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Barreiras para o encaminhamento para o
cuidado paliativo exclusivo: a percepcio do
oncologista

Barriers for referring to exclusive palliative care: the oncologist’s
perception
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Tavares Lima?, Gabriela Villaca Chaves?
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RESUMO Pacientes com cancer avan¢ado demandam cuidados paliativos. Nosso objetivo foi o de avaliar
as barreiras ao encaminhamento ao cuidado paliativo na percepc¢io de oncologistas. Desenvolvemos um
estudo com oncologistas de uma instituicdo de referéncia nacional, questionando-os quanto a aspectos
da sua formacfio académica, a compreensio dos significados de cuidados paliativos, bem como limites e
beneficios do encaminhamento de pacientes a uma unidade de cuidados paliativos exclusivos. A analise
qualitativa foi realizada por meio da técnica de anélise de contetido de Bardin. Participaram 19 oncologistas,
que, apesar de definirem o cuidado paliativo com caracteristicas multidisciplinares, voltado para doenca
avancada, com o objetivo de melhorar a qualidade de vida, relataram dificuldades no encaminhamento
relacionadas ao proprio profissional, expectativas dos pacientes ou familiares, obstinacdo terapéutica
e caracteristicas institucionais. A criacdo de um ‘time consultor’ nas unidades de cuidados usuais foi a
principal estratégia relatada como potencial facilitadora para essa transicdo de cuidados. Concluimos que
a deliberacdo do cuidado paliativo exclusivo para pacientes com céncer avancado é uma tarefa dificil,
que perpassa diferentes barreiras. A dicotomia existente entre ‘tratamento’ e ‘paliacdo’ na modalidade
do cuidado paliativo exclusivo deve ser repensada, contrapondo a ideia do cuidado paliativo ofertado a
partir do diagndstico.

PALAVRAS-CHAVE Cuidados paliativos. Oncologia. Neoplasias. Relacdes médico-paciente. Cuidados
paliativos na terminalidade da vida.

ABSTRACT Patients with advanced cancer demand palliative care. Our objective was to assess the barriers for
referral to the palliative care in the perception of oncologists. In a study with the oncologists from a national
reference institution who were asked about aspects related to their academic background, the understanding
of the meanings of palliative care, as well as limits and benefits the referral of patients to an exclusive pal-
liative care unit. Qualitative analysis was performed using Bardin’s content analysis. Nineteen oncologists
participated. Despite defining the palliative care with multidisciplinary characteristics, aimed at advanced
disease, with the objective of improving quality of life, they reported difficulties in the referral, related to the
professional, expectations of patients/relatives, therapeutic obstinacy and institutional characteristics. The
creation of a ‘Consulting Team’ in the usual care units was the main strategy reported as a facilitator potential
for this care transition. We concluded that the deliberation of the exclusive palliative care for patients with
advanced cancer is a difficult task, which goes through different barriers, which can result in a late referral.
The dichotomy that exists between ‘treatment’ and ‘palliative care’ in the exclusive palliative care must be
rethought, opposing the idea of palliative care offered from diagnosis.

KEYWORDS Palliative care. Oncology. Neoplasms. Physician-patient relations. Hospice care.
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Introducio

Pacientes com cincer demandam recursos em
satde que sejam potencialmente capazes de
promover o manejo adequado dos seus sinto-
mas e, consequentemente, a qualidade de vida
e de morte. No entanto, no cenario hospitalar,
é comum que esse grupo de pacientes, inclu-
sive aqueles sem perspectiva de tratamento
modificador da doenca, recebam assisténcia
inadequada'. Mesmo numa realidade de re-
cursos escassos, percebe-se a utilizacdo des-
necessdria de métodos invasivos, focados no
cuidado direcionado ao tumor, que se mostram
incapazes de tratar os sintomas mais prevalen-
tes e angustiantes dos individuos!. Uma cultura
de cuidado centrado no paciente, que inclua
os cuidados paliativos poderia contribuir de
forma gradual para a reverséo dessa realidade.

Cuidado paliativo foi definido pela World
Health Organization (WHO)2, em 2002, como
uma abordagem que objetiva a melhoria da
qualidade de vida dos pacientes e seus familia-
res diante de uma doenca que ameace a conti-
nuidade da vida, por meio da prevencio e alivio
do sofrimento, identificacéio precoce, avaliacio
e tratamento da dor e de outros sintomas de
ordem fisica, psicossocial e espiritual. A partir
de marco de 2018, a International Association
for Hospice and Palliative Care (IAHPC), com
colaboracéo de profissionais de saude de di-
ferentes paises, propds uma nova definicio
consensual de cuidado paliativo como sendo
um cuidado holistico de individuos de todas as
idades, com sofrimentos relacionados a satide
devido a doencgas graves e daqueles proximos
ao fim da vida, objetivando melhorar a quali-
dade de vida dos pacientes, seus familiares e
seus cuidadores3.

Dentre seus pressupostos, que corroboram
a promocio de qualidade de vida e de morte,
estdo: aliviar sintomas; apoiar os pacientes a
viverem o mais ativamente possivel; integrar
aspectos fisicos, psicolégicos, espirituais e
sociais; afirmar a vida e a morte como proces-
sos naturais; e, apoiar os familiares a lidar com
o paciente e com o luto diante da finitude da
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vida2. Esse tipo de cuidado deve ser iniciado
no surgimento de quaisquer manifestacdes de
uma condicio ou doenca ameacadora da vida,
em conjunto com as terapéuticas capazes de
modificar seu curso, ganhando importancia
ainda maior a medida que as terapéuticas
curativas perdem sua efetividade?3.0 cuidado
paliativo nfio apenas corrobora a qualidade
de vida dos pacientes e promove um cuidado
digno como também reduz hospitalizacdes
desnecessarias e o uso de servicos de saude,
contribuindo para a utilizacfo eficiente de
recursos2.

