta de intervencdo adequada a exposi¢cdo do
problema.

Assim, chegou-se a trés unidades de sentido apresentadas no Quadro 4, a saber:



100

Quadro 4: Unidades de sentido criadas a partir da analise dos dados, Ribeirdo Preto,
2021.

Unidade de sentido 1 — Estrutura dos servi¢cos de CPs, de acordo com o0s sistemas de
saude brasileiro e inglés.
Subtema | — Estrutura dos servi¢os brasileiros e ingleses e as implicacdes dos sistemas
de saude no oferecimento de reabilitagdo e CPs & pessoas com doencgas oncoldgicas.
Subtema Il — Educacéo e capacitacdo em salde em CPs e seus desdobramentos

Unidade de sentido 2 — Conceituacfes acerca de reabilitacdo e CPs a pessoa com
doenca oncoldgica: A reabilitacéo paliativa.
Subtema | — A reabilitacdo no contexto dos CPs oncoldgicos é possivel?
Subtema Il — Reabilitacdo e CPs: congruentes ou divergentes?
Subtema Ill — Os desafios relacionados a reabilitacdo da pessoa em CPs oncolégicos;
Subtema IV — Apoiar a vida na trajetéria para a morte.

Unidade de sentido 3 — Assisténcia prestada pelos enfermeiros e TOs do Brasil e da
Inglaterra a pessoas em CPs oncolégicos.
Subtema | — O papel dos enfermeiros e de TOs ha atencdo a pessoas em CPs

oncoldgicos;
Subtema Il — Onus e bénus da pandemia da COVID-19 e seus impactos;
Subtema Ill — Manejo de sintomas: as técnicas e além das técnicas.

Fonte: autoria propria.

Ressalta-se que, no decorrer da apresentacao dos resultados e da analises das
entrevistas, os participantes foram identificados como ENF (enfermeiros do Brasil); TO
(terapeutas ocupacionais do Brasil); Nurse (enfermeiros de Londres); ou OT (terapeutas
ocupacionais de Londres); seguidos de nimeros sequenciais da entrevista, por exemplo:
ENF1 (enfermeiro participante 1 - Brasil), ENF2 (enfermeiro participante 2 — Brasil), TO1
(terapeuta ocupacional 1 — Brasil), TO2 (terapeuta ocupacional 2 — Brasil), Nursel
(enfermeiro 1 — Londres), Nurse2 (enfermeiro 2 — Londres), OT 1 (terapeuta ocupacional

1 — Londres), OT2 (terapeuta ocupacional 2 — Londres), e assim sucessivamente.

6.6 Consideracdes éticas

Para o desenvolvimento deste estudo no cenario brasileiro, foram obedecidos os
aspectos éticos e legais da pesquisa que envolve seres humanos, preconizados pela
Resolucédo n° 466/12 do Conselho Nacional de Saude (CNS). Este estudo foi submetido
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e aprovado pelo Comité de Etica em Pesquisa com Seres Humanos (CEP) da Escola de
Enfermagem de Ribeirdo Preto da Universidade de Sdo Paulo (EERP/USP), instituicdo
proponente da pesquisa, sob o protocolo CAAE 21189919.0.0000.5393 em 07 de janeiro
de 2020. Devido a pandemia da COVID-19, houve a necessidade de adequacao da
forma da coleta de dados, que passou a ser realizada por meio de videoconferéncia.
Dessa forma, foi submetida uma emenda ao CEP da EERP/USP, aprovada em 21 de
maio de 2020 (ANEXO A). O projeto também foi aprovado pelas coordenadorias das
instituicbes coparticipantes.

Para o cenéario britanico, o projeto foi sujeito as diretrizes estabelecidas pelo
Comité de Etica e Pesquisa da Universidade de Kingston (Kingston University Research
Ethics Committee). O projeto obteve aprovagéo ética em 18 de fevereiro de 2020, sob a
aplicagdo de numero 1468. No entanto, assim como no cenario brasileiro, devido a
pandemia da COVID-19 e a alteracdo da forma de coleta dos dados por meio de
videoconferéncia, foi submetida uma emenda que foi aprovada em 05 de maio de 2020
(ANEXO B). O projeto foi submetido e aprovado em todas as instituicdes coparticipantes
de Londres.

O procedimento ético para o desenvolvimento da pesquisa no cenario britanico
seguiu todas as recomendacdes de acordo com o Regulamento Geral de Protegcédo de
Dados (General Data Protection Regulation — GDPR). Além disso, para que a
pesquisadora pudesse realizar coleta de dados com participantes no RU, foi exigida a
realizacdo de um treinamento em pesquisa do Reino Unido “Introduction to Good Clinical
Practice (GCP)”, promovido pelo National Institute for Health Research (ANEXO C).

Em ambos os paises foi garantido aos participantes o total anonimato, sigilo das
informacdes e uso dos dados apenas para fins e divulgacdo em meios cientificos. O
consentimento do participante também foi por meio verbal, obtido no momento do
contato telefénico e, apds a apresentacdo de do Termo de Consentimento Livre e
Esclarecido (TCLE) (APENDICE C), tornando-se assim o consentimento tacito. A coleta
de dados teve inicio somente ap0s a aprovacdo do projeto pelo Comité de Etica em
Pesquisa da EERP-USP e da Universidade de Kingston.

Em Londres, o consentimento foi obtido por meio do Informed Consent (IF)
(APENDICE D), assinado pelos participantes selecionados, continha as informacdes
necessarias acerca do objetivo da pesquisa, da garantia de ndo haver riscos ou gastos,

das condicdes para participacdo na mesma e do procedimento de coleta de dados.
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Foram informados sobre o sigilo de sua identidade, o compromisso de fornecer
informacgdes sobre o0 estudo e sobre os beneficios futuros, uma vez que os avancos na
area da saude ocorrem por meio de estudos como este. Aos participantes do cenario
inglés, foi enviado o documento “Participant Information Sheet” (PIS) (APENDICE E) e
do IF.

Em ambos os paises os participantes tiveram a possibilidade de poder retirar o
consentimento em qualquer momento, ou mesmo de ndo autorizar a participagdo no
estudo sem nenhum prejuizo. Foi reafirmado o consentimento de participacdo na
pesquisa, no momento da entrevista por videoconferéncia, por meio do consentimento
tacito. Quando ha o consentimento tacito, os pesquisadores envolvidos tém o dever de
informar ao participante sobre todos os procedimentos, beneficios e riscos da pesquisa,
bem como, sobre os direitos envolvidos na mesma, porém, ndo ha a coleta de assinatura
do individuo que aceita participar da pesquisa (FERNANDES et al., 2010). Essa forma
de concordancia oral ja foi utilizada em estudos anteriores e provada ser eficaz
(PEIXOTO et al., 2017).

O direito de recusa a participar ou desistir da pesquisa em qualquer momento do
estudo foi garantido sem que isso representasse qualquer tipo de prejuizo no local de
trabalho, para todos os participantes, de ambos os paises. Ainda, a pesquisa ofereceu o
minimo risco aos participantes, no que diz respeito a invasao de privacidade, o que, para
se evitar, contou com comprometimento da utilizacdo das informagdes restritamente
para tal fim e os resultados obtidos divulgados em eventos na area tematica, nacionais
e internacionais e em revistas cientificas.

Dessa forma, foi assegurado o total sigilo a identidade do participante, por meio
do uso de pseuddnimos, tempo para responder as perguntas durante a entrevista,
reafirmando a possibilidade de interrupcdo ou remarcacéo caso necessario, ou em caso
de desconforto em responder sobre alguma pergunta, sendo que o participante teve a
liberdade de se recusar a responder quaisquer perguntas com as quais se sentiu
desconfortavel e a retirar sua participagdo em qualquer etapa da pesquisa.

N&ao houve beneficios diretos aos participantes do estudo de forma pessoal; os
possiveis beneficios desta pesquisa estéo relacionados ao desenvolvimento de novos
conhecimentos, juntamente com as possiveis estratégias e condutas que podem ser

utilizadas no tratamento para proporcionar qualidade de vida. Além disso, espera-se que
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as informacg0@es deste estudo ajudem a avancar o conhecimento e praticas assistenciais

de alta qualidade no campo dos CPs reabilitativos.
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7. RESULTADOS E DISCUSSAO

Este capitulo sera apresentado em duas partes. Na primeira, 0s participantes do
estudo serdo apresentados de acordo com suas caracteristicas sociodemograficas e de
formacdo profissional, as quais permitirdo a contextualizacdo da assisténcia realizada
por enfermeiros e terapeutas ocupacionais, de acordo com 0s cenarios de estudo.

Na segunda parte, serdo apresentadas as unidades de sentido, que retratam a
experiéncia e os significados dos enfermeiros e terapeutas ocupacionais no processo da
reabilitacdo no contexto dos CPs oncologicos, assim como a discusséo dos resultados

com base no conhecimento disponivel na literatura cientifica.

7.1. Caracterizacédo dos participantes

A caracterizagcdo dos participantes deste estudo - enfermeiros e terapeutas
ocupacionais do Brasil e da Inglaterra - foi realizada de forma descritiva, para destacar
as peculiaridades individuais em relacdo a formagdo académica e profissional, bem
como a assisténcia prestada nos respectivos servicos de CPs oncologicos.

Serao apresentados dados relativos a categoria profissional, sexo, idade, pais de
procedéncia, nacionalidade, tempo de formacao, formacdo complementar na area de
CPs, tipo de instituicdo de trabalho, tempo de trabalho no referido local e tempo de
atuacdo em CPs oncoldgicos.

Os participantes serdo apresentados no Quadro 5, preservando seu anonimato,
de acordo com os procedimentos de ética em pesquisa do Brasil e do RU. Para isso,
foram omitidos seus nomes e detalhes sobre instituicdo de graduacédo e os locais de

trabalho de cada um deles.
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Quadro 5: Caracterizagao dos profissionais de enfermagem e de terapia ocupacional do cenério brasileiro e inglés, Ribeirdo Preto — SP, 2021.

Participante | Sexo Idade Procedéncia Naciona- Tempo de Formacao Tipo da Tempo de Tempo de
lidade formacao complementar | instituicédo de trabalho no local | atuacdo em
na area de CPs | trabalho CPs

ENF1 Masculino 44 Divinopolis/MG Brasileiro Mais de 10 anos | Sim Professor Mais de 10 anos Mais de 10 anos

universitario,

SAD, hospital e

comunidade

compassiva
ENF2 Masculino 24 Ribeirdo Preto/SP Brasileiro 1 a3anos N&o Hospital 1 a3anos 4 a 6 anos
ENF3 Feminino 35 Ribeirdo Preto/SP Brasileira Mais de 10 anos | Sim Hospital 7 a9 anos 7 a9 anos
ENF4 Feminino 36 Salvador/BA Brasileira Mais de 10 anos | Sim Hospice 4 a 6 anos Mais de 10 anos
ENF5 Feminino 42 Ribeirdo Preto/SP Brasileira Mais de 10 anos | Sim Hospital Mais de 10 anos Mais de 10 anos
ENF6 Feminino 35 Séo Paulo/SP Brasileira Mais de 10 anos | Sim Hospital Mais de 10 anos 1a3anos
ENF7 Feminino 29 Séo Paulo/SP Brasileira 7 a9 anos N&o Hospital de 1 a3anos 1a3anos

retaguarda e de

cuidados

prolongados
ENF8 Feminino 56 Ribeirdo Preto/SP Brasileira Mais de 10 anos | Sim Hospital — 7 a9 anos Mais de 10 anos

Unidade de

Emergéncia
ENF9 Feminino 33 S&o Paulo/SP Brasileira 7 a9 anos Sim Hospital 7 a9 anos 7 a9 anos
Nursel Feminino 43 Londres Nigeriana 1a3anos Sim. Residencial de 1la3anos 1a3anos

idosos
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Cor@ionta Quadro 4
Participante Sexo Idade Procedéncia Nacionalidade Tempo de Formacao Tipo da Tempo de Tempo de
formacdao complementar | instituicdo de | trabalho no local atuacao em

na area de CPs trabalho CPs
Nurse2 Feminino 61 Londres Britanica Mais de 10 anos Sim. Hospice 7 a9 anos 7 a9 anos
Nurse3 Feminino 55 Londres Britanica Mais de 10 anos Sim Hospice 4 a 6 anos Mais de 10 anos
Nurse4 Feminino 40 Londres Britanica 4 a 6 anos Sim Hospice 4 a 6 anos 4 a 6 anos
Nurse5 Feminino 52 Londres Britanica 7 a9 anos Sim Hospice Mais de 10 anos Mais de 10 anos
Nurse6 Feminino 38 Londres Britanica 7 a9 anos Sim Hospice 4 a 6 anos 4 a 6 anos
Nurse7 Feminino 54 Londres Americana 4 a 6 anos Sim Hospice 4 a 6 anos 4 a 6 anos
Nurse8 Feminino 34 Londres Britanica Mais de 10 anos Sim Hospice 7 a9 anos 7 a9 anos
Nurse9 Feminino 35 Londres Britanica 7 a9 anos Sim Hospice 1la3anos 7 a9 anos
TO1 Masculino 26 Belém/PA Brasileiro 1la3anos Sim Hospital la3anos la3anos
TO2 Masculino 37 Maceid/AL Brasileiro 7 a9 anos Sim Hospital 4 a 6 anos 7 a9 anos
TO3 Feminino 35 Ribeirdo Brasileira Mais de 10 anos Sim Hospital 7 a9 anos 7 a9 anos

Preto/SP
TO4 Feminino 31 Ribeirdo Brasileira Mais de 10 anos Sim Hospital 4 a 6 anos Mais de 10 anos
Preto/SP

TO5 Feminino 32 Salvador/BA Brasileira Mais de 10 anos Sim Hospice la3anos 7 a9 anos
TO6 Feminino 56 Brasilia/DF Brasileira Mais de 10 anos Sim Hospital Mais de 10 anos Mais de 10 anos

Continua
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Cont. Quadro 4

Participante Sexo Idade Procedéncia Naciona- Tempo de Formacao Tipo da Tempo de Tempo de
lidade formacao comple- instituicao de trabalho no local atuacao em
mentar na trabalho CPs
area de CPs
TO7 Feminino 32 Séo Paulo/SP Brasileira 7 a9 anos Sim Hospital de 4 a 6 anos 4 a 6 anos
retaguarda e de
cuidados
prolongados
TO8 Feminino 27 Curitiba/PR Brasileira 7 a9 anos Sim Hospice 1a3anos 7 a9 anos
TO9 Feminino 43 Séo Paulo/SP Brasileira Mais de 10 anos Sim Hospital Mais de 10 anos 7 a9 anos
OoT1 Feminino 57 Londres Britanica 7 a9 anos Sim Residencial de 1la3anos 7 a9 anos
idosos
oT2 Feminino 32 Londres Britanica Mais de 10 anos Sim Hospice 1a3anos 7 a9 anos
OT3 Feminino 50 Londres Britanica Mais de 10 anos Sim Hospice 1la3anos Mais de 10
anos
OoT4 Feminino 44 Londres Briténica Mais de 10 anos Sim Hospice 7 a9 anos 7 a9 anos
OT5 Feminino 47 Londres Viethamita | Mais de 10 anos Sim Hospice Mais de 10 anos Mais de 10
anos
OT6 Feminino 47 Londres Britanica Mais de 10 anos Sim Hospice Mais de 10 anos 1 a3anos
oT7 Feminino N&o Londres N&o 4 a 6 anos N&o Hospice 4 a 6 anos Mais de 10
informado informado informado anos
oT8 Feminino 59 Londres Britanica Mais de 10 anos Sim Hospice 4 a 6 anos Mais de 10
anos
o719 Feminino 52 Londres Britanica Mais de 10 anos Sim Hospice Mais de 10 anos Mais de 10
anos

Fonte: autoria propria.

Fim do Quadro 4




108

Participaram da pesquisa 36 (100%) profissionais, sendo esses 18 enfermeiros
(50%) e 18 TOs (50%), dos quais 18 profissionais (50%) trabalhavam em Londres
(Londres e seus Boroughs), totalizando nove enfermeiros (25%) e nove TOs (25%). A
mesma propor¢cdo ocorreu no cendrio brasileiro, ou seja, 18 profissionais (50%)
trabalhavam no Brasil, sendo nove enfermeiros (25%) e nove TOs (25%).

Quanto a nacionalidade dos entrevistados, todos os 18 profissionais que atuaram
no Brasil eram brasileiros. Em relacdo ao cenario inglés, dos 17 participantes que
responderam a essa informagao (um dos participantes néo informou), 14 eram ingleses,
uma era de nacionalidade americana, uma era nigeriana, uma era vietnamita.

Os 18 participantes brasileiros eram provenientes de diversas regifes do pais,
com diferengas culturais significativas: 10 profissionais eram do estado de S&o Paulo,
dois do estado da Bahia, um do estado de Alagoas, um do Distrito Federal, um do estado
de Minas Gerais, um do estado do Para, um do estado do Parana e uma participante
estava residindo em Utah, nos Estados Unidos da América, no momento da entrevista.

De forma a ilustrar os resultados referentes aos participantes de acordo com cada
pais e categoria profissional, no Quadro 6 serdo apresentadas as caracterizacbes dos
mesmos, baseado no sexo, idade, tempo de formacgéo profissional, se realizaram
formacdo complementar na area de CPs, o tipo de instituicdo que trabalham e o tempo
nestes locais e o tempo de experiéncia na prestacédo de cuidados a pessoas em CPs

oncoldgicos.

Quadro 6: Apresentacao dos resultados referente a caracterizacdo dos participantes do
cenario brasileiro e inglés, de enfermagem e de terapia ocupacional, Ribeirdo Preto —
SP, 2021.

CATEGORIAS BRASIL INGLATERRA TOTAL
Sexo 14 — Feminino: 18 — Feminino: 32 (88,88%) — Feminino
(7 TOs e 2 Enfermeiras) 9-TOs
4 — Masculino: 9 — Enfermeiras) 4 (11,11%) — Masculino
(2 TOs e 2 Enfermeiros)
Idade 24 a 56 anos 32 a6l anos 24 a 61 anos

Tempo de formagéo

8 enfermeiros (Mais de 7

6 enfermeiros (Mais de 7

30 (83,33%) — Mais de 7 anos 6

profissional anos) anos) (16,66%) — 6 anos ou menos
8 TOs (Mais de 7anos) 8 TOs (Mais de 7anos)
Formacao 7 — Enfermeiros: Sim 9 — Enfermeiros: Sim 33 (91,66%): Sim
complementar na 9 —TOs: Sim 8 — TOs: Sim 2 (5,55%): Nao
area de CPs 1 TO: Nao informado 1 (2,77%): Ndo informado
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Tipo de instituicdo 14 — Contexto hospitalar 16 — Hospices 19 (52,77%) — Hospices
gue trabalham 4 — Hospice (privado) 2 — Residencial de idosos | 2 (5,55%) — Residencial de idosos
1 - Docente, SAD, contexto 1(2,77%) — Docente, SAD e
hospitalar e comunidade contexto hospitalar e comunidade
compassiva compassiva
Tempo de trabalho 7 enfermeiros (Mais de 4 7 enfermeiros (Mais de 4 26 (72, 22%) — Mais de 4 anos
no local referido anos) anos) 10 (27,77%) —3 anos ou menos
6 TOs (Mais de 4 anos) 6 TOs (Mais de 4 anos)
Tempo de 6 enfermeiros (Mais de 7 5 enfermeiros (Mais de 7 26 (72,22%) — Mais de 7 anos
experiéncia em CPs anos) anos) 10 (27,77%) — 6 anos ou menos
oncoldgicos 7 TOs (Mais de 7anos) 8 TOs (Mais de 7anos)
Fonte: autoria propria. Fim do Quadro 6

O perfil sociodemografico € importante no processo de compreensdo da
percepcao dos participantes sobre as definigbes da reabilitacdo no contexto dos CPs e
a reabilitacao paliativa, de acordo com a categoria profissional e o pais de origem.

Essa caracterizag&o contribuiu para realizar um movimento de ir e vir entre as
partes e o todo e entre as contradicdes e complexidades desta tematica e do quadro
tedrico no qual o estudo esta baseado.

A partir dessa caracterizacdo, tornou-se possivel a compreenséao e discussao das
unidades de sentidos, tendo em vista a diferenca entre Brasil e Inglaterra e entre as
profissbes de enfermagem e terapia ocupacional, interligando-as com os respectivos

sistemas de salde de cada contexto.

7.2. Apresentacao das unidades de sentido

Como resultado da analise minuciosa dos dados, emergiram trés categorias
tematicas e seus respectivos subtemas, conforme ja apresentado anteriormente no
Quadro 4. As falas dos participantes dao sentido as categorias tematicas e serao
expostas detalhadamente, bem como a discussédo desses resultados com base na

literatura cientifica.

7.2.1 Unidade de sentido 1. Estrutura dos servi¢cos de CPs, de acordo com os

sistemas de saude brasileiro e inglés.

Este nucleo apresenta 0 modo como 0s servigos brasileiros e ingleses estao
estruturados e as implica¢des dos sistemas de saude no oferecimento de reabilitacdo e

CPs, a partir das experiéncias dos participantes.
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Subtema I Estrutura dos servigcos brasileiros e ingleses e as implicagdes dos
sistemas de saude no oferecimento de reabilitacdo e CPs a pessoas com doencgas
oncologicas.

A OMS afirma que os CPs sdo um componente integral da assisténcia as pessoas
com cancer ou outras condi¢des cronicas limitadoras da vida, objetivando a minimizacéo
do sofrimento (WORLD HEALTH ORGANIZATION, 2014). Porém, reconhece que é
limitada a disponibilidade de servigcos de CPs na maior parte do mundo e recomenda a
criacdo e o reforco de sistemas de saude que incluam essa filosofia de cuidados no
processo de assisténcia a saude.

De acordo com o Atlas de Cuidados Paliativos Latinoamericano (PASTRANA,
2021), para alcancar a integracdo dos CPs aos sistemas nacionais de saude, os
governos devem adotar politicas e normas adequadas que os incluam nas leis,
orcamentos e programas nacionais de saude e a inclusdo também nos planos de seguro
de sautde. E preciso garantir o acesso a medicamentos e tecnologias essenciais para o
alivio da dor e sua aplicabilidade para grupos de pessoas vulneraveis, inclusive para
criancas e idosos. Essas medidas buscam assegurar que os CPs facam parte de todos
0s servicos de saude, desde programas de saude basica até os hospitalares, garantindo
0 acesso. Por fim, colaborar com universidades, academias e hospitais universitarios,
para incluir pesquisa e treinamento em CPs, como um componente integral da educacao
continuada, envolvendo educacgéo basica, intermediaria e especializada (PASTRANA,
2021).

