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RESUMO

O avanco da tecnologia na medicina restringiu aos cenarios hospitalares a
vivéncia da morte na sociedade contemporanea, transformando o carater social e
publico do morrer em um acontecimento andénimo. A partir da proliferacédo de
hospitais e do surgimento de novas técnicas médicas, € possivel alcangar a cura
de muitas doengas. Para as equipes de saude, a morte é algo contra o qual se
deve lutar a todo custo. Na tentativa de cura e prolongamento da vida, muitas
vezes 0 paciente fica em posi¢cao passiva, passa a ser vitima de intervengdes
invasivas e tem sua autonomia negada. A partir da constatacdo da
impossibilidade de cura e da proximidade da morte, muitas vezes os pacientes e
seus familiares sdo abandonados pelo sistema de saude. Na tentativa de resgatar
um atendimento acolhedor com responsabilizagdo e vinculo, o Ministério da
Saude brasileiro desenvolveu um programa de humanizagdo do atendimento do
Sistema Unico de Saude (SUS). No que diz respeito aos cuidados no final da
vida, o atendimento humanizado & imprescindivel quando busca-se oferecer
atencdo e qualidade de vida aos pacientes. Para atender essas pessoas de
forma integral é preciso oferecer aos doentes terminais cuidados paliativos que
visam resgatar o carater humano e natural do processo de morrer. Considerando-
se 0 aumento da demanda por cuidados paliativos devido ao envelhecimento da
populagcdo e o aumento na incidéncia de doengas potencialmente fatais e a
necessidade de oferta de cuidados ativos e integrais as pessoas com doencgas
terminais, a presente pesquisa visa abordar a forma como os cuidados paliativos
sao oferecidos no sistema de saude publico brasileiro. A partir de revisdo
bibliografica foi possivel constatar (1) a escassez de material publicado sobre
esse assunto; (2) a falta de servigos publicos voltados aos cuidados paliativos; (3)
a falta de articulagdo entre os servigos existentes; (4) a necessidade de haver
divulgacao e promocado dessa filosofia como ciéncia; (5) a necessidade de
reformular o curriculo dos cursos de graduagao de profissionais da saude para
que a eles sejam ensinados os temas de cuidados paliativos e de humanizagao
do atendimento a saude; (6) a necessidade de politicas publicas eficientes que

garantam o exercicio dos cuidados paliativos e o acesso da populagao a eles.

Palavras-chave: cuidados paliativos, doenga terminal, diagndstico, prolongamento

da vida, humanizagao, niveis de atengao, integralidade.
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“Cuidado paliativo ndo é uma alternativa
de tratamento, e sim uma parte
complementar e vital de todo
acompanhamento do paciente.”

Cicely Saunders



1. Introducao

O avanco tecnoldgico e as novas técnicas meédicas surgidas nas ultimas
décadas restringiram aos cenarios hospitalares a vivéncia da morte na
sociedade contemporanea (NOVAES, TRINDADE, 2007). De acordo com
Castro (2001), o distanciamento do ato de morrer da sociedade fez com que,
para muitas pessoas, a morte seja vista como algo triste, mecanico, desumano
e solitario. Atualmente, a morte ocorre em ambientes isolados e deixou de ser
um processo social, no qual a familia esta presente no momento do falecimento
de seu ente querido. Para Bifulco (2006), os avangos tecnolégicos e a maior
disponibilidade de informacdo na sociedade atual, fizeram com que a
concepcao de morte deixasse de ser definida apenas de acordo com o saber
médico. Atualmente seria preciso significar o morrer considerando o contexto
cultural e os valores especificos de cada sociedade.

Segundo Oliveira (2002), a concepgado de morte se transformou de um
fato social e publico para um acontecimento anénimo. A autora defende que
diferentes grupos sociais racionalizavam a morte a partir da crenga de que para
morrer de forma tranquila, a pessoa precisaria viver bem. A morte era esperada
e pensada, e fazia parte da orientacédo da vida poder meditar sobre ela. Sendo
assim vivenciada como parte integrante da vida, a morte atingia o grupo social
do qual a pessoa falecida fazia parte. Ja na contemporaneidade a morte é
negada durante toda a vida. Ao tentar escapar da finitude, a relagdo do homem
com o morrer passa a ser impessoal. Nesse contexto, o melhor lugar para se
morrer passa a ser o hospital, onde € possivel controlar esse acontecimento
com disciplina, higiene e assepsia. O doente fica escondido e isolado da
sociedade para que esta possa continuar uma vida que ndo considera a morte.

Assim, o afastamento do morrer culminou em uma visdo de morte no
século XX como algo vergonhoso, um indicio de fracasso e impoténcia e,
portanto, algo que deve ser curado e banido da sociedade (HORTA apud
BIFULCO, 2006). Com tecnologia e conhecimento disponiveis, caberia ao
médico poder evitar a morte. A esses profissionais da saude foi dada a missao
de salvar sempre (BIFULCO, 2006) e quando percebem que a manutengao da
vida — a qualquer custo - ndo sera possivel, eles tendem a se retirar dos

cuidados ao paciente.



Pessini (2000) defende que a humanizagao ficou em segundo plano a
partir do momento em que o paciente, vulnerabilizado pela doenca, deixou de
ser um receptor de cuidados e passou a ser visto como objeto de
experimentagdo de novas técnicas e tratamentos médicos. Com isso, muitas
vezes, para a equipe médica, a falta de cura significa o fim da disponibilizagao
de atencdo e os pacientes e suas familias sdo deixados sozinhos para
enfrentar essa realidade dificil (KRUSE et. al., 2007). Para Bifulco (2002),
devido a missdo de manter o paciente vivo e afastado da morte, a medicina
muitas vezes o submete a um prolongamento de vida sem qualquer qualidade.
O que se encontra é o abandono e o isolamento do paciente e a negacéao a ele
de vivenciar seu processo de morte.