O tratamento abrangente do cincer precisa
contemplar o cuidado paliativo ao longo de
toda trajetoria do cuidado e néo s6 na fase de
terminalidade da vida. No entanto, a falta de
integracio entre ‘tratamento modificador de
doenca’ e ‘cuidado paliativo’ ainda é muito
presente no Brasil, contrapondo sua demanda
crescente em individuos de diferentes faixas
etarias. Mudancas de paradigmas séo neces-
sarias para que, de fato, possam ser abordadas
as situacdes complexas que acompanham o
suporte a pacientes em cuidados paliativos
oncoldgicos. A auséncia do cuidado integrado,
integral e abrangente do individuo causa o
prolongamento do sofrimento e da dor e ainda
em gestdo indevida de recursos™4.

De acordo com a Politica Nacional para a
Prevencdo e Controle do Cancer, estabele-
cida pela Portaria GM/MS n° 874, de 20135,
fazem parte do cuidado integral ao paciente
com céncer, a prevencéo, detec¢io precoce,
diagnostico e tratamento e a oferta de cuida-
dos paliativos para aqueles que necessitem,
devendo tais cuidados estar inseridos em
todos os niveis de atencéo a satide. Portanto,
refletindo a transversalidade dos cuidados
paliativos, que devem estar presentes desde
a atenclo primaria ou basica, na qual esse
tipo de cuidados podera ser executado por
equipes de satde da familia até a atenc¢éo de
alta complexidade, por meio de equipes de
especialistas capacitados para resolucio de
problemas complexos5. Posteriormente, a
Resolucdo CIT n° 41, de 2018¢, normatizou a



oferta de cuidados paliativos como parte dos
cuidados continuados integrados no 4mbito do
SUS com objetivo de garantia da oferta desde
o diagndstico até o fim da vida. Cabe destacar
que ha diferentes modalidades assistenciais
para o paciente em cuidado paliativo, dentre
elas os atendimentos domiciliar, ambulatorial,
de urgéncia e emergéncia, internacio hospi-
talar e hospice?.

Recentemente, a Worldwide Hospice
Palliative Care Alliance, em parceria com a
WHO?, demonstrou o incremento de servi-
cos de cuidados paliativos no mundo que, no
entanto, ainda ¢ insuficiente e representa o
atendimento de apenas 12% das demandas
da populacdo. Esses dados refletem a ne-
cessidade de construcio de novos servicos,
aprimoramento da qualidade dos ja existentes
e difusdo do conhecimento sobre a paliacédo
entre os profissionais de satde e a socieda-
de. O Brasil progrediu do nivel 3a para 3b, ou
seja, ha oferta de prestacdo generalizada de
cuidados paliativos, com crescimento local e
algumas iniciativas de treinamento e educacio
continuada. Cabe destacar, no entanto, que a
oferta ainda estd distribuida de maneira desi-
gual entre as regides geograficas e se mantém
aquém da demanda.

Para que ocorra o desenvolvimento do
cuidado paliativo, proporcionando o acesso
devido a toda populacéo que dele demande,
precisam ser superadas as barreiras politicas,
de educacio, disponibilidade de medicamentos
e implantacio’. No que tange as barreiras rela-
cionadas aos profissionais de saude, podemos
citar aquelas relacionadas aos médicos onco-
logistas, para os quais, referenciar um paciente
com céncer avancado para o cuidado paliativo
pode ser uma tarefa complexa. Como resul-
tado, os pacientes podem ser encaminhados
tardiamente ou nunca chegarem a ser3.

Compreender os fatores determinantes e
as barreiras enfrentadas pelos oncologistas
para a deliberacdo do cuidado paliativo é
fundamental para promover a melhoria do
acesso a esse tipo de cuidado. Assim, o objetivo
deste estudo foi o de avaliar a percepcéo de
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meédicos oncologistas sobre as barreiras ao
encaminhamento de pacientes com cincer
avancado para o cuidado paliativo exclusivo
em uma instituicdo de referéncia nacional.

Material e métodos

Trata-se de estudo transversal desenvolvi-
do em outubro de 2020, para o qual foram
convidados todos os médicos oncologistas
de uma instituicdo publica de referéncia para
prevencio e controle do cancer no Brasil. No
ambito da prestacdo de servicos assistenciais,
conta com unidades assistenciais para o trata-
mento especifico do cancer - ou seja, qualquer
intervencio com o proposito de citorreducio
por quimioterapia, intervencéo cirdrgica ou
radioterapia — estabelecidas em diferentes
locais do Rio de Janeiro. Essas unidades foram
referidas neste trabalho como unidades de
cuidados de saude usuais.

Conta ainda com uma Unidade de Cuidados
Paliativos exclusivos (UCP) para receber pa-
cientes encaminhados de todas as demais
unidades assistenciais, seja ao término das
possibilidades de linhas de tratamento e néio
obtencio da cura, seja pela progressio da
doenca em vigéncia de tratamento, refletin-
do em nfo beneficio na sua continuidade, ou
pelo agravamento da sua condicéo clinica, ndo
permitindo a continuidade das intervencdes
terapéuticas especificas.