Infelizmente, no Brasil os CPs sao oferecidos apenas em fim de vida,

contradizendo o que é preconizado nas definicbes de CPs globalmente:

[...] E s6 cuidados de fim de vida (...) E ai agora minha vivéncia que tenho no
hospital, € que sou inserida numa equipe de oncologia clinica e os cuidados
paliativos sao instituidos quando os pacientes estao em cuidados de fim de vida.
(TO4).

A proposta de cuidados paliativos na instituicdo, embora tenha um grupo
especifico de atendimento, ela é falha no sentido que a questdo do cuidado
paliativo é introduzida somente no fim de vida desse paciente, entdo ele vem
para a gente com sintomas muito, muito agravados e com grande prejuizo na
gualidade de vida. (ENF3).

A filosofia dos direitos humanos, como também a dos CPs, baseia-se nos
principios da dignidade da pessoa, da universalidade e na auséncia do preconceito

(COSTA; SILVA, 2021). Os CPs valorizam a vida, mas também consideram a morte

como sendo um processo natural. Logo, é equivocada a suposicao de que ndo existe
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nada mais a ser feito por uma pessoa que ja nao tem possibilidades de cura (SANTOS
etal., 2017).

Muitas pessoas chegam tardiamente aos servicos de CPs, em estagios
avancados da doenca oncoldgica. A mortalidade € maior em regiées do mundo com
poucos recursos, devido a diagnosticos tardios, com doenca ja em fase metastatica.

O cuidado ideal e os esforcos para melhorar a qualidade de vida remanescente
de uma pessoa sdo valiosos, tornando-se urgente e necessario que os CPs sejam
oferecidos o0 mais precocemente possivel (PAYNE et al., 2019). Quando mais
precocemente os CPs puderem ser oferecidos as pessoas adoecidas e suas familias,
melhores seréo seus resultados em termos de garantir bem-estar e qualidade de vida e,
por vezes, até alcancar um prolongamento da vida em func¢éo dos cuidados recebidos,
como demonstrado nos trabalhos de Temel et al. (2010) e Bakitas et al. (2015).

Os enfermos ainda passam por transferéncias de hospitais na ultima fase da vida
e acabam morrendo em um lugar que nao era de sua preferéncia, sofrendo dores e
sintomas angustiantes, cercados por familiares geralmente estressados e
sobrecarregados (DOYLE, 2021; PAYNE et al., 2019).

Esta filosofia de cuidados preconiza que a pessoa possa morrer em um local
confortavel, sem dor ou sintomas exacerbados, cercado por sua familia e entes queridos.
Os CPs séo capazes de amenizar o sofrimento de pessoas com doencas graves e em
fases avancadas da vida. Assim, torna-se urgente iniciativas em prol da criacdo desses
servigos em escala mundial.

Embora a necessidade e demandas por este cuidado devam aumentar nos
proximos anos, muitos paises ainda resistem em criar condicfes para garantir a inclusao
dos CPs em suas politicas de saude, sistemas de saude e cuidados de saude. Os
governos precisam incluir os CPs como parte da politica nacional de saude e integrar o
treinamento e capacitacdo aos curriculos dos profissionais de saude, de modo a garantir
a disponibilidade e acessibilidade a todos os tratamentos essenciais (DOYLE, 2021).

O Brasil possuiu problemas estruturais, de recursos humanos e de estruturacéo
de servicos, demostrando as fragilidades e a falta de politicas publicas. Além disso, ha
diferencas na estruturacdo e servicos privados ou oferecidos pela rede de saude
suplementar, em contraposicdo com servicos da rede SUS, conforme apresentado pelos
participantes:

Sobre os servigos do sistema publico de saude:
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[...] O servigo esta com demanda muito alta, ou o servico ndo esta estruturado
para tal atendimento em CPs. (ENF2)

A dor total € muito dificil porque até vocé identificar qual ou quais dimensdes
estdo fragilizadas (...), mas acho que o sistema nosso de fato ndo ajuda, talvez
iSso num servico particular seja mais funcional. (ENF5).

Eu acho que a gente tem uma dificuldade pensando principalmente na linha de
cuidado ao paciente oncoldgico, porque ndo existe essa linha de cuidados,
entdo, o paciente interna e para onde ele vai ser encaminhado? ele ndo tem essa
assisténcia, praticamente a maioria deles fora do hospital, ndo tem
acompanhamento ambulatorial, ndo tem hospice, a rede de atencdo basica é
extremamente fragilizada, o0 SAD é extremamente sobrecarregado. (TO4).

A falta de uma politica publica especifica que inclua todos os profissionais
possiveis que possam trabalhar de alguma forma a manutencao da qualidade
de vida, independente de condi¢gbes curaveis ou ndo curaveis, que é uma politica
publica especifica do cuidado paliativo, que possa obrigar de alguma forma
esses varios olhares (...) Valorizar essa questéo da reabilitagdo. (ENF1).

Entdo assim o padrdo de normalidade fala que vocé nao vai reabilitar alguém
gue vai morrer. Por que que vocé vai reabilitar, ndo é? Os gestores diriam para
VOCé, para que vocé vai gastar recursos? (ENF8).

Olhando para o macro, a gente ndo tem nem a base da casa ainda (...) Ministério
da Saude utilizou a palavra casa para falar da atencéo primaria, mas ele falou
gue cuidado paliativo € a janela da casa (...) reabilitacdo em cuidado paliativo é
quase isso também, é quase um dos Ultimos componentes, ndo deveria ser (...)
a gente precisa de educacao primeiro, precisa de financiamento, para que a
gente tenha servico, precisa que os profissionais sejam treinados (...) e ai
quando ele vai para 0 micro, para pessoa, equipe, ou para a familia, primeiro
gque a familia tem que entender o que é uma reabilitacdo em cuidado paliativo,
as vezes eles ndo entendem que é cuidado paliativo. (ENF9).

Sobre os servicos da rede privada ou oferecidos por operadoras de planos de

saude:

[...] O hospital funciona tanto como retaguarda, como hospice (...) entdo, dentro
do servigo a gente atende adulto e idoso. E um hospital particular, de convénio
alguns leitos sdo sociais, ndo sdo do SUS, séo sociais e a gente aqui tem uma
estrutura de trés andares, tem uma sala de TO ampla, o anfiteatro, a gente tem
uma estrutura que proporciona convivéncia com outros pacientes, a gente nao
tem leito de enfermaria hoje em dia, entdo, as pessoas tém os seus proprios
quartos. (TO7).

A gente tem o ambulatério, o domicilio e a enfermaria, a gente tem os trés niveis
de atencdo, geralmente os pacientes sdo encaminhados da onco é o nosso
publico-alvo aqui, entdo, o médico faz o encaminhamento e manda ao setor de
paliativos. A gente aqui ndo atende SUS. (TO9).

O Brasil conta com apenas uma unidade de modalidade hospice de carater
publico para atendimento de adultos, localizada na regido Sul do pais, na cidade de

Curitiba, Parana. No dia 24 de janeiro de 2020, o Hospital Erasto Gaertner inaugurou o
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Hospice Erasto Gaertner, com atendimento SUS, a partir de um termo de cooperacao
entre a montadora Volkswagen do Brasil e a Liga Paranaense de Combate ao Cancer,
por meio do Governo do Estado do Parana. Presta servigos prioritariamente a pessoas
ja em tratamento no SUS, no Hospital Erasto Gaertner, bem como atendimentos privados
por meio de parcerias com operadoras de plano de saude (HOSPITAL ERASTO
GAERTNER, 2020).

Além de problemas estruturais e politicos, no Brasil também existem diferencas

dos servicos nas diferentes regides do pais, conforme demostrado a seguir:

[...] A gente encontra muitas dificuldades, mas tenta vencer essas barreiras e a
gente ndo pode esquecer que nds estamos dentro de um servigo publico,
enfrentamos todas as dificuldades que se enfrenta no servico publico, o que nao
tira o valor dele. Eu sou defensor do SUS ,100% defensor do SUS, ruim com ele,
muito dificil sem ele. (TO1).

Aqui é uma outra realidade (...) porque aqui, SA0 muitas pessoas jovens em
cuidados paliativos (...) aqui eu tenho inmeros pacientes analfabetos (...) a falta
da assisténcia da atencdo basica de saulde (...) Politicas publicas, atencdo
basica, assisténcia a saude no contexto geral, entdo eu tenho que ir |4 na base
mesmo (...) estudar a lei n.8080 do SUS, uma estruturagdo profissional, também
uma capacitacdo maior, mas assim, a atencdo basica e politicas publicas
governamentais € primordial, eu acho uma assisténcia geral até chegar no
contexto de reabilitagdo, profissional super capacitado. (TO2).

A seguir sdo apresentados relatos, de alguns dos participantes ingleses, que
demonstram a diferenca entre a assisténcia realizada no Brasil e 0 modelo de assisténcia
em CPs que é oferecido no RU, bem como a importancia da estrutura hospice e seus

beneficios.

[...] Nossa equipe €é 6tima, vamos as casas das pessoas, fazemos todo o controle
de sintomas complexos, mas gosto de pensar que todos os hospices sdo como
um bolo. Conseguimos que as pessoas tenham qualidade de vida, somos todos
apenas os ingredientes de um bolo. Eles precisam que todos nés fagamos o
bolo, e para colocar a cobertura e a cereja, vocé nado pode fazer um bolo sem
tudo, vocé tem que ter todos os ingredientes, e esse € o0 hospice, vocé tem todos
os ingredientes aqui para fazer um bolo cheio de qualidade para esses
pacientes. E é sobre o paciente vir e escolher quais ingredientes eles querem
fazer seu bolo e decidir qual pedaco eles querem para sua qualidade. (Nurse5).

E que eles podem viver mais com uma melhor qualidade de vida por mais tempo
sé com a nossa contribuicdo, acho que coisas assim sdo realmente esquecidas
por pessoas que ndo sabem realmente o que sdo hospices, ou 0 que sao
cuidados paliativos (...) Acho que onde estamos, temos muita sorte (...) ndo
tenho certeza de como é no Brasil, ou 0 seu sistema de salde, mas temos tanta
sorte na Inglaterra, e agora e eu acho que as pessoas nao percebem a sorte que
temos, as vezes quando reclamamos do NHS, vocé acha que esta brincando,
por que como vocé pode reclamar? (Nurse6).
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Eu descobri que as pessoas tém todos os tipos de equivocos ou ideias diferentes
de como os hospices podem ser. E devo admitir, porque nunca estive no hospice
antes, entdo meio que pensei inicialmente que era apenas um lugar onde as
pessoas morrem. E eu realmente ndo percebia que as pessoas podem vir aqui
e podem realmente melhorar ou sua condicéo pode se estabilizar e eles podem
realmente ir embora e podem ir para casa e ainda podem levar uma vida
razoavel. (OT7)

Os participantes do RU destacam a qualidade da assisténcia prestada pelo NHS
e a importancia da estrutura hospice na assisténcia em CPs. Assim, torna-se importante
a definicao de hospice care, que varia nas diferentes partes do mundo.

Os hospices provaram, ao longo dos séculos, serem instituices visionarias em
termos de atendimento as lacunas na prestacdo de CPs. Os primeiros hospices
medievais geraram hospitais e, mais tarde, os hospices modernos mantiveram, em
grande medida, o ethos central de oferecer hospitalidade para o estrangeiro com a
dimensé&o espiritual do cuidado. O modelo do RU, conta com uma independéncia em
termos de recursos e estrutura de gestdo e espaco para o desenvolvimento do
verdadeiro cuidado holistico e no controle da dor e de sintomas (KEEN, 2015).

A abordagem do cuidado de quem vive e morre com doencas incuraveis foi
revolucionada em decorréncia do surgimento e expansdo do movimento hospice
moderno e da especialidade de CPs. Hospices baseados no modelo assistencial do St.
Christopher’s Hospice, fundado por Cicely Saunders, podem ser encontrados em varias
partes do mundo. No RU, os CPs sédo fornecidos principalmente por hospices de
caridade (charity hospices), sendo geralmente locais, institui¢cées, localizados em vérias
regides da cidade, fornecendo internacao hospitalar, servicos ambulatoriais, day care,
servicos comunitarios, domiciliares e de educacdo em saude. Eles geralmente sdo
financiados por uma combinacéo de fundos de caridade e pelo NHS, abrangendo desde
o diagnéstico até o suporte ao luto a familias e cuidadores (CANCER RESEARCH UK,
2021).

Nos EUA, entretanto, hospice care refere-se a CPs prestados em uma ampla
variedade de ambientes para pessoas que deverdo viver por seis meses ou menos
(PAYNE et al., 2019). Esses cuidados sao prestados por equipes multidisciplinares,
compostas por enfermeiros, médicos, assistentes sociais, fisioterapeutas, terapeutas
ocupacionais, nutricionistas, fonoaudiblogos, psicélogos e conselheiros (counsellors),

capeldes, terapeutas de praticas integrativas e complementares e voluntarios,
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trabalhando em conjunto para apoiar as pessoas adoecidas e seus entes queridos
(CANCER RESEARCH UK, 2021).

No Brasil, diferentemente do que foi apresentado pelos participantes do RU e
corroborado pela literatura, as atividades relacionadas aos CPs precisam ainda ser
regulamentadas na forma da lei, com politicas publicas de saude federais, estaduais e
municipais que garantam o0 acesso a toda a populacdo. Ainda impera enorme
desconhecimento relacionado a esta modalidade de cuidados, principalmente entre
médicos nao paliativistas, gestores e membros do Poder Judiciario. Ha desconhecimento
e confusdo entre a abordagem paliativa e a pratica da eutanasia, por exemplo, como
também preconceito com relacéo ao uso de opioides.

Apesar da crescente divulgacado e esclarecimento da comunidade acerca do
movimento dos CPs, comumente as pessoas necessitadas ndo tém acesso a servigos
de CPs, nem a hospices no cenario brasileiro. O Brasil possui poucos servi¢cos de CPs
e a grande maioria deles ainda requer a implantacdo de modelos padronizados de
atendimento que garantam a eficacia e a qualidade (ACADEMIA NACIONAL DE
CUIDADOS PALIATIVOS, 2021).

De acordo com o mais recente mapeamento mundial, realizado por Clark e
colaboradores (2020a), com base nos dados referentes a 2017, o Brasil deixou a
categoria 3a, caracterizada pela prestacédo isolada de CPs, ocupando agora, o nivel 3b,
gue indica que ha a prestacao generalizada de CPs, mas sem integracdo dos servi¢cos
com o sistema de saude. Nessa mesma categoria estdo outros paises como Gambia,
Albania, Bulgéaria, Coldmbia e Panaméa. Nesse patamar, ha fontes de financiamento,
maior disponibilidade de morfina, centros de treinamento e mais servicos a disposi¢ao
da populacgéo, porém, ainda ndo se tem a integracdo como € encontrada nas categorias
superiores (4a e 4b).

O RU pertence ao Grupo 4b, caracterizado por oferecer servigos que estao mais
desenvolvidos e com integracdo avancada entre os sistemas de saude. Os profissionais
da saude tém consciéncia sobre a area de atuacdo, a sociedade é engajada na teméatica
e colabora para sua manutencéo e ha menor dificuldade no acesso a morfina e a outras
medicacOes para alivio da dor (CLARK et al., 2020b).

No entanto, ha iniquidades e lacunas significativa na prestacdo desses cuidados
em todo o mundo. A maioria dos paises ndo possui politicas de CPs ou servigos

integrados. Mesmo em paises com um padrao adequado de atendimento e servicos de
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7

saude bem desenvolvidos, o acesso € maior nas areas urbanas. Muitas pessoas
desconhecem o que sédo CPs, 0 que sdo hospices e 0s recursos essenciais e como
podem ser fornecidos (DOYLE, 2021).

Torna-se imprescindivel a conscientizacdo da populacéo brasileira, dos gestores
e ambito politico acerca dos CPs para que o sistema de saude brasileiro mude sua
abordagem as pessoas portadoras de doencas que ameacam a continuidade de suas
vidas. E preciso que a sociedade reconheca que os CPs sdo uma necessidade
humanitaria e de saude publica (ACADEMIA NACIONAL DE CUIDADOS PALIATIVOS,
2021).

Subtema 2: Educacéo e capacitacdo em saude em CPs e seus desdobramentos.

Os CPs requerem uma abordagem sustentavel de saude publica por meio da
reconfiguracdo dos sistemas de salde e educacao, buscando a integracdo em todas as
instancias da atencédo a saude.

De acordo com a OMS (2013), para que a prestacao do cuidado seja adequada a
abordagem paliativa, é necessario o desenvolvimento de competéncias por parte dos
profissionais, por meio da integrag&o de conhecimentos, habilidades e atitudes, incluindo
0os CPs nos curriculos institucionais. Porém, ha uma enorme lacuna na formacao de
médicos e demais profissionais de saude em relacdo a terminalidade, sendo deficitaria
a abordagem desta tematica durante a formacao profissional e estrutura curricular; os
conteudos sobre CPs ndo costumam ser abordados nos cursos de graduacdo. A
capacitacdo profissional € essencial para o atendimento adequado, mas ha pouca oferta
de cursos de pés-graduacéo.

De acordo com Connor (2020), a grande maioria dos profissionais de saude em
todo o mundo tem pouco ou nenhum conhecimento dos principios e praticas dos CPs,
sendo necessario que a educacao nessa area contemple o treinamento em CPs basicos
para todos os profissionais de saude, treinamento intermediario para aqueles que
trabalham rotineiramente com pessoas com doencas que apresentem risco de vida e
treinamento especializado em CPs para pessoas com necessidades mais complexas de
gerenciamento de sintomas, além daqueles que irdo ensinar CPs e fazer pesquisas.

Ressalta-se a necessidade de maior niumero de publicacdes sobre CPs, a fim de
gue a comunidade académica amplie seus conhecimentos (COSTA; SILVA, 2021).

Ademais, torna-se necessaria a realizacdo de campanhas de educacdo e
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conscientizacdo da comunidade sobre os CPs, a0 mesmo tempo que 0s Servicos séo
estabelecidos. Quando os servicos sdo prestados, os enfermos e seus familiares
também precisam de treinamento extensivo sobre como fornecer cuidados, incluindo
cuidados pessoais, mecanica corporal, sintomas esperados e como administrar,
juntamente com sinais e sintomas de morte iminente e assim por diante (STEPHEN;
CONNOR, 2020).

Nesse sentido, no Brasil ha falta de incentivos, conhecimento e divulgagéo por
meio de publicacdes cientificas, ndo somente na area de CPs, mas também sobre a
reabilitacdo nesse contexto, conforme a percepgao dos participantes, conforme

evidenciada na lacuna da revisdo de literatura apresentada nesta pesquisa:

[...] Na minha pesquisa para reabilitacdo paliativa, eu posso estar enganado,
mas eu ndo encontrei nenhum artigo brasileiro (...) A gente precisa de gente que
publique, a gente precisa criar evidéncias. Principalmente pela TO, ndo tem tanto
essa forga nas préticas baseadas em evidéncias. (TO1).

Olha, todo mundo é um pouco adepto da teoria, da referéncia na oncologia, da
Marysia De Carlo que a gente tem, ela € minha referéncia no contexto global (...)
Entdo as minhas referéncias tedricas € a Marysia sempre, e, acho que s6. (TO2).

Nos ultimos anos eu tenho ouvido falar sobre a reabilitag@o paliativa, que € um
termo que eu ja ouvi da professora Marysia e da Moénica Estuque em um evento
que eu fui de cuidados paliativos, e que eu nao me aprofundei, eu ndo cheguei
a ler os artigos e matérias sobre isso. (TO4).

A reabilitacdo em cuidados paliativos, eu ouvi muito porque a Marilia Othero
trabalhou aqui, ai escreveu um livro em Portugal, sobre isso (...) eu nem sei se
tem para vender aqui. (TO7).

Eu acho que precisaria realmente ter uma sensibilizacdo na graduacéo, porque
eu fui por interesse proprio [...] A gente precisa estudar, pesquisar, divulgar,
precisa falar mais sobre, batalhar por espago mesmo (...) E quem sabe a gente
chegar na graduacéo. (ENF6).

Desde 2016, e ao longo do tempo de desenvolvimento desta pesquisa, notou-se
gue a tematica da reabilitacdo em CPs e da reabilitacéo paliativa foi ganhando destaque
no Brasil e comecou a ser mais divulgada. Em 2014 foi lancado em Portugal o
livro “Reabilitagdo em Cuidados Paliativos” (COSTA; OTHERO, 2014), escrito por
autores portugueses e brasileiros e que aborda intervencdes reabilitadoras no contexto
dos CPs. Em 2018, o tema ganhou maior énfase a partir da divulgagao do livro “Terapia
Ocupacional em Contextos Hospitalares e Cuidados Paliativos” (DE CARLO; KUDO,

2018). Ha poucos artigos brasileiros sobre a tematica da reabilitacdo em CPs ou dos



118

CPs reabilitadores que descrevam os beneficios da reabilitacdo funcional em pessoas
gue recebem CPs (MINOSSO; SOUZA; OLIVEIRA, 2016).

Diferentemente do Brasil, no RU, h4d uma ampla divulgacdo de cursos,
documentos, artigos e pesquisas na area da reabilitacdo paliativa, bem como
treinamentos e capacitacdes nos locais de trabalho e grupos de apoio a profissionais, de

forma a estudar e divulgar esta tematica:

[...] A chefe da reabilitacéo fez uma série de palestras para nés, e uma série de
cursos que eu fiz no hospice, e ela falou sobre este conceito de cuidados
paliativos reabilitativos, e por que todos nés devemos abragar isto (...) acho que
estamos descobrindo coisas novas e é bom fazer parte de uma organizacéo que
quer espalhar conhecimento e tornar as coisas melhores para todos. (Nurse4).

Existem diretrizes muito boas que temos sobre os cuidados paliativos
reabilitativos no Reino Unido. H& muito trabalho bem-feito sobre isso. Eu acho
que isso é devido a mudancas nos ultimos 10 anos, entdo temos muita sorte que
estar no hospice. (OT2).

Sao extremidades completamente opostas, ndo €? Temos muita sorte que nossa
gerente do conselho seja muito focada na reabilitagéo (...) ha um livreto, que se
chama cuidados paliativos reabilitativos (...) ha também um grupo de reabilitacéo
paliativa no Facebook. (OT4).