A filosofia dos cuidados paliativos surgiu como alternativa a essa
corrente de pensamento sobre a morte isolada. Tais cuidados s&o voltados a
pacientes sem possibilidade de cura para suas doengas e formam um campo
“interdisciplinar de cuidados totais, ativos e integrais” (FLORIANI, SCHRAMM,
2007). A pratica de cuidados paliativos iniciou na década de 1960 na Inglaterra
em estabelecimentos chamados Hospices. Esses locais se propdem a ser
centros de tratamento de saude, e oferecem aos doentes cuidados com
caracteristicas humanistas que objetivam a garantia de qualidade de vida até o
falecimento, e ndo o aumento dos dias de vida do paciente (CASTRO, 2001).
Os cuidados paliativos sao pautados no direito do paciente de viver e morrer
com dignidade e sua pratica deve ser guiada pelo cuidado com compaixao e
empatia a pessoa que estda morrendo e a seus familiares (FLORIANI,
SCHRAMM, 2007).

Para Pessini, os cuidados paliativos visam cinco objetivos principais. Séo

eles:

“1) que o paciente seja mantido livre de dor tanto quanto possivel, de modo
que possa morrer confortavelmente e com dignidade; 2) que o paciente
recebera continuidade de cuidados e ndo sera abandonado ou sofrera
perda de sua identidade pessoal; 3) que o paciente tera tanto controle
quanto for possivel no que se refere a tomada de decisbées (autonomia) a
respeito de seu cuidado e lhe sera dada a possibilidade de recusar

qualquer intervengao tecnoldgica prolongadora da vida; 4) que o paciente



sera ouvido por uma pessoa, em seus medos, pensamentos, sentimentos,
valores e esperancgas; 5) que o paciente podera escolher onde deseja
morrer.” (PESSINI apud CASTRO, 2001, p. 45).

Floriano e Schramm (2007) afirmam que, no Brasil, a pratica dos
cuidados paliativos ainda € pouco frequente, pois muitas vezes essa pratica
possui um custo elevado, limitando o acesso da maioria da populacdo a esse
tipo de servico. Além disso, no Brasil, essa filosofia de cuidado ainda nao é
muito difundia e ainda predomina nos centros meédicos a atuagcdo apenas até
onde a cura é possivel. A partir da certeza de ndo-cura, a maioria dos médicos
acredita que ndo ha mais nada a ser feito pelo paciente.

A filosofia na qual se fundamentam os cuidados paliativos segue na
contraméo desse tipo de atuagdo, uma vez que se baseia na crenga de que a
nao possibilidade de cura, ndo deve significar o fim da relagdo entre a equipe
de cuidados e o pacientes e sua familia. Essa relacdo deve ser mantida
pautada no respeito a dignidade e conforto do outro até o momento da morte
(CASTRO, 2001).

Cabe ressaltar que os cuidados paliativos ndo se restringem aos
hospitais e podem ser realizados em centros especializados nesse tipo de
atencao e até mesmo na casa do paciente (KRUSE et. al.,, 2007). Esses
cuidados formam um campo de atengao que é caracterizado por intervengdes
que buscam diminuir o sofrimento e a dor fisica e psiquica tanto do paciente
quanto de seus familiares através da atuagcao de uma equipe multiprofissinal.

A Organizacao Mundial da Saude define cuidados paliativos como sendo
“a abordagem que promove qualidade de vida de pacientes e seus familiares
diante de doencas que ameagam a continuidade da vida, através de prevencao
e alivio do sofrimento. Requer a identificacdo precoce, avaliagao e tratamento
impecavel da dor e outros problemas de natureza fisica, psicossocial e
espiritual” (WHO, 2002). Considerando a complexidade do sofrimento na fase
final da vida vivenciada tanto pelo enfermo como por seus familiares (MACIEL
et. al.,, 2006), a OMS considera que os cuidados paliativos devem ser
prioridade das politicas de saude através de uma abordagem programada que
vise apoio global aos diversos problemas enfrentados por aqueles que se

encontram em fase avangada da doenca e no final da vida.



Particularmente no Brasil, o envelhecimento da populagdo, o aumento
da incidéncia de cancer e emergéncia da AIDS tornam os doentes que
necessitam de cuidados paliativos um problema de grande impacto social e de
importancia crescente em termos de saude publica (MACIEL et. al., 2006).
Apesar de alguns avancgos na implantacao dos cuidados paliativos no Sistema
unico de Saude (SUS), a difusdo nacional e o acesso a esse tipo de cuidado
pela populagdo em geral ainda s&o deficitarios (FLORIANI, SCHRAMM, 2007).

Dessa forma, o presente trabalho visa explorar a inser¢éo dos cuidados
paliativos no Sistema Unico de Saude, considerando os desafios e as
dificuldades para sua pratica satisfatéria e o amplo acesso a esses cuidados
pela populagcdo que, em sua grande maioria, depende do sistema publico de

saulde brasileiro.

1.1 Cuidado ao enfermo: de ato de caridade ao cuidado paliativo

De acordo com Pessini (2001), no século IV da era cristd, uma matrona
romana chamada Fabiola abriu sua casa para cuidar de pessoas necessitadas.
Tais atos, naquela época, eram considerados obras de misericordia crist3,
assim como visitar os enfermos e prisioneiros. Os lugares onde se dava a
hospitalidade eram chamados de hospitium e o cédigo da hospitalidade era
considerado sagrado (BELCHIOR, POYARES, 1987).

De acordo com Pessini (2001), as diferentes Igrejas da Europa da época
acabaram por assumir os cuidados de pobres e enfermos dando origem aos
hospitais administrados pelos religiosos (Foucault, 1999). Essas instituicbes
davam assisténcia aos pobres, ndo possuiam qualquer caracteristica da
medicina hospitalar moderna e tinham como objetivo separar e excluir os
doentes da sociedade. Até o século XVII, a medicina era uma pratica nao-
hospitalar e assim, esses hospitais religiosos ndo visavam fornecer cuidados
meédicos, se propunham apenas a ser locais para onde os doentes pobres iam
para morrer. Foucault (1999) afirma que aqueles que trabalhavam nessas
instituicdes nao visavam o bem do paciente e sim a salvagdo de suas almas,
uma vez que a Igreja era a controladora desses locais e o ato de “cuidar” era

considerado um ato de caridade.



Até o século XVIII, a pratica da medicina era individualista no sentido de
que se baseava exclusivamente na relagédo entre meédico e paciente (Foucault,
1999). A intervengdo do médico se dava em torno da crise (momento do
confronto entre a natureza sadia da pessoa e o mal que a doenca
representava). Cabia a esse profissional, a partir da observagao, prever qual
lado venceria e tentar favorecer a parte sadia desse paciente. Essa pratica
nao entrava nos hospital e ndo requeria a ajuda de outras pessoas ou local
especifico de cuidado.