Diante de uma histéria consolidada e em
constante evolucio na tematica, a UCP possui
um importante papel frente a assisténcia,
ensino e pesquisa em cuidados paliativos
oncoldgicos no Brasil ha 23 anos. O objetivo
da transferéncia para a UCP é o controle de
sintomas fisicos, psicossociais e espirituais,
promovendo a qualidade de vida e de morte,
além do suporte a familia. Os pacientes em
acompanhamento nessa unidade podem ser
assistidos em cada uma das trés modalida-
des: atendimento ambulatorial, assisténcia
domiciliar e internacéo hospitalar. Além disso,
conta com o Servico de Pronto Atendimento
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especializado, destinado a assisténcia presen-
cial e telefénica de urgéncia para pacientes e
familiares. Os demais espacos dio suporte a
prestacio dos cuidados integrais dos pacientes,
incluindo o espaco CuriosAcéio: ambiente tera-
péutico e ludico para integracdo social de pa-
cientes e familiares; o Ginasio de Fisioterapia;
e a Sala do Siléncio: espaco acolhedor onde é
reproduzido o contato com a natureza pela
estimulacéo e sonora, para relaxamento de
pacientes, familiares e profissionais.

Para esta proposta, foram identificados, por
meio de consulta aos servicos de oncologia
das unidades assistenciais para o tratamento
especifico do cincer, 26 médicos oncologistas.
Por serem responsaveis pela orientacdo dos
residentes médicos e pela definicio sobre a
maioria dos encaminhamentos de pacientes
para a UCP, todos eles foram convidados a
participar do estudo. Os critérios de inclusio
foram trabalhar como oncologista na assis-
téncia a pacientes na instituicéo e concordar
em assinar o Termo de Consentimento Livre
e Esclarecido (TCLE).

Os participantes preencheram um formula-
rio semiestruturado, construido apds revisio
bibliografica em bases indexadas®13, Realizou-
se o pré-teste do formulario com um médico
oncologista que nio participou das demais
fases do estudo. Obtiveram-se, por meio de
perguntas fechadas, informacdes sociodemo-
graficas acerca de idade, sexo e religido; sobre
a formacdo do oncologista e tempo de pratica
na especialidade; relacionadas ao conheci-
mento, experiéncia e interesse sobre o tema
de cuidados paliativos; bem como inerentes
ao encaminhamento de pacientes paraa UCP.
No questionario, havia também duas questoes
abertas sobre ‘O que significa cuidado palia-
tivo?’ e ‘Qual o beneficio em encaminhar seu
paciente para o cuidado paliativo exclusivo?’.

Os dados foram analisados por métodos
quantitativos e qualitativos. As analises estatis-
ticas dos dados quantitativos foram realizadas
utilizando o Stata Data Analysis and Statistical
Software (Stata) versio 13.0, desenvolvido pela
Stata Corporation, College Station, Texas,
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EUA. A variavel numérica idade foi descrita
em média e desvio padrio, enquanto as varia-
veis categoricas foram descritas em frequéncia
e percentual.

A anilise dos dados qualitativos foi reali-
zada de forma conjunta por todos os autores
por meio da técnica de analise de conteudo
tematica descrita por Bardin', seguindo as
etapas de pré-analise, exploracio do material,
tratamento dos resultados e interpretacéo.
Adicionalmente a essa analise, a partir do
software NVivo versio 12, desenvolvido por
QSR International, Massachusetts, EUA, foi
construida uma nuvem de palavras, ou analise
lexical, que possibilitou a rapida identificacdo e
intensidade das palavras-chave do corpus, além
de mapa conceitual que sintetiza os sentidos e
significados de cuidados paliativos segundo os
médicos respondentes. O referencial teérico
utilizado como base para analise qualitativa do
material foi o guideline publicado pela WHO2,
que aborda, dentre outros elementos, a defini-
cflo e os pressupostos dos cuidados paliativos.

O protocolo deste estudo foi aprovado pelo
Comité de Etica em Pesquisa da Instituicio
(CAAE: 27854620.0.0000.5274; Numero do
Parecer: 3.899.964) e a participacdo dos on-
cologistas se deu ap6s assinatura do TCLE.

Resultados

Responderam ao questionario 19 médicos on-
cologistas (73,0%), com média de 44,6 (+£7,5)
anos de idade e 15 (8-20) anos de experiéncia
de trabalho na area, sendo, em sua maioria, do
sexo masculino (63,2%). Para a maior parte
deles, o tema de cuidados paliativos nio foi
abordado na graduacio de medicina (84,2%) ou
em algum outro curso extracurricular (57,9%).
Porém, todos (100%) relataram que o cuidado
paliativo deveria ser parte integrante do trata-
mento oncoldgico de seus pacientes (tabela I).
A idade e o tempo de experiéncia como onco-
logista ndo foram associados com a frequéncia
de encaminhamento para a UCP, portanto tais
dados nio sdo mostrados em tabela.
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Tabela 1. Caracterizacéo geral da amostra (N=19)
Variaveis N (%)
|dade em anos* 44,6 (£75)
Sexo Masculino 12 (63,2%)
Feminino 7 (36,8%)
Pratica alguma religido N&o 9 (474%)
Sim, catdlica 7 (36,8%)
Sim, espirita 2 (10,5%)
Sim, evangélica 1(5,3%)
Anos de trabalho como oncologista™ 15 (8-20)
Anos de trabalho como oncologista na instituicdo** 9 (5-18)
Cursou disciplina na graduacdo em medicina que abordou CP Sim 3(15,8%)
Nao 16 (84,2%)
Realizou algum curso de CP Sim 8 (42,1%)
Nao 11(57,9%)
Experiéncia de trabalho prévio na drea de CP Sim 5(26,3%)
Néao 14 (73,7%)
Procura ler sobre CP Sim 17 (89,5%)
Néao 2 (10,5%)
Acredita que o CP deve estar presente no cuidado do paciente  Sim 19 (100%)
Néao 0
Costuma encaminhar pacientes para unidade de CP exclusivo ~ Sempre 10 (52,6%)
Frequentemente 7 (36,8%)
Raramente 2 (10,6%)