Temos muitos artigos e coisas sobre reabilitacdo, entdo eu meio que olhei para
isso e acho que também conversando com meus colegas, mas também, artigos.
E também temos o que é chamado de grupo de apoio de pares. Entdo, o que
isso significa € que ha alguns TOs de hospices dentro e ao redor de Londres.
Entéo, criamos o que é chamado de grupo de apoio de pares (...) € nés temos
muitos treinamentos aqui, que sdo muito bons. (OT7).

Existe um documento no Reino Unido, os cuidados paliativos reabilitadores. (...)
houve um grande langcamento deste documento ha cerca de cinco anos ou algo
assim. E foi em resposta a uma frustracao crescente de que nao se trata apenas
de reabilitagdo, ndo é apenas sobre um TO e um fisioterapeuta indo ver um
paciente, € um assunto de todos. Foi uma tentativa de passar a mensagem de
gue a reabilitacdo pertence a toda a equipe multiprofissional, ndo é apenas uma
secdo dela (...) E isso importa o tempo todo (...) portanto, todos nds podemos
fazer parte disso. (OT9).

De acordo com os participantes, em 2015 houve a publicacdo no RU de um
documento pela instituicdo Hospice UK, sobre a reabilitacdo paliativa: “Rehabilitative
Palliative Care: a challenge for the 21st century” (TIBERINI; RICHARDSON, 2015), que
foi amplamente difundido e estudado no RU. Para esses autores, este trabalho veio em
resposta as demandas crescentes de olhar para o futuro dos CPs e responder as
mudancas significativas na demografia frente a uma demanda cada vez maior por CPs

e cuidados de fim de vida, bem como para atender as necessidades de uma populacéo
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com doencas limitantes ou terminais, que vive e morre de doencas crénicas e multiplas
comorbidades

Para atender a essas necessidades torna-se fundamental colocar as metas das
pessoas no centro do apoio holistico, de forma a capacita-los e permitir o cumprimento
de seus objetivos, na medida que vao vivendo de forma plena, na medida do possivel,
até a morte. Dessa forma, este documento representa um passo importante na inovagao
dos cuidados e preparacdo dos servicos de CPs para os desafios e oportunidades
inerentes ao século XXI (TIBERINI; RICHARDSON, 2015).

Portanto, ha necessidade de melhor infraestrutura para CPs e para a reabilitagdo
paliativa, além do envolvimento em pesquisa e educacao, da insercao de formacao em
reabilitac&o paliativa na grade curricular dos cursos de graduacéo, de se envolver desde
o diagnostico da doenca e de um olhar para formas inovadoras de oferecimento de CPs
(EVA, 2018).

7.2.2 Unidade de sentido 2: ConceituagcOes acerca de reabilitacdo e CPs a pessoa
com doenca oncoldgica: areabilitacao paliativa

Este nucleo apresenta, a partir das experiéncias dos participantes e da discusséo
do conhecimento apresentado na literatura cientifica, 0 modo como enfermeiros e TOs
conceituam a reabilitacdo no contexto dos CPs oncologicos. O processo de construcao
dessas concepcles se da a partir das seguintes questdes: A reabilitacdo no contexto
dos CPs oncologicos é possivel? Reabilitagdo e CPs: congruentes ou divergentes? Os
desafios relacionados a reabilitacdo da pessoa em CPs oncolégicos e apoiar a vida na

trajetéria para a morte.

Subtema 1: A reabilitagcdo no contexto dos CPs oncolégicos é possivel?

A reabilitagdo é um conceito muito mal compreendido quando h&a doencgas que
limitam a vida. A primeira vista, o termo “Reabilitacdo Paliativa” pode parecer
contraditério, pois reune dois conceitos um tanto paradoxais, sendo o de reabilitacao,
frequentemente associado a recuperacéo, e o de CPs, frequentemente associado ao
morrer (TIBERINI; RICHARDSON, 2015). Nesse sentido, para alguns participantes a
reabilitacdo ndo é possivel e ndo é condizente com os CPs:

[...] Quando vocé me fala de reabilitacdo eu penso no paciente que vai reabilitar
a funcionalidade e no cuidado paliativo, a gente vai tentar dar conforto a esse
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paciente, ndo necessariamente ele vai conseguir ter um ganho de
funcionalidade, uma recuperacgéo, a gente tenta, as vezes, dar o conforto a ele
(...) entdo, é diferente, a gente sempre tem que ver onde o0 paciente esta naquele
momento de evolugéo de doenca, entdo, difere (ENF4).

A gente da a mesma atencdo, o0 mesmo carinho, a mesma dedicacéo para os
pacientes em cuidados paliativos, quanto em reabilitagdo, porém, o paciente que
esti em reabilitacéo, a forma de cuidado é diferente, porque ele tem uma grande
chance de retomar a vida ativa dele (...) é totalmente diferente dos cuidados
paliativos, os pacientes s6 vao ter uma piora do quadro (...) eu ndo colocaria 0s
cuidados paliativos dentro da reabilitagédo, a reabilitagdo é uma coisa e os
cuidados paliativos outra (...) entdo eu ndo conseguiria achar um denominador.
(ENF7).

Até pela minha formag¢@o no método da TO dindmica, eu me insiro dentro do
paradigma da terapia ocupacional, entdo, a minha visdo ndo esté para isso. Eu
pOSSO usar como recursos, alguns elementos que dentro do paradigma da
reabilitagdo, mas o meu raciocinio clinico € um pouco diferente (...) o termo
reabilitagdo dentro do método da TO dindmica, ndo existe e sofre uma critica
muito grande. Porque a reabilitacdo em termos de origem de palavra, € o voltar
a ser. Nunca ninguém volta a ser nada (...) tem a ver com espacos de saude, eu
amplio espacos de saude, para a inser¢ao social, para potencializar o cotidiano
do sujeito (...) a reabilitacdo € um termo que ndo faz parte da minha clinica (...)
entdo para mim a reabilitacdo, esse voltar a ser, ele ndo existe dentro da terapia
ocupacional dindmica (TO3).

Porém, quando questionados sobre o que representa, entdo, a reabilitacdo

paliativa as pessoas em CPs oncoldgicos, esses mesmos participantes afirmaram:

Eu acho que um olhar mais humanizado, um olhar para a familia também
entendendo que a familia também esta fazendo parte desse processo de
reabilitagdo (...) entdo eu acho que é esse cuidado mais extensivo, esse olhar
Unico que cada um é de um jeito, cada um tem uma resposta, cada um vai ter o
seu tempo de melhora. E mais humanizado, com mais carinho, com mais
atenc¢do, criando um vinculo. (ENF7).

A gente tem |a: Reabilitacdo restaurativa, reabilitacdo de suporte, reabilitacdo
paliativa, que ai sdo conceitos que os cuidados paliativos, que um grupo ai de
estudiosos que trabalham com reabilitagdo introduziram esses conceitos (...)
mas néo faz parte da minha pratica, ndo estudo isso, eu estou preocupada com
0 paciente (...) como conceito de reabilitacdo paliativa, o que a literatura traz séo
essas acbes de promocao de conforto, de qualidade de vida, de bem-estar que
sdo realizadas com o paciente tanto no sentido de manejo nao farmacoldgico de
sintoma, ou de vocé promover conforto mesmo, por exemplo para um fim de
vida, ou quando diante de muitos sintomas que o paciente vive, vocé conseguir
abrir espacos para oferecer conforto, bem-estar. (TO3).

Eu entendo essa diferenciacdo de reabilitar dentro do contexto da TO com os
cuidados paliativos, eu sei que hoje existe o termo, o conceito e a intervengéo
da reabilitacdo paliativista, mas eu discuto muito comigo mesma o que significa
isso, entdo, assim, honestamente eu ainda n&o sei te dizer conceitualmente o
que seria isso, qual é a abordagem da TO na reabilitacdo paliativista. A definicao
€ de abordagem que busca qualidade de vida, conforto e controle de sintomas,
entdo, trago isso como abordagem, eu ndo consigo pensar na reabilitagdo, na
verdade, ndo faz re-habilitar, ele tem habilidades, ele néo precisa re-habilitar
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nada, ele precisa redescobrir potenciais de antes das fases que ele vai
vivenciando com o adoecimento (...) para mim, fechar em reabilitac&o paliativista
€ me limitar, € me punir. (TO6).

Apesar desses participantes ndo incluirem a reabilitagdo aos CPs, quando
guestionados sobre o que significa para eles a reabilitacdo paliativa, reconhece-se a
abordagem nas suas falas referentes a pratica realizada nos CPs. A partir dessas
entrevistas, destaca-se a importancia de maior divulgacao e definicdo do que significa a
reabilitacdo paliativa, tendo em vista que o CP é uma abordagem que melhora a
gualidade de vida de pessoas e suas familias que estdo enfrentando problemas
associados a doenc¢as que ameacam a continuidade da vida.

A reabilitacdo em geral é descrita como um processo que visa capacitar pessoas
gue apresentam alguma dificuldade ou limitacdo a melhorar e manter seus niveis
funcionais fisicos, sensoriais, intelectuais, psicolégicos e sociais (RUNACRES;
GREGORY; UGALDE, 2017). A reabilitacdo paliativa visa melhorar e manter os niveis
de desempenho fisico, mental, social e intelectual e evitar a perda de funcdes
relacionadas as atividades da vida diaria (AVD), com o objetivo de apoiar a
independéncia e a autogestdo mesmo no processo de evolugao para a finitude da vida
(NOTTELMAN et al., 2017).

Para fundamentar essa abordagem, de acordo com o estudo de Pop e Adamek
(2010), a reabilitacdo atualmente € um componente basico dos CPs, por meio da
utilizagéo de diversos procedimentos, sendo um recurso valioso no tratamento. A visdo
precoce de Cicely Saunders para CPs incorporou o tema de reabilitacdo na capacitacao
da pessoa enferma no processo de terminalidade (RUNACRES, GREGORY, UGALDE,
2017; TIBERINI, RICHARDSON, 2015).

Além disso, os dominios da reabilitagdo e dos CPs sdo complementares e
compartilham caracteristicas, ethos e valores comuns. Contudo, a viséo reducionista que
ainda permeia os conceitos de CPs e de reabilitacdo contribuiu negativamente para uma
percepcao equivocada de que a reabilitacdo ativa esta em conflito com a prestacéao de
CPs. Comisso, hd uma relutancia por parte de alguns profissionais de saude em integrar
os dois, privando inadvertidamente os enfermos de oportunidades de melhoria da sua
qualidade de vida (LESLIE, SANDSUND, ROE, 2014; TIBERINI, RICHARDSON, 2015).
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Subtema 2: Reabilitagcdo e CPs: congruentes ou divergentes?

A interface entre os CPs e a reabilitacdo ndo € um conceito novo. Porém, sua
relevancia esta sendo progressivamente reconhecida. A reabilitacdo na oncologia foi
descrita pela primeira vez por Dietz em 1969 e incluiu modelos de reabilitagdo preventiva,
restaurativa, de suporte e paliativa (DIETZ, 1969; RUNACRES, GREGORY, UGALDE,
2017).

Enquanto os CPs anteriormente se concentravam principalmente em garantir
conforto aos enfermos durante o processo de morte, hoje sua importancia e seus
beneficios vém sendo reconhecidos durante todo o curso de condi¢cdes crbnicas
(MALCOM et al.,, 2016). O tempo médio de sobrevida das pessoas com cancer
avancado, calculado a partir da data do diagndstico até a morte, estd aumentando,
tornando a discussdo sobre a reabilitacdo oncolégica cada vez mais relevante
(NOTTELMAN et al., 2017).

De acordo com Saotome e colaboradores (2018), uma das maiores preocupacoes
gue pessoas em CPs podem apresentar € o medo de perder a capacidade de participar
das atividades significativas e desejadas, a perda da autonomia e da independéncia nas
atividades diarias. Nesse sentido, a reabilitacdo pode ser oferecida tanto para fins
terapéuticos, quanto para o controle dos sintomas, buscando maximizar o bem-estar
fisico e emocional, aumentar a participacdo social, reduzir o sofrimento espiritual/
existencial e minimizar o estresse para o cuidador, por meio da assisténcia
interdisciplinar (LEE et al., 2018; SAOTOME et al., 2018).

Mesmo nos estagios mais avancados da doenca, a reabilitacdo pode contribuir
para o senso de independéncia e de controle da pessoa, sensagado de seguranca, para
encontrar novos prazeres e manter a esperanca, para além da preocupacdo com a
manutencao da funcao fisica. Contribui ndo apenas no gerenciamento da dor fisica, mas
também para aliviar a dor psicoldgica, social e espiritual, bem como dos sintomas e a
manutencédo da qualidade de vida e da dignidade humana (HASEGAWA et al., 2016;
LEE et al., 2018).

A necessidade e a importancia de integrar os cuidados de suporte e paliativos e
de oferecer mais informacdes e assisténcia em relacdo as dificuldades funcionais e
incapacidades relacionadas ao adoecimento e aos tratamentos realizados em toda a
trajetéria do tratamento do cancer, incluindo a reabilitacédo, foram abordados também por

Loughram, Rice e Robinson (2017). A abordagem de CPs reabilitativos deve estar
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presente em todas as fases do tratamento oncolégico, para permitir que vivam de forma
ativa. E um processo que requer colaboracéo entre a equipe interprofissional, o enfermo
e sua familia, para alcancar os objetivos acordados (BOA et al., 2017; LEE et al., 2018).

Conforme o relato tanto de enfermeiros e TOs do cenério inglés, a reabilitacédo

paliativa pode ser entendida como:

[...] Faz parte do cuidado continuo para ndés, mesmo que sua vida esteja
chegando ao fim, a reabilitagdo ainda continua, porque as terapias ainda estéo
envolvidas até o fim (...) entdo, esta tudo junto os cuidados paliativos
reabilitadores. Entdo o cuidado é como um processo continuo. (Nursel).

Entéo eu acho que para mim pode ser algo tdo simples como ajudar a conseguir
levantar de manha. E sobre o que a pessoa faz, quais séo os objetivos que ela
deseja alcancar e como podemos ajuda-la a fazer isso. Acho que as vezes as
pessoas ouvem a palavra reabilitacdo, e podem ficar muito confusas com isso,
pensando: Oh, vamos reabilitd-los, vamos colocé-los de pé, caminhar e correr
maratonas. Precisa ser alcangavel, precisa ser realista e precisa estar de acordo
com o que o paciente realmente deseja. Eu gosto da frase "vida com poder", é
melhor. E gosto do fato de falarmos sobre empoderar as pessoas. (Nurseb).

Os cuidados paliativos reabilitativos estéo inseridos desde a avaliacdo inicial que
fazemos (...) é sobre viver bem até morrer (...) concentrar ndo apenas em
controlar os sintomas, mas também ajudando as pessoas a melhorar sua
condicdo, ter pequenas intervencdes que possam ajuda-los a se reabilitar e
atingir um objetivo de curto prazo, isso pode ser muito importante (...) E entdo
eu acho que parte disso é mudar uma mentalidade e € ter uma mentalidade
aberta a ideia de que a reabilitacdo pode ser realmente benéfica. (Nurse9).

Sempre vejo isso como dois bragos. Portanto, temos uma abordagem
compensatoria e uma abordagem reabilitadora. Ambos, almejam a mesma
coisa. Com a abordagem de reabilitagdo, estamos ensinando as pessoas uma
maneira diferente de fazer algo, dando-lhes habilidades para controlar a fadiga,
por exemplo. Mas, ao lado disso, estamos usando compensacdo, entio
podemos fornecer adaptacdes, por exemplo, colocando-os em uma cadeira de
rodas. E, portanto, visa alcancar os objetivos de uma pessoa por quaisquer
meios. (OT2).

Significa dar uma chance a alguém, fazer essa diferenca, capacita-lo a viver a
vida mais plena que puder, mesmo no menor tempo que lhe resta. Acho que é
permitir que alguém faca o melhor que pode e dentro de suas limitacdes (...) €
sobre o que fazemos todos os dias. (OT3).

A medida que a doenca progride, ndo esperamos que as pessoas recuperem
totalmente sua funcdo. Mas o que esperamos é que com um pouco de
reabilitagdo, possamos curvar o platd e isso da a eles estratégias para ajuda-los
a controlar os sintomas. E também é apoiar a pessoa a reconhecer que ha uma
mudanca na fungdo dela por causa da progressdao da doenca, e também
aceitacdo da mudanca (...) de trazer a familia alguma consciéncia, chegar ao
nivel de aceitagédo (...) é sobre reenquadrar papéis, olhar para apoiar a pessoa,
no paradigma reabilitacdo, capacitagdo, compensacdo, autogestdo e
autocuidado. (OT5).

A abordagem de re-capacitacao/re-habilitacdo é sobre a importancia de
promover a independéncia de alguém para fazer as tarefas tanto quanto eles
podem fazer ou atingir seus objetivos pessoais, interesses e suas prioridades
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(...) toda a equipe trabalha colaborativamente para apoia-los a alcangar os
objetivos pessoais, de forma coordenada (...) suas prioridades podem mudar a
medida que podem piorar progressivamente (...) é trabalhar holisticamente,
COmMO uma pessoa inteira, em vez de apenas um aspecto (...) mas também de
permitir que essa pessoa seja 0 mais independente possivel, ndo importa o quao
pequeno isso seja (...) € apenas garantir que eles tenham as informacdes de que
precisam para saber os pros e os contras de tomar decis@es (...) a reabilitacao
tem que ser cuidadosa e flexivel, e vocé tem que ser capaz de se adaptar muito
rapidamente também. (OT7).

O conceito da reabilitacdo paliativa é reconhecido pelos profissionais de Londres
como um elemento-chave no tratamento para pessoas com doengas oncoldgicas
durante a trajetéria da doenca (LOUGHRAN; RICE; ROBINSON, 2017). No Brasil, os
termos reabilitacdo paliativa ou reabilitacdo em cuidados paliativos foram usados por
alguns dos entrevistados, citados a seguir, mas eles ainda estavam com duvidas e

expressavam-no como algo pouco conhecido:

E fazer com que a pessoa se sinta digna e ativa na medida do possivel,
compartilhando as vontades dela, ou seja, ndo é por pessoa de novo correndo a
Séo Silvestre. Mas é devolver a pessoa o simples ato de poder escovar os
dentes sozinha. Que parece simples. Mas, que ndo tem nada de simples (...)
entéo a reabilitagdo no cuidado paliativo, especificamente quando a doencga esta
avancada é poder garantir a pessoa autonomia enquanto possivel (...) quando
eu vi o conceito de salude que € um processo Preventivo, Curativo, Reabilitadora
e Paliativo, ndo dé& para dissociar uma coisa com a outra. Dentro do paliativo eu
posso ter preventivo, curativo e reabilitador. Dentro da reabilitagéo, eu posso ter
curativo, paliativo e a preventivo. Eu acho que sdo indissociaveis, a prevencéo,
0 curativo, a cura busca da cura, porque ndo precisa ser a cura de tudo, mas a
cura de um sintoma por exemplo. (ENF1).

A reabilitacdo estd baseada em adaptagdo, € um complemento do cuidado
paliativo, ndo conhecia nenhum termo para ela. (ENF2).

Eu falaria reabilitacdo em cuidados paliativos, eu acho que define muito bem,
porque € uma reabilitagéo, eu acho que é importante eu usar termo e ela € em
cuidados paliativos, até porque ela vai abranger varias patologias (...) € poder
olhar para o paciente, para a familia e buscar o melhor que ele deseja e que ele
quer diante do seu corpo, diante da sua imagem, diante da sua pessoa e a partir
dai vocé poder elaborar um plano e ajudar ele. (ENF5).

Dentro dos cuidados paliativos oncoldgicos eu acho que tem a ver com a
producéo de vida daquele paciente (...) esse profissional tem que ser excelente,
porque ele tem que entender o que é possivel para aquele paciente, para que
ele vai propor, porque eu acho que quando vocé fala de reabilitacdo, vocé mexe
muito com o desejo do paciente, mas também trabalha com esse alinhamento
de expectativas. E vocé precisa ter muita técnica de comunicacao, de escuta,
tem que alinhar as expectativas. (ENF9).

A reabilitacdo paliativa é a possibilidade, falando aqui de uma forma bem
resumidinha, mas ela é a possibilidade, ela é a intervencdo na verdade, uma
forma de cuidado. E me possibilita enquanto terapeuta ocupacional, explorar
areas ainda ndo exploradas, mas acima de tudo, ela me possibilita manter o meu
paciente independente, autbnomo, funcional. Sé que com adendo, dentro das
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possibilidades funcionais dele, nesse processo, nesse declinio funcional e nesse
processo de adoecimento e finitude. (TO1).

A reabilitacdo paliativista como eu costumo chamar, € uma reabilitagdo muito
peculiar, é uma reabilitagdo fora dos padrdes de livros, € uma reabilitagdo muito
de sensibilidade, é uma reabilitacdo muito de ideia, capacitacdo e conhecimento
pessoal (...) Eu acho que tem que ter uma delicadeza impar, e isso me traz, me
remete a obviamente a conceitos de vida, conceito de morte, conceito da propria
existéncia da gente, algumas reflexdes, a reabilitagéo diferenciada, a assisténcia
Unica. (TO2).

Eu tenho grande dificuldade de definir a reabilitacdo, mas eu vejo com uma
possibilidade de ajustes, de adequacdo de papéis, de atividades e de
habilidades que o ser humano tem e que no momento do adoecimento ele
quebra, perde e tenta recuperar, entdo, no caminho da reabilitacdo eu vejo essa
possibilidade de vocé ressignificar contextos e conteddos humanos que vai dar
sentido pra aquela pessoa a partir do olhar da terapia ocupacional (...) entéo, eu
faco uma abordagem mais integral (...) eu dei uma condigdo melhor dele realizar
a atividade diante da limitac&@o dele, ai eu entendo a reabilitacéo assim (...) Para
mim, € isso, € areabilitacdo que eu faco, entdo, eu ndo reabilito pessoas, eu nao
reabilito corpos, eu sou mais profunda, eu faco mais, que € a reabilitacdo das
almas. (TO6).

Medidas proporcionais. Eu uso esse termo, reabilitacdo em cuidados paliativos
e medidas proporcionais (...) eu acho que € um conceito, uma pratica que esta
dentro dos cuidados paliativos, que desde que a pessoa tem o diagnéstico eu
posso trabalhar com cuidados paliativos, assim como 0 que eu posso pensar
gue é curativo e o que é paliativo, eu também posso pensar no quanto consigo
reabilitar enquanto eu ndo consigo reabilitar proporcionalmente. (TO7).