Foi apenas no século XVIIl, ainda segundo Foucault (1999), que os
cuidados médicos foram vinculados aos hospitais. Tais cuidados eram
oferecidos nos hospitais militares com o objetivo de tentar impedir a morte de
soldados por doencgas. O hospital como instrumento terapéutico surgiu no final
do século XVIII quando foram introduzidos mecanismos disciplinares a essas
instituicbes que, até entdo, eram caracterizadas como espacgo confuso e de
doengas contagiosas que colocavam em risco aqueles que estavam internados
e, também, os habitantes das cidades. Foram esses mecanismos disciplinares
que possibilitaram a medicalizagcao do hospital.

De acordo com Foucault (1999), foi confiado aos médicos o poder
disciplinar e isso provocou uma transformagéo no saber e na pratica médica. O
ato de adoecer passou a ser compreendido como um fenédmeno natural, que
responde as leis epistemoldgicas naturais e que, portanto, poderia ser tratado
a partir de uma acao especifica sobre o meio. Assim, nos hospitais como
instrumento terapéutico, os pacientes deveriam ficar em leitos individuais para
que o ambiente pudesse ser ajustado as suas necessidades singulares de
acordo com a determinacdo do médico. Esse movimento de transformacao da
atuacdo do médico no adoecer provocou avangos na medicina e propiciou o
acumulo de conhecimento, registro sobre as doengas e a troca desse
conhecimento entre os profissionais.

A consolidacdo da instituicdo hospitalar como instituicdo médica
provocou um extenso movimento de medicalizacdo social que iniciou-se no
século XIX e teve seu auge no século XX (MENEZES, 2004). Tal movimento
permitiu grandes avangos tecnoldgicos, a reducdo da mortalidade e o

prolongamento da vida com medidas de prevencéo e controle da saude e da
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doencga. O controle sobre o adoecer gerou grande afastamento da idéia de
morte e facilitou a ocultagdo do processo de morrer.

Os avancos da ciéncia e o controle sobre a doenga que supostamente
foram alcangados permitiram a desumanizagao do cuidado médico a partir do
momento em que “ficamos reduzidos a objetos despersonalizados de nossa
propria técnica...” (BARCHIFONTAINE in PESSINI, BERTACHINI, 2004, p.
XVI). Com as formas artificiais de manutencdo da vida fisica, o conceito de
morte sofreu profundas alteragdes.

Foi apenas na década de 1960 que esse processo desumano, racional
e escondido do morrer passou a ser denunciado, forcando uma revisdo dos
principios que regem as agdes médicas. Nesse momento passou-se a discutir
o “alcance do poder do médico, o limite de suas possibilidades técnicas, como
também o carater exclusivo de sua decisao” (MENEZES, 2004, p. 36).

Ao movimento contra a morte escondida juntou-se a pratica de acolher
pacientes seguindo os principios dos cuidados paliativos modernos quando
surgiu na Inglaterra, em 1967, o primeiro hospice. Essa instituigdo chamada de
St. Christopher Hospice foi fundada por Cicely Saunders, uma enfermeira,
assistente social e posteriormente médica, que cuidava de pacientes terminais
em um hospital em Londres e se via inconformada com a forma como os
pacientes eram atendidos nos momentos finais de suas vidas. A filosofia do
hospice fundado por Cicely Sauders era a de minimizar ao maximo possivel a
dor e sintomas dos pacientes, ao mesmo tempo em que se buscava aumentar
sua autonomia e independéncia (MENEZES, 2004; MACIEL", 2008).

A partir da década de 1970 surgiram movimentos nos Estados Unidos
que reivindicavam o direito do doente de morrer com dignidade e a alteragao
na relagcao de poder existente entre médicos e o enfermo e sua familia. Nessa
década os servicos de cuidados paliativos se espalharam por outros paises do
mundo e o0 modelo de “boa morte” passou a ser cada vez mais debatido e
difundido, provocando o surgimento de uma nova especialidade da medicina: a

Medicina Paliativa.

1.2 Principios e pratica dos cuidados paliativos
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Pessini (2001) defende que existem duas formas de agir sobre a saude:
a busca pela cura e a oferta de cuidado. Ao buscar a cura, a equipe de saude
investe na vida a qualquer custo e as praticas de atendimento humanistas sao
deixadas em segundo plano. Quando o objetivo é oferecer cuidado leva-se em
conta a pessoa doente e nao apenas a doenca em si. Nesse caso, existe uma
aceitagao do morrer como parte integrante da vida e a melhora da qualidade de
vida para o paciente sua familia passa a ser a preocupacdo principal dos
profissionais da saude. E na oferta de cuidado que se pautam os cuidados
paliativos.

Maciel’ (2008), afirma que quando se trata alguém a partir dos principios
dos cuidados paliativos, a cura e o controle sobre a doenga deixam de ser o
foco de atencéo principal e passa-se a colocar nesse lugar o doente, entendido
ai como um “ser biografico, ativo, com direito a informagao e a autonomia plena
para as decisdes a respeito de seu tratamento” (p. 16). Ainda de acordo com a
autora, a pratica dos cuidados paliativos visa uma atencao individualizada ao
doente e sua familia na busca pelo controle de todos os sintomas e prevencao
de sofrimento.

Os cuidados paliativos sdo essenciais para a pessoa doente e se
caracterizam por agrupar elementos que organizam o tratamento, cuidado e
apoio ao paciente e seus familiares. Os elementos que compdem os cuidados
paliativos visam assegurar a melhor qualidade de vida possivel ao enfermo e
devem ser assegurados desde a fase do diagndstico da doenga até a fase do
luto do familiar (MACIEL, 2006, 2008).

Menezes (2004) afirma que os cuidados paliativos definiram o objeto de
sua atencgao a partir do crescente abandono dos doentes com doengas sem
possibilidade de cura. Assim, esse tipo de atengao prevé minimizar ao maximo
possivel a dor e os sintomas dos doentes, ao mesmo tempo em que busca dar
ao paciente maior autonomia e independéncia.