Fonte: elaboracéo prépria.
*média e desvio padrao;
**mediana e intervalo interquartil.

N= Numero de observacdes; %= frequéncia; CP= Cuidado Paliativo.

A figura 1 mostra que as palavras com maior
destaque na descrico do significado de cuida-
dos paliativos remetem a caracteristica multi-
disciplinar e holistica do cuidado, voltado para
doenca avancada ou incuravel, com o objetivo
de melhorar a qualidade de vida e aliviar os

sintomas. O mapa conceitual (figura 2) orga-
niza e sintetiza essas caracteristicas a partir
dos significados relacionados ao objetivo do
cuidado, ao agente do cuidado, como o cuidado
se realiza e para quem.
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Figura 1. Nuvem de palavras do entendimento dos oncologistas sobre o significado de cuidado paliativo

Fonte: elaboracéo propria.
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Figura 2. Mapa conceitual dos significados relacionados ao objetivo do cuidado paliativo, ao agente do cuidado, como este

se realiza e para quem, a partir do entendimento dos oncologistas
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O quadro 1 exemplifica recortes com
algumas das falas dos participantes em relacio
a esses significados, bem como aos benefi-
cios e limites ao encaminhamento para uma
unidade especializada em cuidados paliati-
vos. Esses sentidos, relacionados aos bene-
ficios do encaminhamento a UCP, incluiram
o acolhimento especializado e qualificado,
que é extensivo nfio apenas ao paciente como
também a seus familiares e cuidadores. Como

Barreiras para o encaminhamento para o cuidado paliativo exclusivo: a percepcdo do oncologista 337

beneficios indiretos, foi destacada a reducéo
na demanda assistencial das unidades voltadas
ao tratamento curativo do cincer. Um entre-
vistado reconhece o cuidado paliativo como
uma especialidade diferente da oncologia,
destacando os beneficios do encaminhamento
auma unidade que oferece cuidado paliativo
diferenciado daquele que o paciente obteria
em uma unidade de tratamento curativo para
o cancer.

Quadrol. Sintese do entendimento e recortes das falas dos oncologistas sobre o significado de cuidado paliativo e dos

beneficios e limites ao encaminhamento para uma unidade especializada em cuidados paliativos

Significados dos
cuidados palia-
tivos

Objetivos dos cui-
dados paliativos

Abrangéncia dos
cuidados paliativos

Equipe responsével
pelos cuidados
paliativos

A quem se desti-
nam os cuidados
paliativos

Tratamento complementar voltado ao alivio dos sintomas e da funcionali-
dade dos pacientes: Médico 7.

No intuito de melhorar a qualidade de vida do paciente até o desfecho:
Médico 19.

Qualquer cuidado que traga conforto fisico, mental ou espiritual ao pacien-
te com cancer ou outra enfermidade: Médico 4.

Essa assisténcia tem que ser abrangente, do sintoma fisico, mental, plane-
jamento de final de vida, abordagem de familiares e cuidadores, e multidis-
ciplinar: Médico 2.

Assisténcia multidisciplinar, objetivando a melhoria da qualidade de vida
dos pacientes e seus cuidadores diante de alguma doenca incuravel e o
controle de sofrimento fisico e mental: Médico 17.

Assisténcia multidisciplinar ao paciente com doenca oncoldgica avanca-
da com intuito de garantir qualidade de vida pela promocéo de cuidados
fisicos, psicoldgicos e espirituais: Médico 15.

Conjunto de conhecimentos, técnicas e disciplinas que lidam com o cuida-
do do cancer em pacientes com doenca incuréavel ou avancada: Médico 16.
Desde o diagndstico da doenca avancada: Médico 17.

Significados dos
beneficios e limi-
tes ao encaminha-
mento para uma
unidade especiali-
zada em cuidados
paliativos

Beneficios do enca-
minhamento

Limites do encami-
nhamento

Os pacientes sentem-se acolhidos e amparados, com assisténcia e cuida-
dos de final de vida, além da exceléncia da equipe técnica: Médico 9.
Familiares se sentem mais tranquilos porque tém as necessidades de seus
entes queridos atendidas: Médico 8.

Diminui a sobrecarga dos servicos de oncologia com cuidados paliativos:
Médico 4.

O cuidado paliativo é uma especialidade diferente da oncologia. Portanto, é
melhor executada na unidade especializada: Médico 16.

[encaminhamos] quando esgotamos as linhas de tratamento, visto que
ndo ha intercambio de acdes [entre unidades]: Médico 17.