A maioria dos participantes se referiu a reabilitacdo como algo inserido nos CPs,
conforme a literatura cientifica evidencia. A reabilitacao inclui cuidados continuos desde
o tratamento curativo até o paliativo, sendo uma abordagem de tratamento e parte
integrante dos CPs. Essa integracdo é fundamental para auxiliar a pessoa a se adaptar
a doenca, encontrar um propdsito, aumentar seu senso de controle e viver da melhor
maneira possivel até os seus ultimos dias de vida (VILLALOBOS; JIMENEZ; SANCHEZ,
2017).

A reabilitacao paliativa visa melhorar o estado motor e funcional, além de prevenir
complicacbes pulmonares, condicbes respiratérias, complicacbes vasculares e
distdrbios funcionais do sistema vascular e linfatico. E importante que os enfermos
consigam manter o equilibrio, o0 que reduz o numero de quedas e evita suas
consequéncias (POP; ADAMEK, 2010).

No decorrer do agravamento da doenca oncolégica, quando o enfermo
encaminha para a terminalidade, a reabilitacdo concentra-se no alivio da dor, na reducéo
da dispneia e do linfedema, na prevencao de lesdes por pressao, na diminui¢ao do déficit
de for¢ca muscular e na manutencao da atividade fisica e na capacidade de realizar o
autoatendimento (MALCOLM et al., 2016; POP, ADAMEK, 2010).
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A reabilitacdo paliativa visa melhorar e manter os niveis de desempenho fisico,
mental, social e intelectual e evitar a perda de funcdes relacionadas as atividades da
vida diaria (AVD), com o objetivo de apoiar a independéncia e a autogestdo
(NOTTELMAN et al.,, 2017). O objetivo da equipe multiprofissional de reabilitacédo
paliativa é auxiliar os individuos que sofrem perda de funcéo, fadiga, desnutrigéo,
sofrimento psicologico ou outros sintomas como resultado de cancer ou tratamento para
melhorar sua qualidade de vida e a condi¢cdo geral de saude, mantendo o sujeito o mais
ativo possivel na vida cotidiana, pelo maior tempo possivel, incentivando também sua
participacéo social (CHASEN et al., 2013; RUTKOWSKI et al., 2018).

Payne e colaboradores (2018) definiram o conceito de Reabilitacdo Paliativa
como um processo educacional de resolucao de problemas, focado nas limitagdes das
atividades impostas pelo adoecimento, visando otimizar a participacao social e o bem-
estar e reduzir o estresse no cuidador / familia no contexto de uma doenga progressiva
gue ameaca a continuidade da vida.

A reabilitacdo paliativa objetiva promover a independéncia e a participacdo da
pessoa sempre que possivel, na tentativa de minimizar o impacto da doenca por meio
de um tratamento com objetivos realistas, baseado em suas necessidades e na reducao
da intensidade de seus sintomas, na salde psicolégica e na qualidade de vida,
incentivando também sua participacéo social (CHASEN et al., 2013; RUTKOWSKI et al,
2018; POP, ADAMEK, 2010; VILLALOBOS et al., 2017).

Subtema 3: Os desafios relacionados a reabilitacdo da pessoa em CPs
oncoldgicos

Varios desafios estdo atrelados ao oferecimento de CPs oncolégicos e de
reabilitacdo paliativa, especialmente em paises em desenvolvimento, como o Brasil. As
barreiras sdo multifatoriais, incluem fundos governamentais limitados para cuidados de
saude e profissionais de saude insuficientes, com pouca capacitacao e treinamento em
CPs, reabilitacdo oncoldgica e reabilitacéo paliativa. H& falta de especialistas, educacao
insuficiente do enfermo e falta de recursos dedicados a essa especialidade, o que
dificulta a prestacdo de cuidados adequados, diferentemente do contexto britanico
(SMITH et al., 2018)

No sistema de saude brasileiro, hé barreiras ndo apenas para fornecer tratamento

de qualidade contra o cancer, mas também para os CPs e para a reabilitacdo paliativa:
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a indisponibilidade de servi¢os na rede publica, bem como a falta de recursos financeiros

e 0 acesso aos cuidados de saude, conforme apresentando a seguir:

E uma cultura bem complicada no nivel de assisténcia mesmo. Acho que cinco
ou oito por cento das pessoas conseguem chegar a uma graduacgéo, no contexto,
no estado, entdo é uma coisa miseravel nesse contexto. E muita pobreza, muito
gritante as diferencas, aqueles classicos, muitos com muitos e poucos com tédo
pouco, mas eu acho que como eu foco |4 pelo basico, pelas estratégias de
intervencdes de assisténcia basica, mas enfim, é uma coisa desde a raiz
governamental, da ateng&o primaria, a graduacéo. (TO2).

Devido as dificuldades decorrentes do avanco da doenca e da piora das
condicdes clinicas, pode ser bastante dificil determinar o real impacto da reabilitagdo
quando as pessoas estdo em CPs (SAOTOME et al., 2018). Promover a funcéo e a
independéncia pode apresentar-se em desacordo com o propésito de cuidar de alguém
gue esta chegando ao fim da vida. Assim, a reabilitacdo pode ser mal interpretada pelos
enfermos, familiares e profissionais de saude e em alguns casos, a palavra reabilitacédo
pode remeter a esperanca, cura (RUNACRES; GREGORY; UGALDE, 2017), conforme

relatado pelos participantes:

[...] Acho que parte disso é a palavra reabilitacdo. (Nurseb5).

Acho que o tempo, eu diria, € uma das principais limitag6es (...) os membros da
familia ndo apoiarem. (Nurse8).

Tem aquele paciente quando ouve a palavra hospice, ou paliativo, acha que é
fim de vida, entdo eles proprios ndo querem ser capacitados, acho que
definitivamente querem ser cuidados, ou chegaram a um ponto onde na verdade
estdo totalmente cansados, ndo querem mais ser independentes. Ai eles
passam a se sentir realmente em uma posi¢cdo melhor de que querem receber
cuidados, entdo esta tudo bem também, porque isso faz parte do desejo deles,
é escolha deles. (OT5).

As vezes, o tempo pode ser uma barreira, principalmente se eles estiverem aqui
por um curto periodo de tempo, isso pode ser um pouco desafiador. Mas também
podem ser as expectativas da pessoa, entdo vocé meio que tem que adaptar o
programa ou as informacdes que esta dando a eles. (OT7).

E quando a familia ndo permite a nossa atuacdo por completo, quando eles
realmente acreditam que o melhor para o paciente é estar fazendo por ele, é
deixa-lo sem trabalho, deixa-lo s6 descansando, porque tem alguns pacientes
que dormem e apagam, ndo acordam. (TO5)

Muitos servicos de saude ddo mais énfase ao manejo dos sintomas,
negligenciando problemas relacionados a realizagdo das atividades diarias e a outros
componentes que envolvem a dor, além dos fatores fisicos, como 0os componentes
sociais, emocionais, espirituais (FELDSTAIN et al., 2017; LEE et al., 2018).
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A reabilitacéo paliativa vem ganhando muita atencao pelos impactos positivos no
manejo de dor e sintomas, estado funcional e qualidade de vida (JAVIER, MONTAGNINI,
2011; MONTAGNINI, JAVIER, MITCHINSON, 2020; PACE, VILLANI, 2019; PADGETT,
ASHER, CHEVILLE, 2018; PUTT et al., 2017; RAMANJULU, 2020; SANTIAGO-PALMA,
PAYNE, 2001).

Porém, conforme os entrevistados enfatizaram, outro problema pratico é a falta
de conhecimento, por parte dos servicos e possiveis encaminhadores e gestores, acerca
da importancia da reabilitacdo para essa populacdo (LOUGHRAN et al., 2017).

[...] Quando eu decidi escrever um projeto sobre isso, era justamente porque eu
precisava escrever sobre algo que me fazia falta, que eu achava necessario.
Entdo as vezes a gente escuta que a reabilitagdo no cuidado paliativo nao
precisa, ela ndo é o principal (...) n6s ndao temos um servico de reabilitacdo
paliativa, precisariamos ter um servico de reabilitacao paliativa. Mas, para ter o
servico de reabilitacdo paliativa, a gente precisa primeiramente comecar a falar
sobre a reabilitagdo paliativa, publicar sobre reabilitacdo paliativa, para que
talvez nés tenhamos uma equipe aberta a isso, ou seja, eu sinto falta do bésico.
(TOL).

O proprio termo cuidados paliativos, ainda € algo que aqui no Brasil ja existe ha
algum tempo, porém ainda ndo é disseminado nos hospitais, ainda nao é
disseminado na graduacgédo e ai se as pessoas cursam uma universidade que
ndo tem uma equipe de cuidado paliativo (...) muitas vezes o que eu vejo de
dificuldade é que as pessoa ndo compreendem o préprio cuidado paliativo quica
uma reabilitagdo, porque as pessoas acham que esse paciente ndao tem nada
para ser reabilitado esse paciente vai morrer ou entdo as pessoas acham que a
definicdo esta no conceito de paciente em fim de vida. (ENF5).

Comeca pelo entendimento que esse paciente e o familiar tem do que vem a ser
cuidado paliativo, porque se esse pacientes e essa familia entende por cuidado
paliativo € quando j& ndo h4 nada mais a ser feito, como € que a gente vai
encorajar e dar alguma esperanca em termos de reabilitar e dizer sim, ndo ha
propostas curativas, mas ha muita coisa pra ser feita, ha muito para o que a
gente contribua para sua qualidade de vida, para reinsercéo social, pro olhar pra
novos horizontes, novas atividades, por redescobrir funcdes. (ENF3).

Para que a reabilitacdo paliativa possa tornar-se mais conhecida e aplicada para
o cuidado de pessoas com doencas avancadas, é preciso divulgar seus resultados e
mostrar a efetividade do plano de cuidados, com protocolos adequados e consenso entre
modelos e conceitos de reabilitacdo paliativa, baseados no trabalho multiprofissional e
com a colaboracédo de todos os membros da equipe.

O plano de cuidados na reabilitacdo paliativa deve caracterizar-se como uma
abordagem proativa para um cuidado multidimensional holistico e personalizado ao

enfermo e seus familiares. Assim, recomenda-se 0 inicio precoce e a integracdo da
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reabilitagdo paliativa em uma pessoa com doenga limitante de vida em todas as fases
da trajetéria da doenca (RAMANJULU, 2020).

Os desafios e proximos passos incluem: o uso da terminologia e consenso
acordados sobre o papel da reabilitacdo dentro dos CPs; comunicacéo clara com 0s
enfermos; trabalhar as expectativas e percepcdes dos mesmos e da equipe; treinar a
equipe para que possa adquirir habilidades necessarias para supervisionar e trabalhar
em programas de reabilitacdo paliativa; e finalmente determinar as intervencgdes e
protocolos de forma apropriada e benéfica para uma populacdo cada vez mais
heterogénea em CPs (RUNACRES; GREGORY; UGALDE, 2017). Sado também
necessarias mais pesquisas sobre essa tematica, a fim de entender as barreiras e os
facilitadores da mudanca de comportamento durante o tratamento do cancer avangado,
e estabelecer defini¢cdes, estruturas de cuidado e diretrizes de praticas clinicas baseadas
em evidéncias (PAYNE et al., 2018; NOTTELMAN et al., 2019; RUNACRES, GREGORY,
UGALDE, 2017).

Subtema 4: Apoiar a vida na trajetéria para a morte

Embora englobe cuidados de fim de vida e de suporte ao luto, CP n&o é sinbnimo
de terminalidade, sendo uma abordagem que visa a melhora na qualidade de vida do
enfermo e seus familiares, por meio de acdes de que possibilitem que essas pessoas
possam viver tdo ativamente quanto possivel até a sua morte, compreendendo-a como
parte do ciclo vital e oferecendo as condicbes necessérias para a sua aceitacao
(SANTOS, SERRALTA, 2019).

Nesse sentido, quando perguntados sobre como é a experiéncia de trabalhar com
as pessoas oncolégicos em CPs sob a perspectiva da reabilitacdo paliativa, os
participantes referem-se a morte como sendo algo natural que ocorre em decorréncia do
processo de viver, relacionando-a com a vida, ou por meio da metafora do parto,

significando nascimento, com o partir, significando a morte:

[...] Eu gostei muito de um conselho que eu ouvi ha um tempo eu acho que foi
quando eu estava na Espanha e eu pude acompanhar um pouquinho de um
médico paliativista maravilhoso. Ele jA € um senhor idoso que faz cuidado
paliativo ha décadas em Madrid e ele fala de uma forma tdo maravilhosa, ele fala
que sdo obstetras da alma, os paliativistas sdo pessoas que devolvem a esses
pacientes, a energia da vida que segue onde a gente ndo sabe para onde, mas
gque a gente tem que ter o parto humanizado, mas a gente tem que ter a partida
humanizada (ENF1).
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E isso que a gente quer, que os cuidados paliativos avancem mesmo aqui no
Nnosso pais que deixa de ser uma coisa para quem vai morrer e passar a ser para
uma pessoa que comeca a nascer, ndo € assim? Todo mundo € um paciente
paliativo, porque a gente comec¢a a morrer do dia que nasce. A gente comeca a
morrer no dia que nasce. A gente tem essa visdo de paliativista, a gente foca em
coisa que é importante. (ENF8).

Viemos de um lugar onde néo falamos sobre a morte. N6s ndo planejamos. A
morte € como um tabu (...) se vocé esta planejando sua vida, é melhor vocé
planejar sua morte, porque vocé nunca sabe quando isso vai acontecer (...) ter
um plano de cuidado avan¢gado. O que acontece com vocé quando vocé ndo
consegue falar? Quando vocé néo pode tomar decisdes sobre si mesmo? Entéo
vocé gostaria de ser ressuscitado? Vocé quer ir para um tratamento hospitalar?
Suporte de vida? Entdo, coisas como essas sdo realmente importantes, mesmo
se vocé é jovem ou idoso de meia-idade, porque nao sabemos quando a morte
vira bater a sua porta (...) a reabilitacdo ainda é importante até que a pessoa
morra, porgue vocé ainda tem que ter certeza de que ela terd o melhor da vida
enquanto esta morrendo. (Nursel).

Trata-se de fazer com que as pessoas estejam no controle. Nos gastamos muito
tempo e energia ha maneira como as pessoas vém a este mundo. Vocé sabe
que temos planos de parto, passamos nove meses conversando com mulheres
e homens sobre como vocé quer que seu bebé nasca e onde vocé quer que ele
nasca, que muasica vocé quer, qual médico vocé quer. Ndo colocamos metade
dessa energia em como queremos sair deste mundo. E devemos fazer, porque
€ a (ltima coisa que faremos por nés mesmos e por Nossos entes queridos.
Porque isso é tao importante quanto trazer outra pessoa ao mundo. Também
importa como as pessoas vao, e é importante para as pessoas deixadas para
trds, porque as pessoas ndo devem ser deixadas apegadas a experiéncias ruins,
e podemos fazer a diferenca. (Nurseb).

A partir desses relatos, destaca-se a importancia de discussfes acerca da
preservacao da dignidade até o fim da vida, ja que esta pode sofrer ameacas de forma
cultural, institucional e individual. Torna-se necessario aumentar a discussao publica
sobre a morte e sobre o morrer para melhorar a compreenséo dos cuidados ao fim da
vida.

A aceitacdo cultural dos estagios finais da vida, que levam a morte de forma
natural, faz-se importante para aliviar o medo que prevalece nas sociedades ocidentais
e encorajar conversas mais abertas sobre as preferéncias de cuidados no fim da vida.
Os profissionais de saude envolvidos nos CPs estdo em posicdo de promover a
dignidade ao morrer, encorajando os enfermos a articular suas preferéncias e a aprender
a ouvir o que eles dizem, ou seja, torna-se necessario que os profissionais estejam
abertos e capacitados para entender o que é importante para cada pessoa sob seus
cuidados, se quiserem ter sucesso em apoia-los em uma vida e numa morte dignas
(BEST, 2019).

A morte contemporanea deve acontecer da maneira mais natural possivel, da

mesma forma que o parto, onde a parturiente se prepara para dar a luz, assim também
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deve ser a pessoa diante da morte e, nesses casos, a familia é de extrema importancia
(HERMES; LAMARCA, 2013).
Nesse sentido, ressalta-se a relevancia do apoio a vida durante a trajetoria para

a morte:

[...] E é ai que est4, ensinar as pessoas a viver bem, elas provavelmente vao
morrer bem, ndo é? (ENF9).

Acho que gosto do fato de que melhoramos a qualidade de vida e provavelmente
melhoramos a expectativa de vida. Portanto, nem tudo é sombrio, pois as
pessoas podem pensar que, na verdade, muito pouco é sobre morrer, é mais
sobre viver bem. (Nurse3).

E importante manter as pessoas fazendo o maximo que puderem pelo tempo
que puderem. E obviamente vai chegar um momento em que eles ndo podem,
eles vao precisar de ajuda com tudo (...) s6 que ha apenas uma chance de ter
uma boa morte, entdo apenas certifique-se de que eles estdo totalmente
amparados e confortaveis, porque como uma pessoa morre, isso € levado
adiante pelos membros da familia e eles sempre se lembrarédo disso. (Nurse7).

E sobre viver bem até morrer (...) Cicely Saunders disse: “vocé importa porque
vocé é vocé e deve ter os direitos até o fim de sua vida”. Mas a segunda parte
de sua frase: “Faremos tudo o que estiver ao nosso alcance para garantir que
vocé morra em paz, mas também para que viva bem enquanto morrer.” E acho
gque estamos apenas pondo em dia aquela segunda parte da frase que diz: “viver
bem até morrer”. Entdo, acho que estamos realmente comeg¢ando a nos
concentrar ndo apenas em controlar os sintomas, mas também ajudando as
pessoas a melhorar sua condicdo, se puderem e ter pequenas intervencfes que
possam ajuda-los a se reabilitar e atingir um objetivo de curto prazo, isso pode
ser muito importante. (Nurse9).

Vocé tem reabilitacdo paliativa, entdo estd na trajetéria de morrer. Mas vocé
ainda esta vivo (...) vocé ainda tem uma vida para viver (...) é olhar para o
individuo como um individuo e ver o que ele quer tirar da vida nos estagios finais
de sua vida. (...) torne a vida o mais confortavel e digna possivel (...), portanto,
conforto, dignidade, respeito (...) ndo é condenac&o e tristeza. E exatamente o
oposto. (OT1).

Apoiar as pessoas a viver quando estdo morrendo, enquanto estdo morrendo.
(...) Encorajar as pessoas a viver até morrerem no que quer que isso signifique.
Sim, esse é o sentido amplo da reabilitacdo paliativa, eu acho, é facilitar a
alguém viver enquanto esta morrendo, e para que eles identifiquem as coisas-
chave que s&o importantes para eles, para permitir que esse processo de vida
continue. (OT6).

Acho que as pessoas sempre ficam um pouco surpresas, ndo sabem sobre
cuidados paliativos. Eles falam: “Oh, deve ser muito deprimente”. Mas nao é
deprimente. Poderia ficar triste as vezes, mas ndo é deprimente, € uma coisa
diferente. Sempre me preocupei como as pessoas chegariam ao fim da vida, e
como iriam morrer. E eu li muito trabalho de Cicely Saunders antes e vocé sabe,
como é importante morrer bem, para que vocé deixe esse legado para sua
familia, uma vida e uma morte bem feitas. (OT9).

Para a inglesa Cicely Saunders, as pessoas devem ser ajudadas ndo apenas a

morrer em paz, mas a viver até a morte com suas necessidades e seu potencial
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atendidos tdo plenamente quanto possivel (SAUNDERS, 2000). Seu legado contribuiu
para que a reabilitacdo paliativa fosse consolidada, principalmente no RU.

Os CPs reabilitativos capacitam as pessoas a se adaptarem ao seu novo estado
de ser com dignidade e fornecem um sistema de apoio ativo para ajuda-las a antecipar
e a lidar construtivamente com as perdas resultantes da deterioragdo da saude. Assim,
os CPs reabilitativos apoiam as pessoas a viverem plenamente e ativamente até
morrerem, permitindo a satisfacdo de suas necessidades e desejos de forma
independente sempre que possivel, apesar do avanco da doenca. E apoiar a vida em
face de doencas fatais e da deterioragdo e se adaptar construtivamente conforme a
capacidade diminui (TIBERINI, TURNER, TALBOT-RICE, 2018; TIBERINI,
RICHARDSON 2015).

7.2.3 Unidade de sentido 3: Assisténcia prestada pelos enfermeiros e terapeutas
ocupacionais do Brasil e da Inglaterra as pessoas em CPs oncoldgicos

Esse nlcleo apresenta, a partir das experiéncias dos participantes e da discussao
do conhecimento apresentado na literatura cientifica, o modo como € realizada a
assisténcia dos enfermeiros e terapeutas ocupacionais na prestagédo de CPs oncoldgicos
a populacéao adulta. O processo de construcéo destas concepcdes se da a partir dos
seguintes temas: o papel dos enfermeiros e de terapeutas ocupacionais na atencéo as
pessoas em CPs oncologicos; 6nus e bonus da pandemia da COVID-19 e seus impactos

na reabilitacdo e manejo de sintomas: as técnicas e além das técnicas.

Subtema 1: O papel dos enfermeiros e de terapeutas ocupacionais na atencao as
pessoas em CPs oncoldgicos

Os cuidados de enfermagem e de terapia ocupacional sdo fundamentais a todos
os servicos de CPs e esses profissionais devem compor a equipe multiprofissional.

Tendo em vista que os CPs reabilitativos oferecem uma abordagem abrangente
para permitir gue as pessoas atinjam seus objetivos pessoais e prioridades de vida, essa
modalidade de cuidados envolve toda a equipe de saude, por meio de contribuicdes
ativas de todos os seus membros, em parceria com os enfermos e suas familias
(TIBERINI; RICHARDSON, 2015).

A enfermagem assume diversos papéis na prestacao de cuidados a pessoa em

CPs oncolégicos, conforme relatado pelos participantes de ambos os paises:
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[...] Liderar as ac¢Bes voltadas para os cuidados paliativos (...) e eu fico como
referéncia para a equipe, caso queiram discutir algum caso, caso queiram
alguma situacdo mais complexa, entdo eu sou referéncia de cuidado paliativo.
(ENF1).