Para Mccoughlan (2004), os cuidados paliativos tém como objetivo
afirmar a vida e encarar a morte como um processo natural e, com isso, nao
buscam apressar ou adiar a morte e sim, controlar a dor e sintomas além de
integrar os aspectos psicossociais e espirituais nos cuidados ao paciente. Para

a autora, a pratica dos cuidados paliativos oferece ao enfermo uma rede de
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apoio e ajuda para que ele viva tao ativamente quanto possivel até seu
falecimento. Além disso, € fungdo dos cuidados paliativos ajudar a familia a
lidar com a situacado de adoecimento e morte de seu ente querido.

De acordo com Maciel’ (2008), cuidados paliativos s6 séo efetivamente
realizados quando integram diferentes especialidades de profissionais em um
trabalho convergente e harménico. No entanto, acbes paliativas no momento
do diagnostico e na fase de tratamento da doenca ndo requerem, segundo a
autora, uma equipe especializada e podem ser desenvolvidas por qualquer
profissional da saude. Quando bem desenvolvidas ao longo de todo o processo
de adoecer e morrer e quando integram diferentes especialidades profissionais,
as acgdes paliativas se transformam em cuidados paliativos, e sdo capazes de
conseguir reduzir drasticamente o sofrimento do paciente e seus familiares ao
oferecer um plano integral de cuidados.

O paciente em cuidados paliativos nao €& privado dos recursos
terapéuticos que a medicina pode oferecer, mas busca-se usar esses recursos
considerando tanto seus beneficios quanto seus maleficios. Quando a
abordagem paliativa comega precocemente, € possivel antecipar e prevenir os
sintomas da doencga, 0 que traz bem-estar e qualidade de vida ao paciente.
Quando estdo bem informados sobre a doenca e quando recebem apoio e
orientacdo, tanto o paciente quanto seus familiares tém sua ansiedade
diminuida e isso favorece um clima de confianga e seguranga com a equipe
profissional (MACIEL, 2006; 2008).

Os cuidados paliativos visam controlar os sintomas biopsicossociais e

espirituais e, para isso, devem seguir 0s seguintes principios:

“e Avaliar antes de tratar;

e Explicar as causas dos sintomas;

e Nao esperar que um doente se queixe;

e Adotar uma estratégia terapéutica mista;

e Monitorizar os sintomas;

e Reavaliar regularmente as medidas terapéuticas;
e Cuidar dos detalhes;

e Estar disponivel.”

(NETO apud MACIEL", 2008, p. 21):
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De acordo com Kovacs (2008), pessoas com doengas em estagio
avancado tém diversos sofrimentos que constituem uma “dor total”
(SAUNDERS, 1991). O agravamento dos sintomas tornam a vida mais dificil e
traz sofrimentos como: medo da solidao, luto pelo abandono dos planos de
vida, dependéncia de outras pessoas e medo da morte. Para lidar com essas
dificuldades, Kovacs (2008), defende que os pacientes necessitam assumir o
controle sobre a propria vida, ter a dor e outros sintomas controlados, néo ter
seu sofrimento prolongado, ndo serem uma sobrecarga para a familia, e
precisam estreitar os lagos familiares e com pessoas significativas.

Os cuidados paliativos defendem que nao existe paciente fora de
possibilidade terapéutica, uma vez que sempre ha uma terapéutica a ser
aplicada no sentido de garantir conforto e bem-estar ao paciente e sua familia
ainda que nao haja como evitar o avango da doenga. Tal terapéutica ndo pode
ser negada pela equipe (MACIEL", 2008).

1.3 A importancia da humanizacdo da assisténcia aos pacientes

Para reverter a situacdo de desumanizacdo do atendimento a saude,
segundo Barchifontaine (2004), defende ser preciso haver o reconhecimento de
que as pessoas precisam umas das outras. Uma maneira de fazer isso é
através do redescobrimento do dialogo, visto que na atengdo humanizada as
palavras expressas pelo individuo devem ser reconhecidas pelo outro. “A
humanizacdo depende da nossa capacidade de falar e de ouvir, depende do
dialogo com os nossos semelhantes” (IDEM, pp. XV).

Assim como defende Barchifontaine (2004), uma das principais acgdes
que deve ser realizada nos cuidados paliativos € a comunicagao aberta e
honesta entre os profissionais da saude, os pacientes e familiares, uma vez
que, apenas assim, é possivel dar ao paciente o controle de seu processo de
adoecimento, tratamento e morte (MENEZES, 2004).

A assisténcia humanizada considera que o doente esta vulneravel e
deve receber ajuda para que possa enfrentar seus desafios de forma positiva.

Além disso, cabe a equipe de saude acolher as angustias inerentes a
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fragilidade do corpo, mente e espirito através da comunicagao aberta (PESSINI
e BERTACHINI, 2004).

Os valores que embasam a humanizagcdo do atendimento a pessoas
doentes sdo: respeito a autonomia do paciente, beneficéncia (fazer bem ao
paciente), nao-maleficéncia (evitar causar danos) e justica (respeito a
dignidade do ser humano). Tais valores dificimente sdo encontrados em
instituicbes  hospitalares tradicionais que, em geral, provocam a
despersonalizagao, diminui¢do e isolamento do paciente (MARTIN, 2004).

Ainda para o autor, a humanizagao inclui ndo sé o cuidado ao ser
humano doente e a promogado da saude, como também o bem-estar fisico,
mental, espiritual e social das pessoas atendidas. As vantagens do
atendimento humanizado sdo a garantia ao paciente de que ele tera seus
direitos e dignidade respeitados, de que ele nao perdera sua autonomia, tera
seus desejos levados em consideragdo e, portanto, tera sua angustia e

sofrimento diminuidos e uma melhora de seu estado geral.

1.4 Modelos de assisténcia em cuidados paliativos

Como exposto anteriormente, os cuidados paliativos propdem-se a
melhorar a qualidade de vida e a aliviar o sofrimento de pacientes com doencas
em estagio avancado e de seus familiares através de cuidados integrais que
consideram aspectos biopsicossociais e espirituais. Para isso, € necessaria a
pratica coordenada de diversos profissionais da saude. Segundo Silva e
Hortale (2006), geralmente esses cuidados sao oferecidos em programas
inseridos ou n&o em instituices hospitalares.