Dificil percebé-los [os beneficios], pois hd uma quebra de relacéo com o
paciente pela forma vigente de encaminhamento institucional: Médico 17.
Um paciente n&o quis ir porque se afeicoou a mim como sua médica, e
outros porque disseram a eles que a UCP era o lugar para a pessoa morrer,
ou seja, sem outras possibilidades de tratamento: Médico 8.

Fonte: elaboracéo prépria.
UCP= Unidade de Cuidados Paliativos.
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Ja os limites para o encaminhamento a UCP,
foram aqueles relacionados a percepg¢éo do
médico de quebra de vinculo com o paciente,
bem como a recusa de transferéncia pelo pa-
ciente ou sua familia pelo mesmo motivo de
quebra de vinculo com o profissional, além
de a percepc¢do de que sua transferéncia
estd relacionada a morte. Relatou-se, ainda,
a dificuldade na percepcdo dos beneficios
do encaminhamento pelos médicos, vista a
fragmentacéio de acOes entre as unidades de
tratamento curativo e paliativo. Além disso,
a obstinacdo terapéutica esteve presente em
alguns relatos que mencionaram somente
encaminhar pacientes para a UCP quando se
esgotam todas as linhas de tratamento ou ter
deixado de encaminhar por opcéo de tentar
outras linhas de tratamento (quadro I).

Os quatro principais motivos para a delibera-
cdo de cuidados paliativos exclusivos na pratica
clinica dos entrevistados foram o avanco da
doenca sem perspectiva de tratamento curativo
(89,5%), o planejamento dos cuidados de fim
de vida (68,4%), a reducdo da funcionalidade

(68,4%) ou a demanda por assisténcia domici-
liar (52,6%), modalidade de atendimento que,
na instituicdo em questio, s6 existe na UCP.
Como barreiras enfrentadas pelos médicos para
esse encaminhamento, destacaram-se a ligacdo
afetiva com os pacientes e familiares (47,5%),
a dificuldade em contrapor expectativas irre-
alistas dos pacientes acerca da cura (31,6%) e o
fato de o paciente estar em terapia substitutiva
renal ou quimioterapia oral (26,3%) (tabela 2).

Ademais, as principais caracteristicas men-
cionadas que facilitariam a transicéo de cuida-
dos foram (i) a criacdo de um “Time consultor’
de cuidado paliativo permanente nas unidades
de cuidados usuais para acompanhamento do
paciente ao longo do tratamento especifico
(84,2%), (ii) a proximidade fisica entre a UCP
e as unidades de cuidados de satde usuais
(68,4%), (iii) a possibilidade de encaminha-
mento de pacientes ainda em quimioterapia
paliativa ou oral (63,1%) e (iv) os cursos ins-
titucionais de cuidado paliativo, ferramentas
progndsticas e comunicacdo de mas noticias
(52,6%) (tabela 2).

Tabela 2. Motivos, barreiras e estratégias ao encaminhamento de pacientes para o cuidado paliativo exclusivo segundo a

percepcdo dos oncologistas

Motivos para o encaminhamento

Avanco da doenca sem perspectiva de tratamento curativo

Planejamento dos CFV
Funcionalidade debilitada

Indicacdo de AD

N (%)*
17 (89,5%)
13 (68,4%)
13 (68,4%)
10 (52,6%)

Progndstico reservado 9 (474%)
Sintomas fisicos de dificil controle 4 (21,0%)
Sofrimento psicossocial 3 (15,8%)
Necessidade de rodar leitos nas unidades de cuidados de saude usuais** 3 (15,8%)
Barreiras para o encaminhamento N (%)*
Ligacédo afetiva com o paciente e familiares 9 (47,5%)
Dificuldade em contrapor expectativas irrealistas de pacientes e familiares acerca da cura 6 (31,6%)
Paciente em terapia substitutiva renal ou QT oral 5(26,3%)
Vinculo fragil com o paciente e familia*** 3(15,8%)
Sentir-se apto a dar seguimento ao acompanhamento mesmo durante essa fase 2 (10,5%)
Falta de diretrizes ou protocolos institucionais para o encaminhamento 1(5,3%)
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Tabela 2. (cont.)

Falta de tempo para realizar o encaminhamento™*** 1(5,3%)
Tentativa de outras linhas de tratamento 1(5,3%)
Paciente admitido na unidade j&d em CFV 1(5,3%)
Estratégias para facilitar o encaminhamento N (%)
Criacdo de um "time consultor’ de CP nas unidades de cuidados usuais para acompanhamento do 16 (84,2%)

paciente

proxxkx

Proximidade fisica da unidade de C

13 (68,4%)

Possibilidade de encaminhamento de pacientes ainda em QT paliativa ou oral 12 (63,1%)
Cursos institucionais de CP, ferramentas progndsticas e comunicacdo de mas noticias 10 (52,6%)
Protocolo institucional de critérios de encaminhamento para CP exclusivo 9 (475%)

Fonte: elaboracdo prépria.

*O entrevistado poderia marcar mais de uma opcéo de resposta; ** paciente sem possibilidade de cura e internacéo longa por questées

clinicas ou sociais; *** N&o ser o médico de referéncia; **** Excesso de burocracias ou documentos; ***** Mesmo endereco.

N= Numero de observacdes; %= frequéncia; CFV= Cuidado de Fim de Vida; AD= Assisténcia Domiciliar; CP= Cuidado Paliativo; QT=

Quimioterapia.