Supervisao, orientacdo de qual tratamento € ideal para esse paciente levando
em conta as suas necessidades especificas, atuando principalmente com a
familia (...) a gente vai trabalhar com orientagdo com a equipe assistencial de
forma ampla e diversa, seja tranquilizar o ambiente, atuar com medidas de
suporte, como compressas quentes e Umidas, uma terapia como proporcionar
massagens, trazer o que 0 paciente precisa nesse momento um conforto, seja
uma visdo, orientacdo religiosa se for da vontade dela, entdo tem muitas
oportunidades nao farmacolégicas que ndo somente a terapia medicamentosa,
mas sim a¢fes, atuar com mais paciéncia, a liberacdo de uma visita, uma video
chamada com alguém muito querido. (ENF2).

E um papel de gest&o atrelado, entdo, eu sou a enfermeira chefe do setor, ent&o,
a gente lida com estrutura de material, de recurso humano, mas divido também
a carga horaria na assisténcia. Eu vejo o enfermeiro como um elo de
comunicacao entre as equipes, ser mediador dos conflitos entre equipe, entre o
paciente e a equipe, por ser um profissional que esta ali 24 horas com o paciente,
entdo o nosso objetivo é atender as necessidades integrais ai desse paciente
(...) na gestéo, o enfermeiro tem um papel principal de prover seguranca desse
paciente, entdo seguranca desde quando eu faco a orientagdo da equipe multi
com relacdo as questdes de controle de infec¢do hospitalar, por exemplo, até
quando eu trabalho com indicadores de queda, de lesédo por pressdo, de
extravasamento, e as questdes inerentes a atencdo hospitalar. (ENF4).

Eu sou basicamente a enfermeira visitadora (...) E entdo eu faco basicamente
visita domiciliar quando eu consigo, ou as vezes eu atendo os telefones também.
A gente vé a questdo de fornecimento de material, de curativos. E a gente faz a
organizacdo da agenda das visitas médica e a nossa. (ENF6).

A gente tem que ser o educador entdo, seja na discussdo de caso, trazer uma
outra perspectiva para o caso que foi apresentado. Eu dou aulas. (...) hoje em
dia a minha posicao dentro da equipe € de educadora (...) entdo é um trabalho
de enfrentamento e depois de educacéo. (ENF8).

Meu papel é garantir que N0SS0S Servigcos e nossas praticas sejam de alto padrao
para que as pessoas que chegam ao fim da vida sejam bem cuidadas, suas
preferéncias sejam atendidas. (Nursel).

Meu papel é meio que avaliar meu paciente, ver quais sdo suas necessidades,
e ent&o descobrir 0 que é importante para o paciente. E sobre falar com eles, o
que é importante, ser uma espécie de advogado de seus pacientes (...) meu
papel como enfermeira falar por eles e fazer a ligacdo com todas as outras
pessoas. Em Ultima andlise, meu papel é ajudar a garantir que uma boa morte
acontega. (Nurse8).

A maior parte do meu trabalho é sair e avaliar as pessoas em casa e apoia-las
no controle dos sintomas, apoia-las nos cuidados de fim de vida e ajudar no
planejamento para o futuro. Portanto, colocar em préatica seus planos para os
cuidados que eles fazem e ndo querem, onde eles querem que sejam atendidos,
quais sao suas prioridades, e certificar de que isso seja comunicado a todos os
diferentes servi¢cos na comunidade (Nurse9).
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A enfermagem paliativa € fundamental para os diferentes tipos de prestacao de
CPs fornecidos em todos os contextos de cuidados.

O profissional de enfermagem pauta sua assisténcia na promocéo do bem-estar
do enfermo e dos seus familiares, ofertando servicos de forma humanizada,
esclarecendo davidas necessarias sobre os procedimentos, mantendo assim uma
educacdo continuada e uma maior relacdo do enfermeiro com a pessoa, facilitando e
melhorando o servigo prestado; exerce também fun¢des administrativas, burocraticas e
de gestdo (ALMEIDA et al., 2020; ROSA et al., 2020).

Conforme relatado pelos participantes e pautado na literatura, a enfermagem,
como membro integrante da equipe multiprofissional de cuidados paliativos, se envolve
no planejamento dos cuidados, na geréncia e na compreensdo da natureza humana;
direciona sua atencdo para as necessidades integrais do enfermo e da familia,
planejando e implementando a¢des que permitam ao individuo o maximo controle sobre
sua vida, sobre sua doenca e sobre seu tratamento (ANDRES et al., 2021); e oferece
acdes visando o alivio dos sintomas, como a comunicacédo terapéutica, a abordagem
com a familia e a preparacéo do enfermo para a aceitacdo da morte, se adequando as
necessidades de cada pessoa.

O trabalho dos enfermeiros paliativistas compreende o trabalho clinico, gestéo,
consultoria a outras pessoas, ensino, lideranca e pesquisa, aos enfermos e familias,
profissionais e gerentes de saude e formuladores de politicas e planejadores de a¢ées.
O papel do enfermeiro em CPs envolve o cuidado a pessoa adoecida, defesa,
educacéo, gestao e coordenacao, proporcionando conforto e apoio aos enfermos e seus
familiares, cuidadores e colaborando com outros profissionais de saude. No entanto, é
necessario o desenvolvimento de competéncias por meio da aquisicdo de
conhecimentos baseados em evidéncias, bem como a experiéncia clinica em CPs.
(KURITA; LARKIN, 2021).

A enfermagem em qualquer contexto se preocupa com a adaptacéo. Conforme a
vida prossegue até o fim, a adaptagdo a um novo estado de ser, mediante a progressao
da doenca, permite com que as pessoas interajam com seu ambiente, vivenciem 0s
relacionamentos humanos e alcancem objetivos pessoalmente significativos (WILSON;
MICHAEL, 2015). Nesse sentido, o papel dos enfermeiros na reabilitacdo paliativa é o

de cuidar em uma variedade de cenarios. Esses profissionais estdo em uma posicao
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chave para motivar, proporcionando esperanca, fisica e psicologicamente, aos enfermos
e seus cuidadores na melhora da qualidade de vida.

Dessa forma, assim como sdo incorporados os aspectos dos CPs em seus
cuidados diarios, a enfermagem também incorpora os aspectos da reabilitacdo em seus
processos de avaliagdo, planejamento, implementacdo e avaliacdo da assisténcia de
enfermagem, entrelacando o0s conceitos de independéncia e interdependéncia,
autocuidado, enfrentamento e qualidade de vida (WILSON; MICHAEL, 2015).

Portanto, os enfermeiros sdo fundamentais, em todo o mundo, para atender as
necessidades de CPs de pessoas que vivem com uma doencga progressiva que limita a
vida e de suas familias. Em parceria com outros membros da equipe interdisciplinar, os
enfermeiros respondem as necessidades das populacbes que estdo em cuidados
paliativos com diretrizes e principios estabelecidos pelos 6rgdos reguladores, pelos
profissionais de enfermagem e pelas prioridades dos governos (PHILIPS et al., 2018).

Em relacdo aos papeis que o0s terapeutas ocupacionais desempenham no

atendimento a pessoa em CPs oncoldgicos, os participantes da pesquisa, relataram:

[...] Eu vejo meu papel de apoiar as pessoas com sua independéncia. Entao,
tentando estabelecer o que a pessoa deseja. E entdo eu costumo dar conselhos
as pessoas sobre como controlar seus sintomas (...) fornecimento de
equipamentos, que é uma grande parte de meu papel em tentar tornar o trabalho
mais facil ou compensar os desafios que eles possam estar enfrentando (...)
orientacdo e posicionamento de manuseio manual. Quando as pessoas nao
conseguem se mover com seguranc¢a. Observar a disposi¢céo de equipamentos
diferentes. (OT2).

E permitir que os membros multidisciplinares entendam os sintomas que 0s
pacientes apresentam, e como que podem impactar na qualidade de vida da
pessoa, mas também nas atividades da vida diaria (...) como podemos melhor
apoiar os pacientes e a familia de uma maneira que lhes permita viver o maior
tempo possivel, da melhor maneira possivel, mas muito disso tem a ver com as
escolhas do paciente, bem como com o que eles desejam fazer (...) estratégias
de autogerenciamento em sua integridade total (...) desempenhamos um grande
papel na capacitacdo de nosso paciente (...) portanto, meu papel aqui é
realmente garantir que continuemos a ser centrados no paciente. (OT5).

Meu papel esta dentro dessas acdes em salde, mas também esta dentro de
acOes especificas de terapia ocupacional. A gente se aproximou um pouco do
SAD para conseguir oferecer suporte a eles técnico, também de fazer
discussodes de caso, e ai a gente acabou suspendendo a visita domiciliar. (TO3).

Meu papel primeiro de tudo é de falar o que é terapia ocupacional (...) 0 meu
papel com o paciente, é estar trabalhando com ele, as metas e os objetivos dele,
guais sdo as metas alcancaveis. (TO5).

Eu sou a TO paliativista, entdo, eu vou para o contexto da integralidade do
cuidado, das questbes emocionais, fisicas, espirituais, das questfes de
vinculacéo com familia, de observacao do social dessa paciente com sua familia,
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dos conflitos que a gente precisa estar administrando, fazendo a reunido de
familia com a equipe da onco e nossa equipe, esse € 0 meu papel enquanto
terapeuta ocupacional, eu aplico a terapia ocupacional paliativista, espiritual,
com Reiki (...) sou responsavel pelo ambulatério da terapia ocupacional, a gente
faz treinos de AVD se precisar, a gente faz adequacdo de utensilios, de
prescricdo e aquisicdo de dispositivos de marcha (...) participar da educacao
permanente, entdo, dar aula, é participar do acolhimento de primeira vez apés a
primeira consulta médica que € uma intervengdo conjunta da TO com outro
profissional que seja da equipe. (TO6).

Eu trabalho muito com a questdo da abordagem centrada no cliente, entdo
realmente na necessidade do que ele me traz e eu uso bastante a medida
canadense também e justamente na minha avaliagdo traz o que que é
significativo para o paciente fazer e eu consigo mensurar ali o desempenho dele
e a satisfacdo. (TO8).

A equipe me convoca especialmente quando o paciente quer fazer coisas (...)
porgue nos paliativos a demanda maior ndo € mesmo essa coisa da atividade,
da vida diaria, € uma demanda de um fazer, assim, diferente de uma coisa mais
de autocuidado no domicilio (...) eu fagco atendimento domiciliar (...) orientacéo
de adequacdo de ambiente no domicilio, para facilitar alguma atividade,
orientacdo de familia. (TO9).

De acordo com os entrevistados, a terapia ocupacional desempenha o papel de
melhorar a qualidade de vida do enfermo e de seus cuidadores por meio da participacao
em atividades ou ocupacdes que sao importantes e significativas para eles por meio de
uma avaliacdo abrangente, educacéo, fornecimento e adaptacdes de equipamentos e
programas de tratamento. Seu objetivo € que a pessoa tenha o maximo de controle e
escolha possivel, mesmo nos estagios avancados da doenca oncoldgica (SILVA et al.,
2021).

Para os terapeutas ocupacionais, a reabilitacdo paliativa esta no cerne de sua
abordagem de CPs. Seus valores dominantes estao relacionados ao favorecimento da
funcionalidade, da independéncia e da autonomia, sustentando sua pratica profissional
no que é mais importante e significativo para as pessoas e no que eles precisam para
serem capazes de alcancar seus objetivos. Baseiam-se em habilidades de avaliacdo
holistica, identificando dificuldades fisicas, ao lado de fatores psicolégicos, sociais,
espirituais e ambientais que afetam a capacidade e a funcionalidade da pessoa.
Disp6em-se a cocriar um plano de reabilitagdo em parceria com o0 enfermo e seus
familiares e cuidadores, para a melhora da qualidade de vida da pessoa adoecida
(TIBERINI; TURNER; TALBOT-RICE, 2018).

Como membros da equipe multiprofissional, os terapeutas ocupacionais planejam
e oferecem tratamento aos enfermos para ajuda-los a controlar os sintomas, reabilitar,

e/ou manter as fun¢des, na medida do possivel, mantendo foco na ocupacéo e na vida
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ativa pelo maior tempo possivel, para adaptar-se progressivamente a perda de
engajamento ocupacional devido a progressao da doenca e ao planejamento de alta dos
servicos, quando possivel (SILVA et al., 2021; TIBERINI, RICHARDSON, 2015).
Paralelamente, desempenham um papel vital no planejamento de um ambiente
domeéstico seguro e na avaliagdo e prescricdo de equipamentos para permitir uma
participacdo mais segura nessas atividades, mediante a abordagem centrada na pessoa
(SILVA et al., 2021).

Ao se tratar da reabilitacdo paliativa, a flexibilidade é necessaria em ambas as
profissfes, devido as necessidades de mudanca, conforme o avanc¢o da doencga, sendo
necessario trabalhar com a pessoa adoecida e com os cuidadores sempre que possivel,
a fim de antecipar os problemas que podem surgir. Assim, o papel da enfermagem e da
terapia ocupacional na reabilitacdo paliativa da pessoa com cancer se concentra em
ajuda-las a lidar com os sintomas inerentes a doenca e a alcancarem o que desejam,
mantendo sua seguranca, conforto e qualidade de vida (PHILIPS et al., 2018; SILVA et
al., 2021; TIBERINI, TURNER, TALBOT-RICE, 2018).

Subtema 2: Onus e bénus da pandemia da COVID-19 e seus impactos

Relatada inicialmente no sudeste da China, em novembro de 2019, e declarada
pandemia em 11 de marco de 2020, a COVID-19 se espalhou rapidamente por todo o
mundo, levando a um aumento sem precedentes na mortalidade em todo o globo (BONE
et al., 2020). A pandemia COVID-19 afetou paises em diferentes épocas e em graus
variados, sendo que o Reino Unido e o Brasil experimentam alta mortalidade nesse
periodo. O aumento do volume de casos confirmados de modo exponencial resultou em
estresse para os servicos de saude, além de importante desequilibrio entre a oferta e a
procura de leitos de terapia intensiva, repercutindo de forma intensa na area da saude.
Essa situacdo exp0s limitacdes importantes em termos de insumos e profissionais da
salde capacitados para lidarem com a doenca (FLORENCIO et al., 2020).

A condicdo imposta pelas restritas normas de saude, com orientacdo do
isolamento social e medidas preventivas impde novas praticas que afetam de alguma
forma todos os estratos da sociedade, instituicbes, economia e politica, refletindo direta
ou indiretamente na rotina diaria e saude da populagdo mundialmente (DEI SANTI et al.,
2020). Esse processo evidenciou a necessidade de modelos integrados de CPs frente a

pandemia COVID-19. Os sistemas de saude devem considerar a necessidade de
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aumento da capacidade de oferecer CPs a esta populagéo, para permitir que as pessoas
sejam tratadas de forma adequada em todos os ambientes (BONE et al., 2020;
FLORENCIO et al., 2020).

Nesse sentido, 0s servigos tiveram que responder rapidamente a pandemia
COVID-19, impondo mudancgas estruturais e reconfiguracdo dos servicos de saude,
devido ao alto indice de mortes, causando, assim, impactos diversos, de magnitude
fisica, emocional, social e espiritual aos profissionais de salde, tais como observados

nas falas dos entrevistados:

[...] Nossa, mudou tudo, eu sinto muito a dor do confinamento dos pacientes. A
gente tem um ambiente que favorece muito, o quarto € muito bem decorado,
mas confinamento é o confinamento, eu acho que quando vocé impede a pessoa
de sair daquela porta ali j& é algo que pesa demais para o cuidador, para 0s
pacientes e para os profissionais. Enquanto terapeuta ocupacional, a gente tem
as maos, a gente tem o toque como algo de trabalho e hoje em dia a gente tocar
sé com luva (...) estar com a mascara, com Oculos, com touca, com todos os
EPIs com a capa no corpo e com a luva, é dificil para mim, o paciente ndo
consegue ver que estou sorrindo, ou ele ndo consegue ver direito, a maioria das
vezes estdo debilitados que ndo enxergam direito, ndo escutam direito, para
gente falar com aquela mascara a gente tem que meio que berrar, gritar e isso
fica muito forcado do que é a natureza na nossa voz, do que é a natureza do
nosso jeito, sabe, entdo, a gente realmente esté se reinventando. (TO5).

A pandemia trouxe uma vertente que eu ja achava que os cuidados paliativos
tinham me dado, do contexto vida e morte, mas ela trouxe um linear, trouxe uma
sensibilidade maior, apesar que paliativos ja traz tanto isso, mas dentro do
contexto COVID foi mais dificil eu confesso, assim, a minha aceitacdo do
contexto adoecimento, morte por agravantes do COVID. (TO2).

A gente teve uma mudanca de protocolos (...) antes de entrar na empresa a
gente verifica nossos sinais vitais (...) com relacao a escala de trabalho houve
também uma mudanca porque logo no inicio da pandemia em marco eles
colocaram a gente em esquema de plantbes de 24 horas, porque ai
trabalhdvamos sé duas vezes na semana e ficavamos cinco dias em casa para
poder evitar que a gente saisse muito e evitasse circulacdo. (ENF4).

Eu precisei cobrir os CTls COVID (...) entdo, ai quando as coisas apertaram no
hospital eu fui, entdo, agora, eu estou alocada no CTI (...) afetou no sentido de
eu so6 fico em CTI, entdo o que eu consigo com relagdo a equipe, ficou essa
lacuna, ficou essa gap porque ndo vai ter a visdo do enfermeiro nos
atendimentos, nas interconsultas de cuidados paliativos. (ENF5).

Antes a gente tinha um nimero bem menor de pacientes. Porque enfim a gente
tinha tanto servico de ambulatério quanto de domiciliar e ai de repente virou todo
mundo domiciliar, porque esta todo mundo em casa e 0 ambulatério fechou. A
gente ainda ndo tem telemedicina. E muitos nossos pacientes acabaram
falecendo no corredor em cima da maca dura. E entdo tudo que a gente ndo
quer, é triste pensar. E de chorar. (ENF6).

A nossa vida virou de ponta cabeca, em todos os sentidos, tanto no profissional
guanto no pessoal. E no trabalho, a gente fez o periodo de quarentena em marco
a julho. Eu participei desse periodo, foi um momento muito intenso que a gente
viveu muito. Ninguém nunca imaginava passar por isso, eu acho que nem os
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profissionais da area de saldde, nem nenhuma outra pessoa imaginava que a
gente ia viver uma pandemia dessa, com tantas mortes, uma coisa que foi no
mundo inteiro, que paralisou todo mundo. E a gente teve que se readaptar essa
nova vida, porque nao é a vida que a gente tinha antes. Eu acho que nunca mais
vamos ter a vida que a gente tinha. (EN7).

Nota-se que ocorreram alteracdes na vida ocupacional de todas as pessoas,
devido a pandemia, 0 que pode afetar a saude mental, o condicionamento fisico e a
saude ocupacional, devido as restricdes de mobilidade e de interacbes sociais. Para a
protecdo da pessoa atendida, do profissional e da sua equipe, devem ser seguidas
normas e medidas de prevencédo de contagio de maneira rigorosa, além das orientacdes
guanto ao uso de equipamentos de protecao individual (EPIs) e a selecdo de materiais
e recursos terapéuticos (DE CARLO et al., 2021).

Em decorréncia do isolamento social e de protecao para conter a disseminagao
da doenca, os servicos de saude precisaram se reestruturar, por meio do uso de EPIs,
para favorecer a protecdo da equipe e a garantia de cuidados adequados as pessoas,
do uso de chamadas de videos para os enfermos entrarem em contato com seus
familiares, para a equipe se comunicar com a familia ou, até mesmo, para capacitacfes
dos profissionais ou cuidadores. Foi preciso adotar novas medidas para continuar as
acOes de saude e garantir o atendimento, tais como implementar consultas clinicas
remotas, como a telemedicina.

Os hospices e os servicos de CPs especializados tiveram que implementar
mudancas rapidamente para responder ao real impacto da pandemia da COVID-19. As
mudancas na pratica envolveram simplificar, ampliar e aumentar o alcance dos servicos,
assim como o uso de tecnologia de comunicacdo e inovagdes para o bem-estar da
equipe. Para tanto, € necessario 0 acesso equitativo a tecnologia, levando em
consideracdo as vulnerabilidades e as limitagbes de pessoas adoecidas e seus
cuidadores no gue se refere ao acesso e aos conhecimentos necessarios do uso dessas
tecnologias (CALTON; ABEDINI; FRATKIN, 2020).

Ressalta-se que os servigcos precisariam dispor de pelo menos uma equipe de
CPs como suporte para as equipes generalistas e de adaptacdo dos CPs a um estilo
emergencial, pois as pessoas podem ter suas condicdes de saude deterioradas
rapidamente e isso pode exigir decisbes imediatas e planos de tratamento claros, a fim
de cuidar das familias e oferecer apoio emocional e espiritual (FUSI-SCHMIDHAUSER
et al., 2020).



140

Foi observada uma série de barreiras em decorréncia desses impactos da
pandemia, como medo e ansiedade do enfermo, do cuidador familiar e profissional de
saude; e a limitacdo de recursos, principalmente de instituicdes que dependem
fortemente de fundos de caridade, incluindo ameacas aos rendimentos dos profissionais
como resultado de uma recesséo econdémica (DUNLEAVY et al., 2021).

Contudo, a pandemia levou também a combinacdo de recursos pessoais e
trabalho em equipe de forma colaborativa e flexivel, uma infraestrutura de tecnologia de
informacédo e lideranca forte para a construcéo de sistemas flexiveis e resilientes para
gue possam responder a crise em curso. A comunicacao clara e regular com o enfermo
e a familia contribuiu para o fortalecimento da confianga no servi¢o e nos profissionais,
condicao importante para o conforto e a amenizacdo do sofrimento psiquico, e que ajuda
no enfrentamento da dor (MACIEL et al., 2020).

Essas dificuldades e mudancgas ocorridas nos servigos foram demonstrados pelos

participantes:

[...] Temos muita sorte de ter hospices, mas nosso hospice é financiado por
caridade, basicamente 75% financiado por caridade e financiamos muito disso
por meio de lojas e estdo todas fechadas por causa da pandemia, tivemos uma
grande crise de financiamento. E, em termos de pessoal, tem sido um desafio.
Infelizmente, tivemos COVID no hospice e isso foi muito triste porque,
infelizmente, perdemos muitas pessoas desnecessariamente como resultado
disso, entdo as pessoas morreram prematuramente porque estavam vulneraveis
(...) acho que do ponto de vista de um paciente internado, tivemos uma reducao
nas admissdes porque tinhamos uma restricao de visitas muito rigida para tentar
reduzir a transmissao da doencga, o que é desesperadoramente triste. Também
ndo podemos ter terapias complementares e seu trabalho baseado em
atividades tem sido muito isolante. Esses pacientes tiveram que ficar em seus
quartos. (OT2).