Ainda de acordo com os autores, os paises deveriam implementar
programas de cuidados paliativos com a finalidade de melhorar a qualidade de
vida dos pacientes com doencas potencialmente fatais e suas familias. Silva e
Hortale (2006) reconhecem que a organizagcdo de tais servigos € complexa,
pois depende de recursos e investimentos das mais variadas ordens, mas que,
no entanto, se 0s recursos sao escassos, deveria-se, a0 menos, garantir
padrées minimos de controle da dor para que assim, gradualmente os cuidados

paliativos alcancem todos os niveis de atencao.
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Maciel (et. al., 2006) afirma que a melhor maneira de assegurar
cuidados paliativos adequados para um numero maior de pacientes € o
estabelecimento de uma politica nacional. As a¢des em cuidados paliativos
deveriam ser planejadas de acordo com os diferentes niveis de atencéo,
considerando as necessidades e especificidades regionais. Dessa forma, as os
servigos paliativos poderiam ser oferecidos em regime de internagao hospitalar
e assisténcia ambulatorial e domiciliar para pessoas com diferentes idades e
doencas.

O guia da Academia Nacional de Cuidados Paliativos (MACIEL et. al,
2006) sugere 3 niveis de atuacdo para os cuidados paliativos. Os cuidados
paliativos de nivel | devem ser prestados por equipes moéveis com formacédo em
cuidados paliativos que ndo dispdem de estrutura de internagdo propria, mas
que dispéem de espaco fisico capaz de comportar suas atividades. Assim, os
cuidados paliativos de nivel | poderiam ser oferecidos tanto em regime
domiciliar quanto de internagcdo e devem estar limitados a fungdo de
aconselhamento e suporte nas dimensdes sociais, emocionais e espirituais.

Ja os cuidados paliativos de nivel Il sdo prestados em unidades
assistenciais em domicilio ou com internagcdo propria por equipes
multiprofissionais capacitadas que incluem meédicos, enfermeiros e técnicos
indispensaveis na atencéao integral ao paciente. As equipes garantem apoio e
disponibilidade em periodo integral dentro da atuagcédo de média complexidade.

No nivel Ill de cuidados paliativos, somam-se as condi¢cdes do nivel Il o
desenvolvimento de programas regulares e estruturados de formacédo e
capacitacao especializada em cuidados paliativos, o desenvolvimento de
pesquisa, protocolos e condutas na area e a capacidade de equipe
multidisciplinar completa de responder e orientar situagdes complexas e de alta
exigéncia em cuidados paliativos. O nivel |ll compreenderia unidades de
referéncia na area.

A equipe de cuidados paliativos, ainda de acordo com Maciel (et. al.,
2006), deve ser interdisciplinar e pode ser basica (equipe formada por médico e
enfermeiro em cooperagdo com assistente social e psicélogo) ou completa
(incorpora psicologo, assistente social e outros profissionais como terapeutas
ocupacionais a equipe basica). Deve-se nomear um responsavel pela equipe

que pode ser um profissional de qualquer uma das areas. O tipo de equipe e 0
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numero de profissionais presentes devem ser estabelecidos de acordo com os
recursos disponiveis, a tipologia dos pacientes atendidos e os indicadores de
atividade.

Voluntarios e orientadores espirituais podem ser integrados as equipes.
Suas presencgas representam a condicdo ideal de atendimento desde que
essas pessoas recebam treinamento em cuidados paliativos para que n&o haja
contradicdo de linguagem ou geragdo de esperangas falsas e expectativas
irreais.

As diretrizes do Ministério da Saude (2002) para cuidados paliativos e
controle da dor crénica prevéem uma linha de cuidados que perpasse os trés
niveis de atengcdo a saude (atengdo basica, atengdo especializada de média
complexidade e atengao especializada de alta complexidade) considerando-se
a humanizacdo do atendimento, a possibilidade de desospitalizacdo e a

reducao de risco devido a longas internacoes.

1.5 Cuidados paliativos e o SUS

O Sistema Unico de Saude (SUS) teve seus principios estabelecidos em
1990 com a Lei Orgénica da Saude (lei n°® 8.080). Tal lei dispde sobre as
condicbes para promocao, protecdo e recuperacdo da saude, além de dispor
sobre a organizacao e funcionamento dos servigos de saude brasileiros. Ficou
determinado que a saude é um direito fundamental do ser humano e que cabe
ao Estado prover as condi¢cdes para seu pleno exercicio através da formulacao
e execucao de politicas publicas. O SUS é pautado em treze principios e
diretrizes que incluem o acesso universal aos servicos de saude em todos os
niveis de assisténcia, a integralidade de assisténcia, entendida aqui como um
conjunto de agdes articuladas e continuas em todos os niveis de complexidade
do sistema, e a preservagdo da autonomia das pessoas (MINISTERIO DA
SAUDE, 1990).

Baseado na Lei Organica da Saude e em seus principios, em julho de
2002, o Ministério da Saude (2002) langou diretrizes para a atengdo em
cuidados paliativos e controle da dor cronica. Tais diretrizes séo justificadas
entre outras razées (1) pela ampla demanda por cuidados paliativos no Brasil,

(2) pelo aumento epidemioldgico no Pais de doengas que levam a dor crbnica e
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necessidade de cuidados paliativos, (3) pela responsabilidade do Ministério da
Saude de estimular a ateng&o integral aos doentes, (4) pelo conforto e melhoria
de qualidade de vida que os cuidados paliativos e controle da dor crénica séo
capazes de trazer aos pacientes e suas familias, (5) pela necessidade de
estruturar servigos de saude capazes de ofertar cuidados integrais e integrados
que visando minimizar o sofrimento dos doentes e melhorar 0 acesso ao
atendimento humanizado e resolutivo, (6) pela necessidade de qualificar a
gestado publica nessa area no Pais e aprimorar seus regulamentos técnicos.

Cabe ao poder publico, segundo as diretrizes langadas em 2002,
garantir a “ampla cobertura no atendimento aos doentes que precisam de
cuidados paliativos ou controle da dor cronica no Brasil, garantindo a
universalidade, equidade, a integralidade, o controle social e 0 acesso as
modalidades de cuidado e terapéutica” e, também, “o amplo acesso dos
doentes as diferentes modalidades de cuidados paliativos: Cuidados
Domiciliares, Cuidados Ambulatoriais, Cuidados Hospitalares e Cuidados de
Urgéncia” (MINISTERIO DA SAUDE, 2002).