Compreender os fatores determinantes e
as barreiras enfrentadas pelos oncologistas
para a deliberacéo para o cuidado paliativo
é fundamental para promover a melhoria do
acesso a esse tipo de cuidado.

Discussao

Este estudo objetivou compreender os sig-
nificados e sentidos do cuidado paliativo na
perspectiva de médicos oncologistas, identi-
ficando as barreiras ao encaminhamento de
pacientes para uma unidade hospitalar de cui-
dados paliativos exclusivos. Verificou-se que,
para os oncologistas, esse encaminhamento é
uma tarefa complexa, prejudicada por dife-
rentes barreiras relacionadas ao profissional,
as expectativas de pacientes e familiares e as
caracteristicas da Instituicdo. Tais obstaculos
contribuem para a construcio de um cenario
de acesso tardio a esse tipo de cuidado, o que
impacta na qualidade da assisténcia dispensada
aos individuos durante a trajetdria da doenca
oncologica, principalmente na fase avancada.

Os médicos participantes demostraram en-
tendimento acerca do conceito do cuidado

paliativo, retratando um suporte integral, cen-
trado no paciente, para alivio do sofrimento
humano e capaz de proporcionar qualidade
de vida, conforto e bem-estar. Porém, mesmo
relatando que o cuidado paliativo deveria ser
parte integrante do tratamento oncolégico, o
associaram aos estagios avancados e a termi-
nalidade, contrapondo seus préprios relatos e
as recomendacdes da WHO2. H4 um estigma
cultural que iguala o cuidado paliativo ao
cuidado de fim de vida, contrapondo o fato
que esse tipo de cuidado deveria ser ofertado
desde o diagndstico da doenca oncolégica e,
mesmo em relacdo aos pacientes com cincer
avancado, que nem todos sdo biologicamente
terminais. Essa concepcéo equivocada cor-
robora o cenario que acarreta em prejuizos
para qualidade de vida e de morte de muitos
pacientes™.

Evidéncias sugerem que a implantacdo
de cuidados paliativos desde o0 momento do
diagnostico, concomitantemente ao trata-
mento modificador da doenca, esteja asso-
ciada a uma melhor tolerdncia dos pacientes
as terapias mais agressivas, menor carga de
sintomas, maior qualidade de vida, dentre
outros fatores™. Porém, essa concepcio de
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cuidado paliativo exclusivo para pacientes
com doenca avancada, somada a inexisténcia
de equipes de cuidados paliativos que atuem
em conjunto as equipes da oncologia clinica e
cirurgia oncoldgica, impede que os pacientes
sejam assistidos na modalidade de cuidado
paliativo integrado desde a sua admissio no
Instituto, provavelmente semelhante ao que
ocorre na maioria dos centros de cuidados de
saude do Brasil™4. No entanto, nem todas as
barreiras para o acesso universal aos cuidados
paliativos estfio relacionadas a capacidade
técnica dos profissionais. Elas perpassam prin-
cipalmente questdes politicas e institucionais
e muitas outras.

Além da questiio do estigma, a maioria dos
oncologistas ndo abordou o cuidado paliativo
na graduacdo de medicina. O profissional de
saude, principalmente da categoria médica, é
frequentemente ensinado a lidar com a doenca,
mas nfio com o doente, e o treinamento para
paliacdo néo esta normalmente contido em
sua graduacdo ou residéncia®™. A revisio do
perfil da formacéo médica, em especial dos
oncologistas, para a inclusdo de treinamento
especifico em cuidados paliativos pode ser um
ponto de partida importante para a melhoria
da assisténcia aos pacientes e ao acesso a esse
tipo de cuidado. Além disso, dada a evolucio
ocorrida na tematica do cuidado paliativo nos
ultimos anos e considerando que a média de
tempo de trabalho na oncologia, ou 15 anos de
experiéncia, nio foi pequena, a participacio
em cursos de capacitacio e educacdo continu-
ada poderia ter sido um importante meio para
essa formacdo. No entanto, essa também ndo é
uma realidade para a maioria dos oncologistas.

No cenario em questio, com o cuidado
paliativo exclusivo, ou seja, ofertado num
modelo separado do tratamento modifica-
dor da doenca, é necessario que, para o en-
caminhamento do paciente, o oncologista o
informe sobre o estigio da doenca, o prog-
nostico, as possiveis opcdes terapéuticas, as
desvantagens dos tratamentos especificos e
as vantagens dos cuidados paliativos exclusi-
vos'®, o que pode levar o profissional a evitar o

SAUDE DEBATE | RIO DE JANEIRO, V. 46, N. 133, P. 331-345, ABR-JUN 2022

encaminhamento. Wiegert et al.20 verificaram,
avaliando pacientes em atendimento na UCP
dessa mesma Instituicdio, que a mediana de
sobrevida global foi de cerca de sete semanas,
significando que o acesso ao cuidado paliati-
vo exclusivo se deu num contexto proximo
a terminalidade e a finitude da vida desses
individuos. Tendéncia semelhante de encami-
nhamento tardio foi demonstrada em outras
diversas publica¢es821-24,

De fato, os médicos enfrentam muitas
incertezas na tomada de decisfo acerca do
encaminhamento de pacientes para o cuidado
paliativo exclusivo, principalmente sobre a
avaliacdo prognostica?s, pois possuem ideias
geralmente otimistas sobre a predicdo de so-
brevida2627. Além da formacdo deficiente, ha
um conflito ético sobre o momento adequado
para encerrar o tratamento, principalmente
quando a responsabilidade recai sobre um
Unico profissional responsavel a deliberar,
0 que pode resultar no processo de obstina-
céio terapéutica. A medida em que aumenta
o tempo da relacdo médico-paciente, a acu-
racia em prognosticar pode diminuir ainda
mais, resultando nfo s6 na oferta tardia dos
cuidados paliativos como também em inter-
vengdes terapéuticas desproporcionais ao
avanco da doenca28. Wong et al.2? sugerem
que a oferta de treinamento sobre cuidados
paliativos aos oncologistas pode corroborar o
encaminhamento precoce de pacientes com
cancer, resultando em alivio também precoce
do sofrimento fisico e psicossocial prevalentes
nessa fase da doenca.