Emocionalmente, vocé esta se sentindo desanimado. E ndo é como se isso fosse
algo que sua organizacdo pudesse fazer. Porque ndo € uma condicdo de
trabalho que eles possam melhorar. Eles ndo podem simplesmente ir e
conseguir novos enfermeiros, porque eles ndo estéo por ai (...) especialmente
as enfermeiras de cuidados paliativos, somos muito tateis, abragamos nossos
pacientes quando eles estdo angustiados, e ndo podemos fazer isso. Portanto,
tem sido muito dificil para nés, como equipe, tentar lidar com isso. E eu acho que
0s pacientes tém lutado com o sentimento de isolamento, ndo s6 nao poderem
ter o mesmo tipo de contato com seus familiares, e com os profissionais. Entéo
eu acho que todo mundo, sejam os pacientes ou profissionais, acho que todo
mundo tem lutado com coisas diferentes. (Nurseb).

Costumavamos fazer muitas visitas as casas das pessoas para verificar suas
casas e verificar que equipamento elas precisariam para verificar se é seguro.
Mas quando tivemos a pandemia, tivemos que parar todas essas coisas (...) e a
outra coisa, agora temos que usar mascaras o tempo todo (...) acho que no
comeco foi bem dificil de se comunicar (...) para alguns pacientes é muito dificil
ouvirem o que vocé estéa dizendo. E entéo eu acho que tem sido um desafio com
a comunicacao (...) acho que muitas pessoas estdo com muito medo e muito
ansiosas. (OT7).
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Na unidade de internagdo, nosso atendimento tem se mantido constante,
tivemos a pressdo adicional de administrar COVID com o uso de EPI e de
estarmos muito atentos aos pacientes com desconforto respiratério grave, entdo
isso tem sido bastante emocional, na verdade, porque vocé ndo pode construir
esse relacionamento, vocé esta tendo que falar tudo com os olhos mesmo, tem
sido bem dificil, mas o trabalho que a gente esta fazendo continua 0 mesmo para
0s servicos ambulatoriais. Acabamos de ficar online com tudo. (OT8).

Dificulta um pouco essa questdo da comunicacéo e do alinhamento em relagéo
as condutas (...) teve uma implicacdo pessoal deu estar dentro do hospital e
estar sem ver minha familia, entdo eu estou restrita a isso também, por causa
do meu trabalho, também nao posso estar com a minha familia, entdo acho que
teve implicagdo, assim, em todas as dimensdes. Eu voltei a fazer terapia desde
margo quando a pandemia estava para estourar (...) entdo eu acho que isso teve
uma implicacéo geral. (TO4).

Hoje a nossa rotina é 90% COVID, a gente sobe todos os dias a tarde, a gente
tem duas UTls cheias. A gente leva kits de atividades prontos que a gente
pensou em atividades para ressignificar a rotina, para planejamento apés a alta
de atividades (...) na enfermaria a gente leva atividade, na UTI a gente leva
mensagem. A gente faz um trabalho de entrar em contato com a familia, a gente
tem o nimero do WhatsApp e ai a gente manda uma mensagem para a familia,
retorna com as mensagens e audio e a gente sobe e passa as mensagens para
0s pacientes, entdo a nossa rotina tem sido assim praticamente voltada para o
COVID (TO9).

Além de mudancas na organizacgéo do trabalho e da readequacéo dos servicos,
diante da situacdo da pandemia, observou-se o sofrimento causado tanto pela doenca
em si, como pelas medidas necessarias para seu controle. O isolamento, a quarentena
e a privacao ocupacional podem ainda fazer com que os acometidos por essa doenca
enfrentem a estigmatizacao de suas comunidades pelo medo generalizado de contagio.
O uso dos EPIs e a distancia necessaria por parte dos profissionais de satde podem
parecer ameacadores e contribuir para exacerbar sentimentos de solidao, tristeza e
medo.

Por se tratar de uma doenca com alto risco de contagio, as pessoas permanecem
em isolamento até o fim de sua internacdo, sem poder receber visitas de seus familiares,
0 que acrescenta mais uma fonte de estresse e sofrimento (DE CARLO et al., 2021). No
RU ha aumento do nimero de mortes em hospitais, assim como em lares de idosos,
devido a alta transmissao do virus e surtos da doenca nesses locais. Houve também a
gueda do numero de internagcbes em hospices, conforme demonstrado nas falas, a
seqguir:

[...] Foi muito desafiador no estagio inicial porque ninguém planejou isso e
perdemos muitos dos nossos residentes inicialmente durante a primeira onda
(...) ndo houve preparacdo para ela. Faltou orientacdo do governo. Era tao

confuso, pouco conhecido, faltava EPI e depois muita morte. As pessoas foram
afetadas emocionalmente e psicologicamente (...) por causa da pandemia, vocé



142

as vezes se esquece de outras doencas, porque muito do foco é sobre COVID.
(Nursel).

Tem sido muito dificil para nés, nossa carga de trabalho aumentou. Temos mais
pacientes em nosso servigo. E a forma como apoiamos os pacientes mudou. E
0 que gostamos de fazer € estar com as pessoas em suas casas e tivemos que
restringir e tem sido muito dificil para nés emocionalmente, fazer o mesmo
trabalho, no telefone ou com uma videochamada, tem sido dificil de se adaptar.
(Nurse4).

Nossa taxa de admisséo realmente caiu, cerca de 15%, parece mais na verdade.
Porgue as pessoas ndo querem entrar nos hospices, ou hospitais em geral, onde
ndo podem receber visitantes. (Nurse6).

Isso nos afetou de muitas maneiras diferentes, e a principal delas foi o grande
namero de mortes este ano, houve momentos em que apoiamos 100% a mais
pessoas do que normalmente apoiariamos (...) também apoiamos pessoas que
tiveram tipos de morte muito diferentes daqueles a que estamos acostumados.
Portanto, mortes muito repentinas ou sdo mortes muito inesperadas. E tivemos
desafios muito inesperados, por exemplo, 0s surtos massivos em lares de
idosos, nos tivemos que sair e visitar asilos para tratar todos nas casas de salde
gque estavam morrendo naguele momento, porque houve um surto (...) e tivemos
que fazer por telefone e video e tivemos que nos adaptar a isso. (Nurse9).

Segundo os dados apresentados no trabalho de Bone e colaboradores (2020), as
mortes em hospitais e lares de idosos aumentaram em mais de 50% durante as primeiras
semanas da pandemia da COVID-19, enquanto as mortes em hospices cairam 20%,
devido a queda dos numeros de internacdes. Nesse sentido, a adaptacéo rapida dos
modelos de CPs faz-se necessaria ao primeiro sinal de ondas subsequentes da
pandemia da COVID-19 ou de futuras pandemias, a fim de apoiar a assisténcia durante
0 aumento do niumero de pessoas morrendo nesses locais, levando em consideracao a
estrutura do sistema de saude e assisténcia social, bem como o nivel de integracao dos
CPs.

Os CPs foram reconhecidos como uma parte fundamental das respostas
nacionais e internacionais a pandemia, destacando-se o papel e a resposta dos hospices
e dos servigos especializados de CPs, além da rapida e flexivel resposta durante a
pandemia, incluindo a transferéncia de recursos para a comunidade (MITCHELL et al.,
2020).

Em 19 de maio de 2020, a 732 Assembleia Mundial da Saude estimulou os
Estados membros a incluirem os CPs em sua resposta a COVID-19. Sendo assim, a
OMS publicou o “Guia Interino para Gerenciamento Clinico da COVID-19” (WORLD
HEALTH ORGANIZATION, 2020). O emprego dos CPs precoces pode auxiliar
profissionais em diferentes etapas do atendimento as pessoas acometidas pela COVID-

19, independentemente de estarem ou ndo em situagao de fim de vida. O cuidado deve
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ser estendido a familia, que precisa igualmente ser acolhida, uma vez que é duplamente
afetada tanto pelo agravamento da condicdo de saude da pessoa, quanto pelo
sentimento de medo e angustia de novos casos no nucleo familiar (MACIEL et al., 2020).

Em decorréncia do processo de morte e luto nas pessoas afetadas pela COVID-
19, varios problemas podem surgir, tais como 0 morrer sozinho em um servigo de saude,
0 que é dificil para os enfermos e seus entes queridos; a hdo permissao aos membros
da familia para ficar com seus entes queridos durante esse periodo critico, correndo alto
risco de sofrer um luto complicado; a preparacéo do corpo apos a morte; e a forma de
sepultamento ou cremag&o e outros rituais religiosos, que necessitam ser tratados de
maneira especial para evitar a propagacéao da infeccdo (DEI SANTI et al., 2020).

E importante destacar que os participantes relataram sobre a quest&o do luto

solitario vivido pelos familiares e pelas pessoas adoecidas, conforme as falas a seguir:

[...] Entdo mesmo a pior parte disso é que a maioria das pessoas que morreram,
morreram sem seus parentes por perto porque havia lockdown, as pessoas nao
tinham permisséo para visitar as pessoas, foi horrivel (...) entdo vocé apenas
tem que estar ligando, fazer videochamada para pessoas. Foi muito dificil porque
eles poderiam ter ido melhores se seus parentes estivessem l4. (Nursel).

Essa doencga veio para mostrar que a gente € humano e precisamos do outro.
Me desculpe o choro, eu tive COVID h& um ano, e o0 medo maior realmente é
morrer, vocé trabalha com a morte dos outros e a sua. Eu tenho tanta coisa para
fazer ainda. E as pessoas também tém tanta coisa. Chegou na multiddo jovem.
A gente produzia uma morte compartilhada, a gente vivia uma morte solitaria
com todo mundo vivendo na sua, ai veio os cuidados paliativos falou que a gente
pode partilhar esse momento (...) € fechado no CTI, a pessoa fica |4 e sozinha
ela ndo tem ninguém (...) € muito individual mesmo (...) vai ficar aquela davida
que é que nem quando vocé perde alguém numa avalanche, vocé néo sabe se
morreu, se hdo morreu, cadé? onde estd? porque o luto é palpavel, mas se vocé
nomeia ele ndo acha um rosto para ele, ndo tem esse luto. (ENF8).

Assim, em decorréncia da circunstancia de distanciamento compulsério, a
determinacdo da realizacdo de cerimonial de velério, com tempo limitado, sem
possibilidade de visualizacdo ou de qualquer contato com o cadaver, mostra-se como
preditora da maior ocorréncia de luto complicado e de suas repercussdes clinicas e
sociais posteriores (DEI SANTI et al., 2020).

A incerteza clinica em torno das trajetérias da doencga das pessoas infectadas
aumenta a complexidade da tomada de decisdo clinica e da comunicacdo com 0s
enfermos e a familia. As mortes que ocorreram durante a pandemia COVID-19 sao
provavelmente associadas ao resultado de lutos mais pobres e em circunstancias dificeis
para a familia e osamigos, além de maior sofrimento e maiores necessidades de apoio

entre a equipe de saude e assisténcia social da linha de frente. Com isso, evidenciou-se
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um papel importante para os CPs, de forma a garantir o fornecimento de apoio ao luto
como uma prioridade (BONE et al., 2020).

Outras consideracdes importantes sobre o papel e a resposta dos servigos de
saude aos CPs na COVID-19 é em relacao as necessidades dos cuidadores familiares,
que podem estar longe de seus parentes moribundos ou que podem ter que assumir
uma responsabilidade maior pelos cuidados praticos de um familiar adoecido. Os
cuidadores e familiares apresentam necessidade de apoio psicossocial e alivio da
responsabilidade, assim como de treinamento, ao assumirem aspectos de cuidados,
incluindo a administracdo de medicamentos em fim de vida e suporte frente ao luto
(MITCHELL et al., 2020).

As formas de adoecimento advindas da COVID-19 ocuparam as atencgbes de
profissionais de CPs, que ndo apenas tiveram um grande aumento nas demandas de
atendimento, como também precisaram se reinventar e adotar novas estratégias para
auxiliar no acolhimento e atendimento as pessoas afetadas, além de ter um papel
estratégico nas dinamicas intra e extra hospitalares (DEI SANTI et al., 2020).

Assim, como forma de mitigar os impactos diarios da pandemia, os participantes

também refletiram acerca de aspectos positivos, advindos da crise, como:

[...] Mas acho que se queremos alcangar tantas pessoas, temos que fazer mais
desse trabalho remoto, na verdade. E entdo eu acho que parte do que o COVID
fez, foi trazer uma oportunidade e realmente acelerou nossa capacidade de usar
esses tipos de tecnologia para treinar outras pessoas, porque nao podemos ir
ver todos. (Nurse9).

Na verdade, passamos para o virtual e 0 Zoom e isso nos ajudou a alcanc¢ar mais
pessoas, porque existem algumas pessoas que nao podem viajar fisicamente
para 0 nosso centro (...) estamos na verdade dando suporte a mais pessoas
agora do que antes (...) vamos manter alguns desses meios para que possamos
continuar alcancando aquelas pessoas na comunidade que ndo podemaos ver no
momento, ou ndo vimos no passado. Isso é muito interessante, algo positivo (...)
comegamos com chamadas telefénicas, mas depois desenvolvemos um sistema
por meio de nosso prontuario eletrénico e fazer videochamadas. (OT8).

A pandemia é péssima, mas ela mostrou tantas oportunidades que a gente tem,
especialmente no cuidado paliativo, no domicilio, a gente conseguiu
desospitalizar muita gente porque justamente 0 nosso pensamento foi
reabilitador, mas n&o é para correr S&o Silvestre. E reabilitacio para que ele
consiga viver o tempo que ele tem para viver e de forma funcional. (ENF1).

Com relacdo aos CTls eu fico até feliz, porque eu faco questéo de falar de onde
eu sou, de onde eu vim, e tentar disseminar |14 dentro o cuidado paliativo (...)
entdo eu acho que também tem muito aprendizado, tem coisas de vida que
preciso aprender, precisei reaver (...) entdo, nesse sentido tem o seu lado
positivo. (ENF5).
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Foi um periodo de muito autoconhecimento pessoal, muito mais conhecimento
dos nossos pacientes (...) e morando ali, literalmente junto com eles, a gente
teve a visdo deles (...) & ser mais humano, o quanto pensar no préximo, que a
gente vive em coletivo ninguém vive sozinho e eu acho que esse foi 0 maior
ensinamento da pandemia em si. (EN7).

Vendo o lado positivo me fez crescer cada vez mais, fez crescer mais a
profisséo, exigiu cada vez mais de mim, tem o lado o muito doloroso também
(...) mas, foi uma transformacdo impar, que nenhum profissional da saude ou
nenhuma pessoa ndo vai sair ileso dessa pandemia, vamos sair com reforma,
como é que eu posso dizer, completo, espiritual, profissional, pessoal, social,
ndo tem como néo ser transformador isso na vida de cada um, mesmo que sendo
através da dor e da angustia e da morte ali encarada diariamente, mas estamos
ai praisso (...) foi abrir novos caminhos. (TO2).

Todos esses desafios, em conjunto, ressaltam a importancia da implementacao
de CPs durante pandemias e outros momentos de crises, por meio da imediataeducacéo
dos profissionais de saude sobre os principios dos CPs e sobre a triagem dos enfermos,
guando 0s recursos sao escassos e ha necessidade de métodos alternativos para a
provisdo de CPs, como telemedicina, tele aconselhamento e grupos de apoio ao luto
(FADUL; ELSAYEM; BRUERA, 2021). H&4 também a necessidade de métodos
inovadores de treinamento no local de atendimento para profissionais de saude que ja
estdo sobrecarregados com as demandas do aumento dos adoecidos. Porém, busca-se
equilibrar o atendimento e o bem-estar dos profissionais de salde e, ao mesmo tempo,
educa-los sobre os principios dos CPs (FADUL; ELSAYEM; BRUERA, 2021).

Dessa forma, nota-se que todas essas mudancgas que 0S servigos tiveram que
desenvolver de forma rapida, geraram impactos positivos, tais como o crescimento
profissional e a ampliacdo do acesso aos servicos de CPs, aos enfermos e seus
familiares, que ndo puderam ser atendidos dentro nos locais de saude, devido ao
contingenciamento para a pandemia ou a sua condicdo deteriorada de saude e
dificuldade de deslocamento.

Ademais, é importante ressaltar que a reabilitacdo paliativa pode auxiliar no
contexto pandémico, a medida que proporciona a integracdo entre a abordagem
reabilitativa e a abordagem paliativa, resultando em melhoria da qualidade de vida e

bem-estar das pessoas acometidas pela pandemia.

Subtema 3: Manejo de sintomas: as técnicas e além das técnicas
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A experiéncia da doenca oncolégica esta inexoravelmente ligada aos sintomas e
ao sofrimento resultante, como experiéncia subjetiva. Os sintomas podem ser uma fonte
profunda de desconforto e angustia, podendo se tornar fontes significativas de
sofrimento para as familias e as pessoas com doencas oncolégicas em CPs
(CHOCHINOQV et al., 2002).

Na reabilitacdo paliativa, € fundamental o fornecimento de estratégias nao
farmacoldgicas para capacitar as pessoas a compreender e a autogerir os sintomas de
forma eficaz (TIBERINI; TURNER; TALBOT-RICE, 2018). E essencial o tratamento n&o
farmacolégico dos sintomas em conjunto com as abordagens farmacoldgicas.

Tendo em vista que para muitos sintomas existem opgdes de tratamento n&o
farmacolégico que pode ajudar o enfermo e seus familiares a ter um melhor controle
sobre o sintoma, ou até mesmo reduzir a intensidade do sintoma, ao serem perguntados
sobre as estratégias que 0s terapeutas ocupacionais utilizam em suas abordagens,
responderam:

[...] Massagem, Reiki, aromaterapia, organizacao do ambiente para poder deixar
o ambiente ventilado, calmo, tranquilo, trabalho junto a familia para conseguir
auxiliar nesse manejo com o paciente, acaba sendo um manejo também, as
proprias atividades dentro da terapia ocupacional como um espaco de salde,
para que a salde possa ampliar o seu espaco (...) a acupuntura auricular (...)
posicionamento do paciente na cama. (TO3).

Técnica de respiragdo, eu tento fazer um momento de relaxamento (...) eu
trabalho muito com o toque, entdo, aquela estimulacdo multissensorial (...) eu
uso musica, exercicio de respiracdo, técnica de conservagdo de energia (...) a
gente pode fazer uma massoterapia, as vezes s6 mudar 0 posicionamento no
leito, as vezes um abrir de janela (...) uma musica, uma oracao para ver se vocé
melhora, isso claro a gente ja previamente avaliou o paciente e a gente viu que
a fé é algo significativo e a gente ora. (TO5).

Técnica, conservacdo de energia, eu faco treinos de atividade de vida diaria, a
atividade auto expressiva para ele elaborar aquelas dores que ele traz, a dor
fisica. A habilidade manual de fazer atividade é expressa junto com a deficiéncia
que ele tem (...) véarias técnicas, de autoexpresséo, de respiracao, de treinos de
conservacdo de energia, de adequacdo ambiental dentro da sua casa (...) o
Reiki. (TO6).

A conservacao de energia, as orientacdes de simplificacdo de tarefa, a questo
da mdusica, do relaxamento, massagem, até a oOrtese de posicionamento,
posicionamento no leito com os coxins, com as almofadas, a questéo do frio do
calor. (TO8).

A atividade como uma forma de desviar até o foco do sintoma (...) musica, eu
uso recurso no domicilio, por exemplo, da adequacdo de ambiente, de
adequacao de mobiliario, adaptacéo de mobiliario, a questdo de quedas, entdo
da adaptacdo de ambiente, prevencdo de quedas, organizacdo de rotina, eu
ajudo bastante a familia na questédo da adaptacéo da lista de medicacao. (TO9).

Para dor e falta de ar, para fadiga, usamos os cinco Ps: Pacing, Priorizagéo,
Posicionamento, Permisséo, e o planejamento (...) acho que depende do que a
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pessoa quer fazer (...) para sintomas emocionais, € uma espécie de parceria
com o paciente e o apoio da familia na equipe de apoio psicoldgico. Isso faz
parte do meu papel, coisas como técnicas de relaxamento, mindfulness,
respiracdo profunda (...) educac¢do do paciente (...) atividades e distrages.
(0T2).

Educacao, entdo ensinar aos pacientes ou cuidadores diferentes maneiras de
fazer as coisas pode ser diferente. Portanto, as méos calmantes (calming hands)
com diferentes tipos de respiracao (...) diferentes equipamentos (...) € dar a eles
diferentes ferramentas e técnicas para fazer as coisas. Entdo, dor,
provavelmente fariamos coisas como maquina TENS ou acupuntura,
posicionamento, almofadas e talvez diferentes tipos de colchdes, distracdo entdo
talvez artesanato. (OT6).

Para gerenciar os sintomas, muito disso é educacgdo, educacéo e informacao
para o paciente e para sua familia. Porque realmente a familia € parte do
paciente. Embora a gente esta tratando a familia porque eles fazem parte do que
€ importante para o paciente. (OT9).

Assim, é visto que os terapeutas ocupacionais possuem uma ampla gama de
intervencdo, tais como o gerenciamento de dor, de fadiga, incluindo fraqueza,
gerenciamento da dispneia, relaxamento e controle da ansiedade, incluindo depresséao.
Conforme demonstrado por esses participantes, a técnica mindfulness é amplamente
utilizada por terapeutas ocupacionais na Inglaterra, enquanto as atividades de cunho
manual e expressivas sdo mais comumente utilizadas por esses profissionais no Brasil.

Em relacdo aos enfermeiros, os participantes referiram suas principais

abordagens nao farmacoldgicas de sintomas:

Temos as secdes Namasté, se¢des de estimulacéo, que vocé coloca o tipo de
abordagem sensorial. Assim tornar o ambiente muito agradavel com os 6leos e
difusores que vao dar aquele relaxamento a pessoa, relaxamento, diminuir as
luzes da sala (...) portanto, o lugar esta cheirando bem e relaxante. Entdo vamos
ter um pouco de musica, depois sessdes de massagem, massagem nas maos.
Entéo a gente faz tudo isso se ndo funcionar para deixar a pessoa confortavel,
antes de irmos para os efeitos farmacolégicos. (Nursel).

A gente dirige um grupo de falta de ar e que busca outras formas de controlar a
falta de ar como presséo, reducéo da ansiedade, por técnicas de massagem de
maos, toque, intervenc¢des cognitivas. (Nurse?2).