O Ministério da Saude (2002), através das diretrizes para a atengao em
cuidados paliativos e controle da dor crénica no Brasil, propde que as agdes
nessa area da saude ocorram nos trés niveis de ateng¢do do SUS. De acordo
com tais diretrizes, caberia a Atencédo Basica a oferta de cuidados paliativos
pelas equipes de Saude da Familia através da assisténcia domiciliar com alto
grau de humanizagao. Essa proposta compreende que os cuidados paliativos
na Atencao Basica possibilitam a desospitalizagao, a reducdo de complicacdes
decorrentes de longas internagdes e a redugdo dos altos custos que o
processo de hospitalizacdo envolve.

A Atencdo Especializada de Média Complexidade caberia a assisténcia
ambulatorial, as internagdes por intercorréncias, as internacbes de longa
permanéncia e o atendimento clinico ou cirurgico de doentes contra-referidos
para cuidados paliativos, através de cuidados domiciliares, ambulatoriais e
hospitalares de meédia complexidade. A Atencdo Especializada de Alta
Complexidade também seria responsavel por fornecer assisténcia ambulatorial,
internagdes por intercorréncias, internagdes de longa permanéncia, mas, além

disso, deveria ofertar assisténcia domiciliar.
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Para que a oferta de cuidados paliativos seja plenamente realizada, as
diretrizes para a atengdo em cuidados paliativos e controle da dor crénica no
Brasil (MINISTERIO DA SAUDE, 2002) também propdem a capacitacédo e
educacao permanente das equipes de saude de todos os niveis de atencéo a
partir de um enfoque humanizado. Tal capacitacdo deveria ser oferecida tanto
aos profissionais de nivel superior, quanto aos de nivel técnico garantindo,
assim, o atendimento integral e humanizado aos pacientes que necessitam

desses cuidados especificos.
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2. Método

Oliveira (2005), afirma que em uma pesquisa a metodologia escolhida
reflete a concepgcao de conhecimento utilizada pelo pesquisador para alcancar
o objetivo que deseja. De acordo a autora, 0 método determina ainda a relagao
que ira se estabelecer entre o pesquisador e 0 mundo a ser pesquisado.

De acordo com Gil (2002), existem duas formas de abordagem do
problema: a forma quantitativa e a forma qualitativa. Em geral, as pesquisas
quantitativas baseiam-se em hipdteses indicadas e seguem planos
previamente estabelecidos. Por outro lado, as pesquisas que tem como forma
de abordagem o método qualitativo, ndo visam “enumerar ou medir eventos”
(NEVES, 1996 p. 1). A pesquisa qualitativa é utilizada quando os resultados
nao podem ser obtidos a partir da aplicagdo de procedimentos estatisticos ou
outros métodos de quantificagao (OLIVEIRA, 2005).

A abordagem qualitativa, segundo Neves (1996), permite ao pesquisador
se aprofundar na compreensido dos fendbmenos que estuda e interpreta-los a
partir de consideracbes do pesquisador. Esse método € util e necessario
quando se objetiva a identificagao e exploracao de significados dos fendmenos
estudados e as interagcbes que se estabelecem, o que possibilita o
desenvolvimento de novas compreensdes sobre o objeto de estudo.

De acordo com Gil (2002), um dos procedimentos técnicos utilizados na
pesquisa de abordagem qualitativa € o levantamento bibliografico. Ainda
segundo o autor, a pesquisa bibliografica € desenvolvida a partir de material ja
elaborado e que incluem livros e artigos cientificos. Esse tipo de pesquisa tem
como vantagem a possibilidade de abordar o problema de forma extensa e com
uma cobertura mais ampla do que aquela obtida por outros métodos.

A pesquisa bibliografica tem como referencial o ato de indagar e buscar
informagdes sobre determinado assunto através do levantamento realizado em
base de dados com o objetivo de detectar o que existe de consenso ou de
discordancia sobre determinado assunto (SILVA, 2001)

Quando busca-se levantar dados sobre uma area ou populagdo muito
extensas, a pesquisa bibliografica € recomendada, pois permite ao pesquisador
dirigir seu olhar ao problema a partir de diversos dados. Assim, tendo em vista

0 questionamento e a extensao daquilo que se pretende estudar no presente
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trabalho, a forma de abordagem do problema é qualitativa e o procedimento

técnico utilizado é a pesquisa bibliogréfica.

2.1 Levantamento de dados

O levantamento bibliografico foi realizado em bases de dados nacionais
e estrangeiras com o objetivo de detectar informagbes sobre cuidados
paliativos em instituicbes publicas de saude brasileiras. Foi realizada uma
revisdo das publicacdes sobre esse assunto através da Scielo e da Biblioteca
Virtual em Saude. O periodo da pesquisa foi de 2000 a 2011 para a verificagao
da inclusao dos cuidados paliativos na rede publica de saude na ultima década.
A origem das pesquisas é o Brasil e o idioma dos textos o portugués, uma vez
que o presente trabalho busca estudar os cuidados paliativos neste pais. Na
Scielo foram encontradas 49 referéncias através da chave “Cuidados
Paliativos” no periodo 2000-2011. Na Biblioteca Virtual em Saude, buscou-se
“Cuidados Paliativos” na base Lilacs e foram encontradas 197 referéncias
dentro do periodo estipulado para o trabalho. Buscou-se delimitar a pesquisa
na base Lilacs e, para isso, foi utilizada a chave “Cuidados Paliativos AND
saude publica”, resultando em 10 referéncias dentro do periodo estipulado
nesta pesquisa.

Com essa metodologia foram acessadas somente 6 publicacbes da
Scielo e 2 publicagcbes da base de dados Lilacs., ja que nem todas as
referéncias abordavam o assunto que o presente trabalho pretende estudar. No
entanto, algumas publicagdes eram duplicadas nas duas bases e, entédo, no
total foram utilizadas, no presente trabalho, 7 publicacdes.