Esses sentidos, relacionados aos benefi-
cios do encaminhamento a UCP, incluiram
o acolhimento especializado e qualificado,
que é extensivo nio apenas ao paciente, mas
também a seus familiares e cuidadores. Como
beneficios indiretos, destacou-se a reducéo na
demanda assistencial das unidades voltadas ao
tratamento curativo do cncer. Considerando
0 encaminhamento para cuidado paliativo
exclusivo frequentemente tardio ou até mesmo
inexistente, poucos recebem um cuidado palia-
tivo de qualidade, e o que deveria ser um direito



de todos, acaba niio passando de um ‘privilégio
de alguns’. Além disso, a redu¢io na demanda
assistencial das unidades de cuidados usuais nio
deveria ser a principal questio destacada nesse
contexto, porque todos esses fatores contrapdem
o que é recomendado pela WHO2.

Outro aspecto relevante destacado pelos
participantes sdo as expectativas irrealistas
de pacientes e familiares acerca da cura e
a dificuldade dos médicos oncologistas em
contrap6-las, principalmente quando se cons-
tréi uma ligacdo afetiva entre eles. Iniciar a
conversa com os pacientes e seus familiares
arespeito da deliberacdo do cuidado paliativo
exclusivo é uma tarefa emocionalmente ardua
para o médico3031. A ndo contraposicio das ex-
pectativas irrealistas de pacientes e familiares
sobre a curabilidade da doenca gera, para o
sistema de satude, o uso indevido de recursos
ja escassos. Ademais, corrobora o0 nfo acesso
de pacientes e familiares aos cuidados ativos
proporcionais ao estagio da doenca e capazes
de atender a suas reais demandas'. Segundo
Horlait et al.8, aresisténcia em iniciar discus-
sOes e abordagens para transicdo de cuidados
tende a piorar conforme o tempo de relagéo
médico paciente, podendo caracterizar que
o vinculo emocional estreito realmente tem
impacto negativo no encaminhamento para
cuidados paliativos exclusivos. A abordagem
transversal, do cuidado paliativo poderia au-
xiliar na reversiio dessa realidade.

Por sua vez, as barreiras relacionadas
a organizacdo institucional emergiram em
diferentes pontos de avaliacdo deste estudo.
Na formacéo organizacional da instituicio
da pesquisa, a abordagem do paciente pela
equipe de cuidados paliativos acontece ainda
na forma fragmentada. A linha de cuidado do
paciente se inicia pelas unidades dedicadas
ao tratamento especifico, e sua adocio pela
equipe de cuidado paliativo s6 ocorre apos
a definicdo da interrupcéo dos tratamentos
especificos modificadores da doenca.

O formato fragmentado de oferta desse
cuidado reforca a ideia de que encaminhar
um paciente ou mesmo falar em cuidados
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paliativos exclusivos é desistir do paciente e
pode impactar a decisdo do profissional res-
ponsavel. Além disso, alguns dos entrevistados
dizem nfo ter como acompanhar os benefi-
cios do encaminhamento de pacientes para
os cuidados paliativos exclusivos, ja que ficam
separados fisicamente pela fragmentacéo das
unidades.

Na Instituicio, a UCP foi fundada em 1998,
épocana qual as recomendacdes sobre a oferta
de cuidados paliativos eram fragmentadas.
Com a evolucdo do conceito e as evidéncias
sobre os beneficios da oferta precoce, a UCP
desenvolveu estratégias de oferta precoce dos
cuidados paliativos conhecida como ambula-
tério conjunto, onde pacientes admitidos no
Instituto com doenca avancada eram acompa-
nhados em conjunto desde a admissio pelas
equipes de tratamento usual e por uma equipe
minima com formacdo em CP composta por
médico, assistente social e enfermeiro. Essa
estratégia teve resultados importantes do
ponto de vista gerencial, levando ao encami-
nhamento mais precoce a UCP e principal-
mente com uma transicdo menos traumatica
para o paciente e familias. Porém, por ser um
projeto piloto, teve que ser interrompido pela
insuficiéncia de recursos humanos e neces-
sidade de realocacio de profissionais para
as unidades assistenciais de cuidados usuais.
De fato, a gestdio da Instituicdo compreende
a importincia de modificar o modelo atual
de oferta, mas serdo necessarias adaptacoes
e otimizacdo de recursos humanos, fator de
dificil resolucdo em médio prazo. Por isso,
a motivacdo do estudo para compreender as
barreiras e facilitadores da oferta de cuidado
paliativo mais precoce ou oportuno.