Respiracéo retangular, técnicas de respiragdo com labios franzidos. Terapia do
ventilador, mindfulness, visualizacdo para ajudar as pessoas a se acalmarem
guando estdo ansiosas. Sem dlvida, algumas técnicas de acupuntura podem
reduzir a dor e a angustia. (Nurse3).

Nés usamos muitas terapias complementares, temos muitas coisas diferentes
(...) almofada quente, entdo vocé pode aplicar calor na area (...) a terapia do
ventilador para os pacientes com falta de ar e técnicas de respiracéo (...) temos
cdes e animais que vém para as enfermarias, isso € sempre muito bom.
(Nurse6).

Ambiéncia é muito importante e vai para além do ambiente, ou seja, um espaco
gue dé a ele condigBes de conectar com aquilo que da sentido a vida dele, ou
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seja, ou na sua casa, ou nos hospitais, algo que se aproxima daquilo que deixa
ele mais confortavel. As vezes é uma televisio, as vezes é um radio, as vezes é
dar oportunidade de ouvir uma masica, de assistir um filme de ir até um jardim
por exemplo. Mas, para além disso, a gente sabe que existe as PICs como um
todo (...) a escuta ativa é algo que ajuda muito a aliviar o sofrimento (ENF1).

Fazer o acolhimento, as vezes uma conversa ja acolhe o paciente. Para
nduseas, eu tento pedir um cha de erva doce que é bom, cidreira ajuda, para
gases também eu vou mais parte de cha. (ENF4).

A gente tem até um impresso que a gente chama de tanatograma que foi propria
equipe do hospital que fez. A gente sempre abre para 0s pacientes que estdo
em terminalidade, ali a gente coloca todos os cuidados que séo feitos, tantos
farmacoldgicos quanto ndo farmacologico (ENF7).

Meditacdes autoguiadas, visualizacdes, respiracdo guiadas. Porque ai quando
a pessoa respira melhor, ela também consegue melhorar os metabolitos e ai
acaba relaxando. A enfermagem aqui no Brasil é limitada para técnicas que ndo
sdo sO de medicacdo, medicamentosa. Ai vocé tem que trabalhar uma coisa de
cada vez. A gente também pode fazer massagem (...) as vezes a pessoa sO
precisa pegar na sua mao e ai ela fica bem (ENF8).

Educacdo em saude, entdo a gente tem esse caminho mais de prevencao do
que tipo de chegar ao problema e ter que resolver (...) calor, frio, abanar o rosto
do paciente com dispneia, colocar ventilador na ponta do nariz, abrir janela,
melhorar o ambiente para que ele tenha menos barulho para a diminui¢cdo de
delirium, diminuir luz (...) preveng&o, assim de orientar a familia, tipo a questao
de morfina, desmistificar (...) entdo educacéo e saude orientacao para pacientes
e familiares, reunido familiar, discutir caso alinhar expectativa (...) as vezes até
fechar a porta do paciente, diminuir a luz, tirar a bomba do quarto dele, dar banho
no horario que ele gosta. (ENF9).

Conforme exposto nas falas dos enfermeiros, e corroborando com a literatura, o
enfermeiro esta inserido dentro nos CPs visando o cuidar por meio de uma concepcao
humanistica, em busca de qualidade no cuidado ao doente e familiar, respeitando o
individuo e tendo em vista seu bem-estar geral (ANDRADE et al., 2014; ROSA et al.,
2020). E o profissional de satide que permanece mais tempo ao lado do enfermo. Assim,
além de possuir responsabilidades no manejo da dor, proporciona o alivio do sofrimento
e a melhora da qualidade de vida do doente, usando dos seus conhecimentos para aliviar
os sintomas, melhorar a autoestima e promover uma melhor aceitacdo no processo de
morte e morrer (ROSA et al., 2020).

Verifica-se que os cuidados de enfermagem vao além de apenas intervencdes
técnicas, como a administracdo de medicamentos, curativos, avaliagdes clinicas entre
outros, demonstrando que o foco de atuacédo € direcionado para o ser humano e nao
para a doenca, procurando agir e intervir no controle da dor e do sofrimento nas
circunstancias biopsicossocial e espiritual dos enfermos e de seus familiares (LEITE et
al., 2020).
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Visando prestar uma adequada assisténcia as pessoas com doenca oncoldgica
em CPs e aos seus familiares, o enfermeiro se depara com a necessidade de conhecer
a pessoa de forma holistica, evitando as piores manifestac6es da dor, reforcando a
importancia do seu controle, fundamentando a pratica, possibilitando o registro de
informacdes e a educacdo continuada, compreendendo que os cuidados vao além de
administrar analgésicos (VASCONCELOS; SANTANA,; SILVA, 2012).

Tendo em vista que os sintomas s&o multifacetados e multidimensionais, de
acordo com o que os participantes enfermeiros e terapeutas ocupacionais relataram em
suas entrevistas, a abordagem ideal deve incluir a perspectiva da pessoa sobre seus
sintomas, bem como as técnicas e além das técnicas, como comunicagcdo compassiva,
escuta qualificada, acolhimento, dentre outras, enfatizando que o trabalho desses
profissionais deve ser em prol das prioridades do individuo e que estas ainda sejam
realistas e alcancgaveis.

Evidencia-se que a definicdo de metas centradas na pessoa é uma abordagem
em comum dessas duas profissbes que permeia o manejo ndo farmacolégico de
sintomas. Embora o estabelecimento de metas seja reconhecido como um componente
importante dos CPs, os profissionais tendem a se concentrar nos problemas e sintomas,
gue representam algo que pode ser manejado, enquanto os enfermos se concentram no
gue desejam alcancar e fazer (BOA et al., 2014).

De modo a fornecer CPs centrados na pessoa, adaptados as prioridades pessoais
de cada pessoa, um ponto de partida essencial é estabelecer o que € mais importante,
assim como o estabelecimento de metas em torno dessas prioridades. Isso pode
fornecer foco significativo para o planejamento de acéo colaborativa entre o enfermo, a
familia e toda a equipe interdisciplinar, que coloca a pessoa ativamente no centro de
seus cuidados.

Deve ser fornecida uma estrutura unificadora para diferentes profissdes dentro da
equipe multiprofissional, para contribuir com sua experiéncia unica, incluindo controle de
sintomas, reabilitagdo, suporte psicoldgico, social e espiritual, visando assim, melhor
apoiar coletivamente a pessoa para atingir seus objetivos (TIBERINI; TURNER,;
TALBOT-RICE, 2018).

Sao possiveis a construcdo e a abordagem multidimensional, incluindo a
avaliagdo das caracteristicas clinicas, psicossociais, espirituais do enfermo, identificacéo

de fatores progndsticos especificos relacionados aos sintomas e carga de sintomas
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relatados pela pessoa (DELGADO-GUAY; BRUERA, 2015). A abordagem
multidimensional auxilia no reconhecimento da contribuicdo das diferentes dimensdes
para a expressédo dos sintomas do enfermo e no planejamento do cuidado de forma mais
integral.

A multidimensionalidade do cuidado envolve o olhar para a pessoa como um ser
total, com suas dimensdes fisicas, psicoldgicas, sociais e espirituais, que constituem um
todo e tornam o sujeito protagonista da sua vida, de seus desejos e de suas acoes.
Todas essas dimensdes se interrelacionam quando a pessoa se encontra com uma
doencga crbnica avangada, como o cancer, cujos cuidados totais devem respeitar seu
sofrimento e sua dor total. A “Dor Total” esta presente na maioria das pessoas com
doenca cronica avangada. E um conceito que foi descrito por Cicely Saunders na década
de 1960, demonstrando que a dor esta ligada a narrativa e a biografia de cada pessoa,
0 que pressupde a necessidade de ouvir sua historia e compreender sua experiéncia de
forma subjetiva e multifacetada (SAUNDERS, 1988).

Mediante a complexidade da experiéncia de uma pessoa com doenca avancada,
permeando desde o sofrimento de sintomas fisicos até o enfrentamento, preocupacdes
financeiras, sobrecarga do cuidador, mudancas sociais e familiares e preocupacotes
espirituais, o sofrimento é um estado de angustia que ocorre quando a integridade da
pessoa € ameacada ou interrompida. Porém, muito desse sofrimento costuma ser
negligenciado quando o cuidado com a saude esta focado apenas na doenca e ndo na
pessoa (DELGADO-GUAY; BRUERA, 2015).

Outra abordagem de extrema importancia referida pelos participantes se refere a
educacdo em saude. Essa abordagem € um processo educativo que envolve as relacdes
entre os profissionais de saude e o enfermo e seus familiares/cuidadores, buscando
construir conhecimentos e habilidades voltadas para a autonomia do sujeito diante dos
cuidados individuais e coletivos relacionados ao seu diagnéstico e tratamento,
configurando o profissional também como educador e agente transformador do cuidado,
com o foco na transdisciplinaridade e na integralidade do cuidado (FARIAS; MARTIN;
CRISTO, 2015).

O uso das Préticas Integrativas e Complementares em Saude (PICs) é também
algo em comum entre as duas profissdes — enfermagem e terapia ocupacional. As
equipes de enfermagem e de terapia ocupacional utilizam as PICs em sua pratica como

medidas ndo farmacologicas para trazer conforto (ANDRES et al., 2021). O Conselho
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Federal de Fisioterapia e Terapia Ocupacional (COFFITO) normatizou a préatica por meio
da Resolucdo n° 491/2017, incluindo como exemplos, a arteterapia, auriculoterapia,
meditacdo, oficina de massagem/automassagem, praticas corporais, manuais e
meditativas, Reiki, Yoga, dentre outras (COFFITO, 2021).

A abordagem da reabilitagdo paliativa oncoldgica, dependendo do estagio da
doenca, melhora os sintomas fisicos (como fadiga e resisténcia fisica), sintomas
nutricionais (como falta de apetite, perda de peso nao intencional e deterioragcao
nutricional), sintomas psicolégicos (como ansiedade, depressao) e melhora da qualidade
de vida geral (CHASEN et al., 2013). Dominar um sintoma significa ter controle sobre
ele, ao invés do sintoma ter controle sobre a pessoa, ou seja, embora nao seja sempre
possivel a eliminacdo dos sintomas, busca-se sempre que possivel que esses sintomas
tenham menos impacto na vida delas e de seus familiares (TIBERINI; TURNER;
TALBOT-RICE, 2018).

Em CPs, conforme apresentado pelos participantes, faz-se necesséaria uma
abordagem de resolucdo de problemas ao tratar de sintomas e disfuncdes - fisicas,
emocionais, psicoldgicas e psicossociais. Os enfermeiros e terapeutas ocupacionais dao
uma contribuicdo valiosa no manejo de certos sintomas, sendo a intervencao guiada
pelos sintomas e centrados na pessoa e ndo somente pela doenca ou pelo diagnostico.

Pilegaard e colaboradores (2020), por meio de um estudo de revisdo de escopo,
mapearam as pesquisas existentes sobre a reabilitacdo e os CPs para pessoas com
cancer avancado em situacdo socioecondmica desfavorecida. Esse estudo evidenciou
gue nenhum dos estudos incluidos abordou o tema da reabilitacdo paliativa, bem como
ndo explorou as preferéncias das pessoas para uma intervencdo de reabilitacdo
paliativa. S4o escassas as pesquisas sobre 0 acesso e a necessidade de CPs por parte
de pessoas em desvantagem socioecondmica com cancer avancado, principalmente em
paises como o Brasil (PILEGAARD et al., 2020).

Portanto, ha necessidade de novas pesquisas sobre reabilitacdo paliativa e seus
beneficios a populagcéo oncoldgica, de forma a permitir que vivam o mais independente
possivel e garantam a melhor qualidade de vida até a morte, para que seja possivel,
assim, a consolidagéo dessa abordagem nos servicos tanto de reabilitacdo, quanto de

CPs nos sistemas mundiais de saude.
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CONSIDERACOES FINAIS

O objetivo geral desta pesquisa era investigar como enfermeiros e terapeutas
ocupacionais compreendem a reabilitacdo no contexto dos CPs oncologicos do adulto,
de forma a conhecer os diferentes conceitos e praticas propostos na Inglaterra e no
Brasil. Para tanto, foi necessario conhecer os sistemas de salde dos dois paises. Os
resultados demonstraram que os objetivos delineados inicialmente foram alcancados e
se aprofundaram em direcdo a integracao da reabilitacdo com os CPs, encontrando sua
expressao mais recente e completa na utilizacdo, em ambos os paises, de um novo
termo conhecido por reabilitacédo paliativa.

Em relacéo aos objetivos especificos de identificar e contextualizar os servigos de
CPs oncolégicos em que os entrevistados trabalhavam, no Brasil e na Inglaterra, e suas
percepcdes sobre a reabilitacdo no contexto dos CPs oncolégicos, foi visto que o
oferecimento de CPs, bem como da reabilitacdo paliativa, € bastante discrepante entre
os dois paises.

O RU é considerado o melhor lugar do mundo em relacdo a qualidade de morte e
a oferta de servicos de qualidade de CPS, possuindo uma rede integrada de CPs, ampla
cobertura de servicos, principalmente hospices, educacdo em saude e consolidacdo de
politicas publicas em CPs, além da ampla divulgacdo de diretrizes e pesquisas
relacionadas a reabilitacdo no contexto dos CPs.

De forma diversa, o Brasil ndo estd bem colocado na avaliacdo de qualidade de
morte e falta a integracéo dos servicos numa rede de CPs e desta com todo o Sistema
Unico de Saulde. Falta uma politica publica nacional de CPs, que devem ser
considerados uma necessidade humanitaria e de saude publica, com disponibilidade e
oferta de servicos e com a inclusdo da reabilitacdo nos CPs.

O conceito de reabilitacdo paliativa foi historicamente derivado do conceito de
reabilitacdo do cancer de Dietz, sendo que o objetivo principal é a redugdo da
dependéncia nas atividades de mobilidade e de autocuidado em associacdo com o
fornecimento de conforto fisico, suporte emocional, social e espiritual, estendendo-se a
familia e aos cuidadores. Para tanto, é fundamental a atuacdo dos profissionais de
enfermagem e de terapia ocupacional, partindo do principio da integralidade do cuidado.

Constatou-se que ha um crescente numero de publicacdes na literatura

internacional destacando as areas de interseccdo da reabilitacdo com os CPs e
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apontando a necessidade de integracdo entre elas, particularmente no cuidado de
pessoas com cancer avancado. Ressalta-se que essas duas especialidades
compartilham uma abordagem interdisciplinar para fornecer atendimento holistico a
pessoa e a seus familiares, apoiando a vida na trajetoria para a morte.

Apesar do aumento de propostas de reabilitacdo no contexto dos CPs nos ultimos
anos, a implantacdo de um programa de reabilitacdo paliativa € um desafio tanto para a
pratica assistencial quanto na pesquisa. As possibilidades de reabilitacdo séo
amplamente negligenciadas na distribuicdo de recursos de CPs, principalmente em
territorio brasileiro.

A partir dos resultados apresentados nesta pesquisa, e em concordancia com a
literatura, verifica-se que essas duas especialidades séao vistas como um componente
necessario a prestacdo de servicos a populacédo oncologica em CPs. A reabilitacédo
paliativa estd bem estabelecida e consolidada nos ambientes de CPs no RU, sendo
amplamente oferecida nos servicos, com a participacdo e contribuicdes tanto de
enfermeiros, quanto de terapeutas ocupacionais.

Em relacdo ao objetivo especifico de analisar as estratégias terapéuticas
utilizadas para o manejo ndo farmacologico dos sintomas de pessoas em CPs
oncoldgicos, por parte dos enfermeiros e terapeutas ocupacionais, 0s resultados
apontaram que as estratégias por eles utilizadas na prestacdo de cuidados alinham-se
com as abordagens os CPs e a reabilitacdo, particularmente no que tange o
compromisso com a melhoria da qualidade de vida. Além disso, as terapias propostas e
os planos de cuidados séo personalizados de acordo com as necessidades e desejos
do individuo, baseados nas abordagens de tratamento interdisciplinar, de forma holistica
e centrada na pessoa.

Por fim, trata-se de um estudo inovador, realizado em dois paises, de metodologia
qualitativa, considerando duas categorias profissionais em torno de um conceito que
ainda € visto como controverso mundialmente na integracdo da reabilitacdo aos CPs
oncolégicos

Esta pesquisa contribui com a consolidacéo e a divulgacdo em torno do conceito
da reabilitagdo paliativa, juntamente com as possiveis estratégias e abordagens que
podem ser utilizadas no tratamento para proporcionar qualidade de vida as pessoas em
CPs oncolégicos. Ademais, espera-se contribuir na melhora do oferecimento dos

servicos de CPs e acerca da importancia desta tematica, possibilitando o
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encaminhamento precoce das pessoas com doencas oncolégicas em CPs para os
programas de reabilitacéo.

Assim, sugere-se o desenvolvimento de estudos de intervencdo na tematica,
verificando o efeito das acbes de reabilitacdo paliativa realizadas pela equipe
interdisciplinar, pois considera-se importante conhecer e divulgar protocolos assisténcias
desta préatica.

Estes futuros estudos possibilitardo a exploracdo ampla da temética da
reabilitacdo paliativa, além de maior divulgacédo do conhecimento cientifico, respaldado

por praticas baseadas em evidéncia.

Limitacdes do estudo

Como limitagBes deste estudo, torna-se importante compreender a vivéncia das
pessoas de todos os ciclos de vida e com necessidades de CPs oncolbgicos e
naooncoldgicos e seus familiares, ampliando a oferta de CPs gerais junto as diversas

populacoes.
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APENDICE A - Instrumento de coleta de dados — Vers&o na lingua portuguesa

Exemplos de perguntas para o guia de entrevista semiestruturada
Informag&o demogréfica:

Género Idade:

Procedéncia: Naturalidade:

Formacéo profissional:

Instituicdo de graduagéo

Tempo de graduado(a):

Formacao complementar /P4s-graduacgéao:

Tipo de servico que trabalha (hospital, hospice):

Tempo que esta trabalhando neste servigo:

Quanto tempo trabalhar com pacientes em cuidados paliativos oncoldgicos:
Planejamento das entrevistas — Guia de topicos

(Uma estrutura basica de orientacdo para situar as entrevistas)

Pergunta de abertura:

1. Conte-me sua experiéncia de trabalhar em cuidados paliativos oncoldgicos.

A descricdo do servico

1. Vocé pode me contar sobre seu servigo?

Prompts/Sub perguntas:

a) Como vocé descreve seu servico

b) Vocé poderia descrever como seu servi¢o esta estruturado?

¢) Qual é a composicdo da equipe multiprofissional em seu servi¢o?

d) Vocé poderia me falar sobre o seu papel na equipe?

e) Como a equipe multiprofissional esta envolvida na avaliacdo e
gerenciamento das necessidades do paciente?

f) Vocé poderia me dizer como sdo discutidas as necessidades de

reabilitacdo dos pacientes em seu servi¢go?

A reabilitacdo e os cuidados paliativos oncoldgicos
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1. O que areabilitagdo paliativa significa para vocé?
Prompts/Sub perguntas:
a) Como vocé se deparou com esse conceito de reabilitacdo no contexto de
cuidados paliativos?
b) Vocé usa alguma abordagem ou conceito em reabilitacdo?

2. Como vocé define a reabilitacdo no contexto dos cuidados paliativos
oncolégicos? Prompts/Sub perguntas:
a) Vocé poderia me falar sobre as necessidades especificas de reabilitacédo
para pessoas em cuidados paliativos oncolégicos?
b) Quais sédo as barreiras para a reabilitacdo de pacientes em cuidados

paliativos oncolégicos?

As abordagens usadas no gerenciamento de sintomas

1. Vocé poderia descrever técnicas, abordagens ndo farmacol6gicas usadas
para gerenciar sintomas no contexto da reabilitacdo em cuidados paliativos
oncoldégicos?

Prompts / Sub perguntas:
a) Quais sdo algumas das estratégias usadas para apoiar familias e

prestadores de cuidados?

Perguntas de fechamento

1. Vocé poderia me dizer que conselho vocé daria a outros profissionais que
trabalham na reabilitacéo paliativa oncologica?

2. Ha mais alguma coisa que vocé gostaria de dizer antes de concluirmos a
entrevista?

3. Vocé tem alguma pergunta para mim?

Obrigada pela sua participacao!



APENDICE B - Instrumento de coleta de dados — Vers&o na lingua inglesa

Examples of questions for semi-structured interview guide

Demographic Information:

Gender Age:

Country of Birth: Origin:

180

Professional education:

Undergraduate institution

Range of time of graduation:

Complementary training /Post graduation:

Type of service (e.g. hospital base, hospice):

Range of time are you working in these service:

How long are you working in oncologic palliative care:

Interview Schedule — Topic guide

(A basic guidance framework to situate the interviews)

Opening question:

1. Tell me about your experience of working in oncologic palliative care.

The description of the service
1. Can you tell me about your service?

Prompts/Sub questions:

a) How do you describe your service
b) Could you describe how your service is structured?
¢) What is the composition of the MDT team in your service?

d) Could you tell me about your role in the team?

e) How is the MDT involved in the assessment and management of the needs of the

patient?

f) Could you tell me how are the rehabilitation needs of the patients discussed in your

service?
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The rehabilitation and the oncologic palliative care

1. What does Palliative Rehabilitation mean to you?

Prompts/Sub questions:
a) How did you come across this concept of rehabilitation in the context of palliative
care?

b) Do you use any approach or concept in rehabilitation?

2. How do you define rehabilitation in the context of oncologic palliative care?
Prompts/Sub questions:

a) Could you tell me about the specific rehabilitation needs for people in oncologic
palliative care?

b) What are the barriers to providing rehabilitation for oncologic palliative care patients?

The approaches used on symptom management
1. Could you describe about techniques, non-pharmacological approaches you use to

manage symptoms in the context of rehabilitation in oncologic palliative care?

Prompts/Sub questions:

a) What are some of the strategies you use to support families and carers?