Na tentativa de expandir a pesquisa e obter mais dados sobre o tema
estudado, foi utilizado como fonte um livro (“Cuidado Paliativo”) disponivel na
Biblioteca Virtual da Academia Nacional de Cuidados Paliativos. Deste livro,
para a analise, foram utilizados 4 subcapitulos.

As referéncias dos artigos e livro foram analisadas a partir de sua leitura
e identificagcao dos eixos tematicos e, assim, foram conferidas as publica¢des

avaliagdes acerca de seus conteudos.
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3. Andlise e interpretacao

Ao iniciar a busca por dados que embasassem esta pesquisa, ficou clara
a escassez de material referente a inclusdo de cuidados paliativos no SUS.
Poucas sao as pesquisas nessa area. Em sua maioria, as publicacdes
encontradas discorrem acerca das diretrizes gerais dos cuidados paliativos e
nao citam exemplos praticos desse servico na rede publica de saude. Apesar
de haver diversas portarias e documentos oriundos da ANVISA (Agéncia
Nacional de Vigilancia Sanitaria) e do Ministério da saude sobre a humanizagao
do atendimento a saude a partir da integralidade - um dos principios basicos do
SUS — ndo ha determinacdes claras e especificas sobre o numero de leitos
para cuidados paliativos ou sobre a obrigatoriedade da oferta desse servigo a
populagao geral.

Tampouco ha disponiveis publicagcdes que abordem as dificuldades da
insercdo dos cuidados paliativos especificamente na rede publica de saude.
Muito do material encontrado discorre sobre cuidados paliativos em hospitais
gerais e dispositivos como UTls, sem referéncia a atengao oferecida ou nao
pelo SUS. Algumas publicagdes falam sobre a atuacao especifica de alguns
profissionais da saude (como enfermeiros, por exemplo) com pacientes
terminais, mas ndo abordam a inclusdo de servigos de cuidados paliativos nos
dispositivos de saude.

Em um dos estudos (FEUERWERKER; MERHY, 2008) analisados nesta
pesquisa, os autores abordaram a oferta de cuidados paliativos em 5
municipios brasileiros por equipes que realizavam de atencdo domiciliares. Em
1 dos municipios estudados, o servigo € realizado por equipes do Programa de
Saude da Familia (PSF) e nos demais, o atendimento cabe a equipes
especificas para atengdo domiciliar. Em 4 municipios, os objetivos do programa
sao diminuir o tempo de internacdo hospitalar e ampliar a autonomia do
paciente. A pesquisa aponta para uma demanda maior do que a capacidade de
atendimento em todos os locais pesquisados, assim como para o fato de que
em apenas um dos municipios os cuidados paliativos s&o realizados por uma
equipe especializada nesse tipo de cuidado, enquanto nos demais locais, esse
atendimento é realizado por equipes generalistas. A pesquisa conclui que o

atendimento domiciliar é capaz de apresentar resultados clinicos positivos e
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aponta para a necessidade de substituicido e desinstitucionalizagdo dos
servicos de saude a pacientes terminais para que seja possivel promover
novas maneiras de cuidar. Os autores acreditam que apenas assim, € possivel
haver melhorias reais na constru¢gao de formas sociais de tratar e cuidar do
sofrimento. A pesquisa conclui ainda, que é fundamental haver espago para
cuidar dos cuidadores com escuta e apoio dos mesmos e criagdo de
dispositivos para sua educagao permanente.

Em artigo intitulado “A finitude humana e a saude publica”, Rego e
Palacios (2006) afirmam que cabe aos campos da saude coletiva e publica
contribuir para o planejamento de servicos e sistemas de saude que
contemplem os cuidados no fim da vida. Cabe ainda a esses campos, formular
e contribuir na implementacédo de politicas especificas desse tipo de cuidado,
inclusive no que diz respeito a formagao de profissionais capacitados. Os
autores afirmam que as agdes de humanizagao promovidas pelo Ministério da
Saude tém contribuido para a ampliacdo das discussdes sobre os cuidados no
fim da vida, mas cabe aos servigos uma pratica que integre as agdes curativas,
de reabilitacdo e prevencao aos beneficios da qualidade de vida do paciente
em sua rede de apoio. Os autores afirmam ainda que o atendimento dos
pacientes no final da vida passou a ser simplesmente uma questao econémica,
deixando de lado a reflexao ética que sempre deveria ser realizada no ambito
da saude.

Bifulco e lochida (2009) defendem que a auséncia da tematica morte na
formacédo académica dos profissionais da saude faz deles despreparados para
trabalhar com o tema. As autoras afirmam que quando um profissional da
saude perde um paciente, de forma inconsciente ele se depara com a propria
finitude. Em sua maioria, esses profissionais véem a morte como um momento
frio e solitario e devido as falhas na formagao académica desses profissionais,
os cuidados voltam-se para a cura da doenga e nao para os cuidados totais
dos pacientes. O estudo afirma ainda que a grande maioria da populagéo néo
tem acesso aos cuidados paliativos e que uma das barreiras de implementagao
de cuidados apropriados a pacientes terminais se deve a falta de estrutura
educacional dos profissionais da saude. Para as autoras, é preciso haver
conscientizagao da comunidade no que diz respeito a reformulagao de politicas

publicas sobre cuidados no fim da vida. E necessario, também, reformular o
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curriculo dos cursos de saude para que eles passem a contemplar uma visao
antropoldgica e ndo apenas técnico-cientifica da agdo na area da saude e nos
cuidados paliativos.

Floriani e Schramm (2008) concordam com a necessidade de haver uma
disciplina obrigatdria de cuidados paliativos na graduacao dos profissionais da
saude. Eles defendem, também, que sejam realizadas mais pesquisas sobre os
cuidados no fim da vida, incluindo estudos sobre as preferéncias dos pacientes
e seus familiares acerca de tratamentos e intervengdes. Segundo os autores,
por ser uma disciplina nova e com pouca articulagcdo nacional, o cuidado
paliativo ainda nao é totalmente legitimado no Brasil. Existe pouco
conhecimento dos médicos sobre esse tipo de cuidado e, portanto, eles tendem
a privilegiar vinculos com o paciente terminal baseados na omissdo e na
mentira, negando a ele sua autonomia e a possibilidade de fazer escolhas
livres e esclarecidas sobre os cuidados que gostaria de receber nessa fase de
sua vida.