Um artigo publicado em 2022 por Hui et
al.32 descreve a importéincia de se persona-
lizar a oferta de CP conforme a demanda da
instituicéo e, principalmente, a disponibilidade
de recursos. Os autores conceitualizaram a
diferenca entre cuidado paliativo integrado e
precoce e cuidado paliativo oportuno, sendo o
primeiro uma oferta baseada na trajetéria da
doenca e o segundo um cuidado personalizado
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de acordo com as necessidades dos pacientes
e a capacidade instalada das instituicdes, en-
tregues no momento e na modalidade assis-
tencial ideal. Essa abordagem proporcionaria
0 uso mais racional dos recursos, minimizaria
a exposicdo desnecessaria de pacientes que
podem ser menos propensos a se beneficiar
e maximizaria o impacto sobre os pacientes
que recebem a intervencio. Ademais, poderia
reduzir o estigma associado aos ‘cuidados
paliativos’ a medida que o encaminhamento
oportuno se tornasse a norma.

Para superacdo dessa barreira considerada
institucional, a principal estratégia sugerida
pelos oncologistas para facilitacdo do encami-
nhamento foi a criacdo de um ‘time consultor’
de cuidado paliativo, ou seja, um grupo de
profissionais especializados em cuidado palia-
tivo permanente nas unidades para acompa-
nhamento do paciente ao longo do tratamento
especifico e de apoio aos oncologistas na de-
liberacdo da transicio de cuidados, decisdo
que, nesse formato, deixaria de ser centrada
em um unico profissional.

Essa proposta se aproxima da estratégia
adotada no passado pela Instituicdo e das
ideias de Schenker et al.19, que afirmam que
os médicos indicam a necessidade de se definir,
desenvolver e promover maneiras por meio das
quais os servicos de cuidados paliativos com-
plementem os cuidados oncolégicos usuais
ao longo de todo o tratamento para melho-
rar os desfechos de satide de pacientes com
cancer, bem como de suas familias. Conforme
afirmou Hai et al.33, os oncologistas valorizam
as habilidades de comunicacéo e prognostico
dos médicos paliativistas. Cabe destacar, no
entanto, que a existéncia de um ‘time consul-
tor’ ndo elimina todas as barreiras ou resolve
todos os problemas também destacadas pelos
oncologistas.

A proximidade fisica entre a UCP e as uni-
dades de cuidados de satide usuais foi indicada
como mais uma estratégia facilitadora do enca-
minhamento. Servicos de oncologia e cuidados
paliativos localizados em um mesmo terri-
torio e a construcio de um mecanismo para
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aproximacdo entre as especialidades que ndo
seja somente fisica podem ser facilitadores do
encaminhamento39. Outra questiio destacada
como facilitadora pelos oncologistas é a pos-
sibilidade de encaminhamento de pacientes
ainda em quimioterapia. Atualmente, protoco-
los institucionais impedem o encaminhamento
de pacientes em quimioterapia paliativa.

Nossos resultados se mostram relevantes
devido a escassez deste tipo de estudo e em
razfo da necessidade crescente da promocio
da oferta mais precoce e oportuna possivel
do cuidado paliativo integral e integrado.
Compreender a percepg¢io dos oncologistas
sobre o0 que envolve o encaminhamento de
pacientes para os cuidados paliativos exclu-
sivos é um passo fundamental para melhorar
a integracdo e a aceitacdo desses servicos.
O atraso no recebimento oportuno de cuidados
que atendam as demandas de pacientes com a
doenca pode resultar em um niimero aumen-
tado de internacdes hospitalares, aumento
dos custos em saude, reducdo da qualidade de
vida e aumento do sofrimento dos pacientes
e seus familiares34,

Além do dmbito da institui¢io sob estudo,
de acordo com Mendes e Vasconcellos35, a
estruturacio da rede de cuidados paliativos
néo corrobora seu desenvolvimento como
politica publica coerente com a doutrina do
Sistema Unico de Satide do Brasil de integra-
lidade, equidade e universalidade. Na maioria
dos casos, as medidas de cuidado paliativo no
Brasil sdo isoladas e ndo implicam um trata-
mento integral aos pacientes encaminhados
a rede de atencdo oncolodgica. Rodrigues et
al.36, em estudo qualitativo cujo o objetivo
foi o de compreender a trajetoria de usuarios
com cincer em cuidados paliativos pela rede
de atencdo a saide no Brasil, contemplando
desde a suspeita diagnostica até os cuidados
paliativos exclusivos a partir de narrativas de
vida de pacientes e familiares, evidenciou uma
multiplicidade de trajetorias na procura por
cuidado, nio seguindo diretamente os trajetos
previamente definidos pelo sistema de saude.

Por fim, cabe destacar como limitacdo deste



estudo o fato de ter sido desenvolvido em uni-
dades assistenciais pertencentes a uma unica
instituicdio. Futuros estudos, de caracteristicas
multicéntricas, bem como estratégias institu-
cionais de implantacdo de modelos alternati-
vos de oferta dos cuidados paliativos, devem
ser desenvolvidos nesse ambito.

Conclusoes

Em conclusio, verificamos que o encaminha-
mento de pacientes para o cuidado paliativo
exclusivo se configura numa tarefa dificil e
que perpassa barreiras relacionadas ao pro-
fissional, seu sofrimento e formacéo, a expec-
tativas irrealistas dos pacientes e familiares e
a caracteristicas institucionais, refletindo na
qualidade do cuidado que é dispensada aos
pacientes nessa fase de vida. A dicotomia ainda
existente na instituico entre ‘tratamento’ e
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