Closing questions

1. Could you tell me what advice you would give to other professionals working in
oncologic palliative rehabilitation?

2. Is there anything thing else you would like to say before we complete the interview?

3. Do you have any question for me?

Thank you for your participation!
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APENDICE C - Termo de Consentimento Livre e Esclarecido — TCLE

(Obrigatério para as pesquisas Cientificas em Seres Humanos — Resolucao n°® 466/12-CNS)

1.Titulo da Pesquisa: “Cuidados paliativos e reabilitagao - Um estudo qualitativo
multicéntrico que explora as perspectivas de enfermeiros e terapeutas ocupacionais.”
2. Pesquisadora responsavel: Gabriela Rezende — gabriela.rezende@usp.br

3. Orientadora: Prof? Dr2 Marysia Mara Rodrigues do Prado De Carlo e Co-orientadora:
Profa Dr2 Ingrid Giovanna Ferreira Imbroinisi Bacon

4. Telefone: (16) 3315-0747 (sala da professora USP)

5. Enderecgo: Escola de Enfermagem de Ribeirdo Preto/USP — Av. Bandeirantes, 3900-
CEP: 14040-902.

6. Promotor da pesquisa: Escola de Enfermagem de Ribeirdo Preto — USP

ESCLARECIMENTOS AO PARTICIPANTE DA PESQUISA

Meu nome é Gabriela Rezende. Sou terapeuta ocupacional, aluna de doutorado do Programa
de Enfermagem em Saude Publica da Escola de Enfermagem de Ribeirdo Preto da Universidade
de Sédo Paulo (EERP — USP/RP).Vocé estd sendo convidado(a) para participar de uma pesquisa
que tem como titulo “Cuidados paliativos e reabilitacdo - Um estudo qualitativo multicéntrico que
explora as perspectivas de enfermeiros e terapeutas ocupacionais”, que tem como obijetivo
investigar como os profissionais enfermeiros e terapeutas ocupacionais compreendem a
reabilitacdo no contexto dos cuidados paliativos e comparar os diferentes conceitos e praticas
propostos no Reino Unido e no Brasil, de acordo com os diferentes contextos de politicas
publicas de saude. Sua participagdo podera contribuir para a melhor compreensédo sobre a
reabilitacdo no contexto dos cuidados paliativos. Se vocé concordar em participar deste estudo:
1. Sua participacdo é voluntaria. Portanto vocé é livre para desistir da pesquisa a qualquer
momento ou se recusar a participar.

2. As informacdes das entrevistas realizadas e os resultados da pesquisa serdo tornados
publicos, sejam eles favoraveis ou ndo; poderdo ser usados para fins didaticos e em eventos ou
trabalhos cientificos, mas garantimos o sigilo e sua privacidade; sua identidade sera sempre
preservada e seus dados ndo serdo expostos de forma que o(a) identifique.

3. Caso vocé aceite participar, sera entregue um questionario de identificacdo para que vocé
preencha ou eu poderei [é-lo para que vocé responda (o que achar mais conveniente).

4. Sera realizada uma entrevista semi-dirigida, composta por perguntas norteadoras sobre como
vocé compreende e define a reabilitacdo no contexto dos cuidados paliativos, como esti
estruturado o0 seu servico e as técnicas e abordagens que vocé utiliza no manejo de sintomas
dos pacientes em cuidados paliativos oncoldgicos. A entrevista sera realizada com vocé de forma
presencial ou por videoconferéncia e audio-gravada, na instituicdo em que vocé trabalha ou no
local de sua preferéncia, caso seja por videoconferéncia, em horarios previamente agendados,
de acordo com a sua disponibilidade de horario, com duracao de aproximadamente 40 minutos,
para compreender a reabilitacdo no contexto dos cuidados paliativos, a estruturacdo dos
servigcos, bem como as abordagens utilizadas no tratamento as pessoas em cuidados paliativos
oncoldgicos.

5. Sua participacao neste estudo nao trara beneficio direto para vocé, mas podera contribuir para
uma maior compreensdao, por parte dos profissionais da area da saude, sobre a reabilitagdo no
contexto dos cuidados paliativos oncoldgicos.

6. Sua participacdo nesta pesquisa néo Ihe trara despesas financeiras, nem sera oferecido pelo
pesquisador ressarcimentos de custos de qualquer natureza.

7. Por se tratar de uma pesquisa que envolve entrevista, o risco potencial ou eventual é muito
limitado, restringindo-se a algum incobmodo ou mal-estar emocional por questionarmos sobre
suas experiéncias pessoais e adoecimento, ndo trazendo prejuizos a sua saude. Caso isso
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ocorra vocé pode escolher ndo responder qualquer pergunta que o(a) faca se sentirincomodado,
interromper a pesquisa e retomar posteriormente ou retirar seu consentimento.

8. O participante da pesquisa tem direito a indeniza¢@o conforme as leis vigentes no pais, caso
ocorra dano decorrente de participacdo direta na pesquisa.

9. A entrevista ird ocorrer em um Unico momento sendo este em seu local de trabalho, em uma
sala reservada, buscando a maior privacidade possivel, ou em seu local de preferéncia, caso
seja por videoconferéncia.

10. Se nao assinar esse Termo de consentimento livre e esclarecido, ndo podera ser incluido no
estudo;

11. Garantimos que vocé pode ter acesso aos resultados que obteremos ao final.

12. Garantimos que vocé recebera uma via deste termo, assinado e rubricado em todas as
paginas por mim e por voceé.

13. Essa pesquisa foi aprovada pelo Comité de Etica em Pesquisa, que tem a finalidade de
proteger eticamente o participante desse estudo.

Colocamo-nos a disposicao para maiores esclarecimentos.

Tendo recebido as informagdes sobre o projeto de pesquisa: “Cuidados paliativos e reabilitacdo
- Um estudo qualitativo multicéntrico que explora as perspectivas de enfermeiros e terapeutas
ocupacionais” sob a responsabilidade da pesquisadora Gabriela  Rezende,
eu, , RGn° declaro que li e concordo em
participar da pesquisa.

Nome do pesquisador Assinatura do pesquisador Data

Nome do participante Assinatura do participante Data
I. Dados De Identificacdo do participante da pesquisa:

Nome:
Documento De Identidade N°: Telefone: (_)

Il. Informacdes de nomes e telefones dos responséaveis pelo acompanhamento da
pesquisa, para contato em caso de intercorréncias clinicas e rea¢cdes adversas.

1.Gabriela Rezende

Endereco Faculdade de Medicina de Ribeirdo Preto/USP — Av. Bandeirantes, 3900 — CEP:
14040- 902 — tel.: (16) 996140809. e-mail:gabriela.rezende@usp.br

2. Comité de Etica em Pesquisa da Escola de Enfermagem de Ribeirdo Preto (EERP)
Enderegco EERP/USP — Avenida dos Bandeirantes, 3900 Campus Universitario — Bairro Monte
Alegre, Ribeirdo Preto — SP — Brasil — CEP: 14040-902 Horario de atendimento: segunda a sexta-
feira, em dias Uteis, das 10 as 12 horas e das 14 as 16 horas. Tel.: (16) 3315 9197 E-mail:
cep@eerp.usp.br
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APENDICE D - Informed Consent — IC

LIk Data Sarvics

b
Informed Consent

Palliative care and rehabilitation. A multi-centre qualitative study
exploring the perspectives of nurses and occupational therapists.

Plaass tick the appropriais boxes

1. Taking part in the atudy

I have read and understood the shudy Information dabed 7/ or it 1as besn ead o me. | have

had the opportunity to 3sk questions about the shty and my QUESSoNs have been answered bo my
satEtaction.

| consent voiumtarty to be 3 participant In Mis shuty and undersiand Mat | can refuse o answer
and | can withdraw from the study untll the analysls stage has begun In December 2020,
without having 1o give a reason.

| understand that taking pant in the study iInvoives: Wideoconference Imenview with the reseanther
wihich will be recorded and transcribed.

2. Use of the information in the atudy

I understand that information | provide will De usad for a PhD thesls, puicaions and conference
presentations which wil Infonm and advance pallatve cane pracice.

| undesstand thal pesrsonal Infommation coleched that can ideniify me, such 35 my name of where |
Iz, will nio? be shared beyond the researth shudy eam.

| agree that my words can be quoted In research outputs (entirely peeudo-anonymously and with no
Identiying detals).

3. Future uss and reuse of the iInfermation by ofthers

I give permission for the pseudo-anonymised transcrpts of he video recoming Interviews that |

provide io be deposited In Kingsion University secure senvice BOX, 50 it can be used for fulre
research and leaming.
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4. Signaturas

Mame of paricipant [IN CAPITALS) Signaiure Dae

I have accurabely Fead out the Information sheet fo the parficipant and, io the best of my abiity,
engured that the particpant understands o what they ane fresly consenting.

Mame of researcher [IN CAPTTALS] Signahme Daie

5. Study contact detalls for further Information

Galbiiela Rezende

Occupational Thesapist, Master In Science
KIngsion and St Gaorge's University of London.

Faculty of Heallh, Socal Care and Education — Sir Frank Lampl Bullding
Kingston HIL. Sumey. KT2 7LB

Emall

Dir. Ingrid Bacon
BSe (Hons) OT, MSe HSC, MSc Psych, PhD, FHEA

Sanior Lechurer Mental Health Mursing, KIngston and St Geonge's, University of London
Visiting Lecturer, University of S50 Pauio (UISP), Brazl

Faculty of Health, Sodal Care and Education

KIngsion University & 5t George's University of London

Sir Frank Lamgi Buliding

Kingson Hil, Sumey, KT2 7LE

Emall: | Bacong@squl kngsion ac uk
Tel: D28 4179000
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APENDICE E - Participant Information Sheet” (PIS)

GREATER
=<+TOGETHER

Kinegstomn and 8% Deorgie's

Facalty of Hanlth, el Coe sed Frliicriion
R faErga’m
Crurrmer Termeca, Lonedon, 517 ORE

Tokmphadws: (00 S705 T2y

winra halincars & Lk

Title of study: Palliatiee care and rehabilitation. A multi-centre qualitative study exploring
the perspectives of nurses and ocoupational therapists.

Information for participants

You are being imvited to take part in this study exploring the understanding of the concept of
rehabilitation in the context of palliative c@are by occupational therapists and nurses. The
study aims to explore the different concepts and practices adopted in the UK and Braail,
according to the different contexts of health systems.

Please take time to read the following information and discuss with others if you wish. Also,
please ask me any questions: see my contact details below. | am an occupational therapist
and PhD student from University of 530 Paulo — Brazil, in partnership with Kingston and 5t.
George's University of London. This research project is being undertaken to fulfil my PhD
degree.

Whiat is the purpose of the stdy?

Investigate how nurses and ocoupational therapists understand the concept of rehabilitation
in the context of palliative care, aiming to understand the different concepts and practices
propased in the United Kingdom and Brazil, according to the different contexts of health
systems.

Whiy have | been invited?

You have been invited to take part because you are a health professional, occupational
therapist or nurse, with least 3 years professional experience and 1 year working in oncologic
pallitive care services.

Do | have to take part?

It is your decision whether to take part in the study or not. If you decide not to take part, this
will mot affect the relationship you have with your workplace. if you decide to take part you
are free to withdraw until the analysis stage has bepun in August 2021 without giving any
reason and withouwt any detriment to you.

whiat will happen if | do take part?
Yiou will be given a copy of this information sheet to keep and you will be asked to sign a
consent form. You will be asked to take part in a videoconference interview. You will be
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asked to read the participant information sheet, sign the consent form and retun to me via
email, fill in the demographic information and do the intenview. The interview will take no
longer than 45 minutes. The demographic information contains questions abouwt gender, age,
education, and practice area. During the interview, you will be asked questions about the
way in which you understand the rehabilitation in palliative care context, approaches used by
you in the treatment of the people in oncologic palliative care. After the study has ended,
you will not be contacted for future research. You are free to withdraw from the study at
until the analysis stage has begun in December 2020, without giving reason.

What are the possible benefits of taldng part?

There are no immediate benefits. However, it is hoped that information from this study wall
help to advance knowledze in the field of palliative care and to contribute to the
development of pallistive care services in Brazil.

What are the risks of taking part?

There are no anticipated risks in taking part on this study. However, as it is qualitative study
using semi structured interdews, you may find talking abowt your experiences upsetting. I'm
an experienced oocupational therapist researcher and | will ensure the well-being of youw at
all times. You will be debriefed after the interview. You will be offered a list of speafic
support senvices (including support available within your organisation), which you can access
should you feel the need for support. You have the right to withdraw from particpating in
the intendews at any time and you can choose not to answer any questions that make you
uncomfortable

Will my taking part in the study be kept confidential?

as. We will follow ethical and legal practice in accordance with Kingston University’s data
management policy. Your participation in the study will be kept strictly confidential. Your
data will be psewdonymised and your contact details will be removed from all data files.

Only the superisory team, composed by me, Gabriela Rezende, Dr ingrid Bacon will hawe
access to the original interview data. Data will be stored in Kingston University provided
seure senvice BOX and will be accessed on a password protected computer on both
Universities. Mo names or contact details will be attached to the data files. Any hardcopy
data such as the demographic information and consent forms will be kept in a secure lodced
cabinet in Kingston University premises, only accessible by the researcher and supervisors.
Data will be stored securely by the Kingston University for 10 years and then destroyed.

What will happen to the results of the study?

| will write up my findings in a dissertation in part fulfillment of my PhD course of studiex_ |
intendent to disseminate the findings of my study via research publications and conferences.

In publishing this study, you will not be identified in any way. Direct quotes from the
interviews may be usad in the publication, but these will be pseudonymised. The identities of

5
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indiwidual st=ff member and health care providers will be kept strictly confidential.

Who has reviewed this study?

The study has bean reviewed by the Kingston University Research Ethics Committes to
priotect your safety, rights, and dignity. They have gisen a favourable opinion. This study is
also approved by Research Committes at Ribeirdo Preto Mursing Schaool, University of 530
Paulo.

What if I hawve a complaint?

If you wish to complain abowut any aspect of the research, please raise this with the
supervisory team, please see the details below.

You also have the right to lodge a complaint with the University’s Data Protection Officer and
alzo to lodze 3 complaint with the supervisory authority, which in the UK is the Information
Commissioner"s Office (hitps-//fico.ong.uk/).

Diata controller — Kingston and 5t George's University of London

Contact details of university Data Protection officer — dpo@kingston.ac uk

Contact details of supenvisony team:

Dr. Ingrid Bacon

Senior Lecturer

Faculty of Health, Secial Gore and Education

Kingston University & 5 George's Uiniversity of London
Sir Fronk Lompd Building

Kingston Hill, Surrey, KT2 7LB

Email: LEgoon@®@sgyl kingston, gc Uk

Tel: 028 41 79000

Or. Marysio Marg Rodrigues do Prodo De Carlo

Associate Professor

Health Science - Ribeinpo Preto Medicol School, University of Soo Paule
Bandeirantes Avenue, 3900,

Ribeirdo Preto, 500 Pouwlo, 14049-300

+55 15 33150747

Email: marnysio @fmp. usp.br

Researcher’s Contact Details:

Gobriela Rezende

University of 530 Paulo, Brazil and Kingston and 5t George's, University of London
Bandeirantas Avenwe, 3000,

Ribeirdo Preto, 530 Paulo, 14049-300
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ANEXO A — Aprovacédo do Comité de Etica em Pesquisa da Escola de
Enfermagem de Ribeirédo Preto, na Plataforma Brasil.

USP - ESCOLADE
ENFERMAGEM DE RIBEIRAO W
PRETO DA USP

PARECER CONSUBSTANCIADO DO CEP

DADOS DA EMENDA

Tiuls da Pesquies: Cuidados paliativos & reabditasdo - Un estudo gualitativo mullodabnes que explons as
perspectivas de enfemeaines & 1erapautas OCUPacionas.

Peaquisador: GABRIELA REJEMDE

Area Temética:

Versao: 3

CARAE: 21185310.0.0000.5333

instituigio Proponente: Escola de Enlemmagam de Ribeirds Praio - USF
Patrocinador Principal: Fisanciamento Progno

DADOS DO PARECER
Mumero do Parecer: 4053954

Apresentacéo do Projeto:

Trata-se de uma soRcilacio da emeanda cara aleracio do ilulo @ adequacio da forma de colela de dados e
Cronogrants, devido & pandemia da COVID-10.

Objetivo da Pesquisa:

Sem alteracic.

Avalistio dos Riscos & Beneflicios:

Sem alteracic.

Comentarios e Consideragbes sobre a Pesquisa:

A pie-graduanda realizoy estago de doulorsdo sanduiche em Londres, Inglaterra, no paiodo da novembro
de 2018 a 30 abeil de 2020, em parcaria com a Kingsion and 51, Geonga's University of Lomdon.

Ern decomincia da pandermia da COWVID-19, foi necessdrio adequar a loma de coleta de

dados, tanbo Nno cenario bragilaing oomo N bfAreco, visto Que as vidgilas aos hospitais para &s enbrevistas
presanciais hoaram imviabilizadas. Dassa fomma, a8 coleta poderd sar laita por meaio da videaoonherdnca
duranie esse peniodo.

Duanio & cronograma, loram leitas alteragdes em relaiho &0 cumprimento dos prazos

de exacuCS0 do projeto nos dois cendriog, prévendo & extensdo do Bmino da coleta @ analise dos dados
para nowembrg o 3020 no Brasil @ dazembre de 2020 no Aeing Unido.

Endwrepn: EANDEFRAMTES 3000

Badrrn:  VILA MOMTE ALEGRE TEP: 14040002
wF: EF Municipiy: RIBEIRAQ FRETO
Taledone: [18)3315-0107 E-mall: oopl oorn ush b

Figra [0 de o
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USP - ESCOLA DE

ENFERMAGEM DE RIBEIRAO W

FPRETO DA USSP

Conslderagbes sobre o8 Termos de apressentacis obrigatdria:

Foram apresentados os seguinies documeantos: olicss de encaminhamento, lolha dé rosio, projeto de
pesguisa, TOLE & cromograns.

Recomendagies:

M&D ha.

Conclusdes ou Pendéncias e Lisia de inadequactes:

Todos os pracailos &ioos Toram alendidos

Consideragdes Finais a critério do CEP:
Faracer apreciacdo ad relerandum.

E=ie parecer tol elaborado baseadd nos docurmenics abaixs relacionados:

Tipo Docurmenls Arcpiiv Postagan Ao Situaclo
Informeagiies BAsaras PE_INFEHMP&,.EE L _BASICAS_15d4335 0502020 LT 2]
g0 Frojeio 1_E1.pf 11=33:13
Frojato Daetalhado /| Frojelodouloradoy ansaclE. pol O5/05/2020 |GABRIEELA LT ]
Brociira 1131355 |REZEMDE
Irvsaatingadon
Croncgrama CROMNOGRAMAYareanl2 po O5O52020 |GABRIELA Ao
112817 |RELZENMDE

TCLE | Tewrmos de | TOLE versaold p O5/05/2020 |GABRIEELA LT ]

Segarfinmento 112759 |REZEMDE

Jusiificadiva de

Arsdinga

CIuiress Dicioameanda. pol O5/05/2020 |GABRIEELA LT ]
OE32-58 |AEZENDE

Folha dea FHosio lolhalaFosto. po OSO52020 | EGABRIELA LT 2]
O 1801 REZEMDE

TCLE | Terrmos de | TCLEwersaol oo 1TA2018 |GASRIELA Ao

Assarfimeando 15400-18 |REZENDE

Justilicativa de

Arsdindga

outres cana_respostia. pdl 1TA2018 |GASRIELA Ao
14:58-17  |RESENWDE

Frojato Detalhado [ | Frojeto.pdf 1403018 |GASRIELA LT 2]

Breciuina 1125329 |REZENWDE

Invseatina dor

Croncgrama CROMNOGEGRAMA o 1402018 | GASRIELA Ao
11:52-41 RELEMDE

Cirgarmento Ovcarmenio. podf 12002018 | GASRELA Acaito
173152 |REZEMDE

Enderepn: BANDERANTES 3300

BEisdren: VILA BMOMNTE ALEBRE CEP= 14060000
WF: &7 Munilcipio: RIBEIR&O PRETO
Taladone: |[18)331 59007 E-mall: oopd odrn L b

Fiigira 02 o (21
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G

PRETO DA USP

Continescllc. o Mereosr: 4 030 B4

TCLE [ Tesrmos de | TCLE .pod 120032019 | GABRIELA Ao

Aggantiments | 17=29-41 REZENDE

Jusilicativa de

ALsSncia

Ciuiros ArmaradCansalho ol 120032019 | GABRIELA Ao
172855 |AESEWDOE

OiLinos EERF.pci PEROEZ01D | GASHELA Acsib
220058 |REZENDE

Ciuiros IAMSIPE . 26052019 | GABRIELA Ao
2125238  |AESENDE

Ciuiros HF rarmier poff 2B0E201D | GABRIELA Ansibn
214833 |AESJENDE

Diuiros HCFMARP LIS ol 2B/0E2019 | GABRIELA Ao
214738  |AESJENDE

Shuagio do Parecer:

Apicwacs

Mecessita Apreciacio da COMEP:

B0

RIBEIRAC PRETO, 21 da Mais da 2030

Endwraps: SANDERAMNTES 3000
Balrr:  VILA MONTE ALEGRE
UF: EF Municipio: RIBEIRAQ FRETO

Teledone: [18)3315-G007

Azsinado por:
FRosane Pilot Pegss

(Coordenador(a))

CEP:

T4 000

E-mall: copd ooy uss b

f
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ANEXO B — Aprovacéo do Comité de Etica e Pesquisa da Universidade de Kingston
(Kingston University Research Ethics Committee)

5 May 2020

Diear M Galnela Feppmde

Your application 14468 -Palliagve care and rebabiliation — 4 nuils-cenire qualiteive study exploning the perspectives of marses and ocoopational therpists, () bas heen
meviewed After carefiil consideration the revien pane] (o behalf of the University Feseanch Ethics Conomifies) has agresd a Snoomible ethical opmion However, = &
oo condifion that an smendment = rade fo the consent form and the FT5. Please com you ensre these changes are made and subt the fmal versions of these: fams.
Shonld you make amy charzes o pour peject tat mpact on your ethics applicaton, pleass submif an application fior amendment.

Please be ammare that i is the resporsibility of the ressarchar o ensure that all aspects of the mseanch (inchadins fitme uee of daia) are filly congpiant with Genaml Cata
We wish you every sucress in condrting this project

Yours smoarely,

FUREDS Admimsiraior

o hebalf of the King=ton University Fecearch Feics Conmmines
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ANEXO C — Certificagdo da realizagdo do curso: Introduction to Good Clinical
Practice (GCP)

N I H R ‘ National Institute
for Health Research

CERTIFICATE OF ACHIEVEMENT
Gabnela Rezende

has completed the course

Introduction to Good Clinical Practice (GCP) eLearning

Febmary 26, 2020

Modules Completed:
Inmoducton to Eesearch i the MHS and other sstiings
Good Clirieal Practice and Stamdards in Research
Study Set-up and Responsibilities
Informed Consent
Data Collection and Documentation

Safety Reporting

Summary

This course is worth 4 CPL pednts.

ceb

The CFD Comibcanion Semvoe
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