Os mesmos autores, em artigo publicado em 2007, afirmam que, em
geral, os pacientes com doengas crénicas e sem possibilidade de cura e suas
familia, preferem receber cuidados domiciliares na fase terminal da doenca.
Para isso, € necessario haver uma rede de suporte e assisténcia flexiveis, uma
vez que a permanéncia em domicilio ndo € linear. Floriani e Schramm afirmam
ainda que os cuidados domiciliares transferem parte da responsabilidade pelos
cuidados ao paciente para a familia e que isso pode gerar conflitos. Para evitar
tais conflitos € preciso que a equipe de saude faca atendimentos na casa do
paciente que mantenha com ele e sua familia uma linguagem objetiva e clara
para evitar a falta de compreensdo. Os autores defendem que a organizagao
de um sistema de saude que absorva de forma integral os pacientes com
doenca avangada e em fase terminal, s6 é possivel se esse sistema se basear
em principios que incluam o cuidado, o ndo-abandono e a protecdo. E
necessaria, assim, a pratica integral, ou seja, a assisténcia ao paciente em
todos os niveis da rede de atengao dando, a ele e seus familiares, a certeza do
acolhimento.

Silva e Hortale (2006), afirmam que todos os paises deveriam
implementar programas de cuidados paliativos com o objetivo de melhorar a

qualidade de vida da maioria dos pacientes com cancer ou outras doencgas
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potencialmente fatais e seus familiares. Os autores reconhecem que a
organizacgao de tais programas € complexa, pois depende da disponibilidade de
recursos de diversas ordens, mas afirmam que a escassez de recursos nao
impediria a garantia de padrdes minimos de controle da dor se os cuidados
paliativos fossem incorporados de forma progressiva em todos os niveis de
atengdo e se o0s pacientes tivessem acesso a uma maior cobertura de
atendimento domiciliar. O Brasil ndo possui ainda uma estrutura publica de
cuidados paliativos adequada a demanda existente e, segundo os autores, 0
setor privado encontra-se em situagao ainda pior. Para garantir o acesso da
populagcao aos cuidados paliativos, os autores defendem que eles poderiam ser
incluidos no sistema de saude das seguintes formas:

1. Consultoria: consiste em avaliacbes médicas, de enfermeiro e/ou
assistente social em hospital, clinica, hospice, asilo ou em
domicilio;

2. Unidade para pacientes internos localizada geralmente em um
hospital, hospice ou asilo;

3. Consultoria e unidade para pacientes internos: une os itens
anteriores e pode ocorrer em hospital, hospice e asilo;

4. Unidade para pacientes externos e consultoria: objetivam
pacientes nao internados, mas que podem receber assisténcia em
hospital, clinica ou hospice;

5. Unidade para pacientes externos e internos e consultoria: incluem
cuidados a pacientes internados e nao internados que podem ser

oferecidos em hospitais, hospices ou clinicas.

Como dito anteriormente, ha uma escassez de material publicado sobre
aplicagbes praticas de servigos de cuidados paliativos no SUS. As unicas
publicagdes encontradas que tratam desse assunto em regime de hospedaria
fazem referéncia ao Projeto Casa de Apoio — Hospedaria de Cuidados
Especiais do HSPM (Hospital do Servidor Publico Municipal de Sdo Paulo). No
entanto, esse servigo esta vinculado ao Hospital do Servidor Publico Municipal
e a ele tém acesso majoritario os servidores publicos do municipio de S&o
Paulo e seus dependentes. Em publicagao de 2004, Sarno (et. al.), descrevem

o servigo de cuidados paliativos oferecidos nessa instituigdo como um projeto
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que visa humanizar a relagdo com o paciente. O servigco também ¢é descrito em
um capitulo do livro “Cuidados Paliativos” (Oliveira et. al. 2008) escrito por
Matsumoto e Manna que afirmam que o objetivo do servigo é promover a
“assisténcia ativa e integral ao paciente cuja doenca nédo responda mais ao
tratamento curativo, garantindo melhor qualidade de vida, tanto para o doente
como para seus familiares ou pessoas de seu convivio social” (p. 104).

Sarno (et. al.,, 2004), reconhecem que existem caréncias enormes na
area da saude no Brasil que impedem o atendimento integral e a consideragéo
das necessidades dos pacientes em fase terminal em todos os niveis de
atencdo. Para os autores, saude e qualidade de vida ndao devem ser excluidas
do processo de morrer que ocorre massivamente em hospitais. A demanda por
assisténcia a pacientes terminais tem crescido junto com o aumento da
incidéncia de cancer e outras doengas crénico-degenerativas. De acordo com a
publicacdo, a assisténcia prestada a esses pacientes, de maneira geral, €
ineficiente e desumana. Na contramao dessa tendéncia, o Projeto Casa de
Apoio-Hospedaria de Cuidados Especiais do HSPM visa exercitar a ética do
cuidado a partir de atitude de ocupacio, preocupacao, responsabilizacdo e
envolvimento afetivo com o paciente e seus familiares. Esse projeto comprova,
segundo os autores, que ha a necessidade de reumanizagédo das praticas em
saude e que, para isso, € necessario fornecer recursos humanisticos para a
formagao e atuagao dos profissionais da saude em geral.

Matsumoto e Manna (2008) afirmam que o servico € oferecido em um
local longe do ambiente hospitalar com caracteristicas de uma casa decorada
com bom gosto e conforto. Trata-se de um local amplo e confortavel capaz de
atender as necessidades dos pacientes e seus familiares. O locar busca
assemelhar-se com um “lar” que é compartilhado pelos pacientes, familiares,
cuidadores e pela equipe. Atua nesse servico uma equipe interdisciplinar que
aborda os aspectos fisicos, emocionais e espirituais que fazem parte do
processo de morrer. As técnicas utilizadas para oferecer conforto aos pacientes
nao visam aumentar ou diminuir sua sobrevida.

Os pacientes atendidos nesse servico tém doengas progressivas e
incuraveis em fase avancada sem possibilidade de resposta a tratamento
especifico. Os pacientes sdo acometidos de problemas e sintomas intensos,

multiplos e multifatoriais que acarretam em grande impacto emocional tanto do
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paciente quanto de seus familiares que sao acompanhados durante todo o
processo de cuidar até a fase pds-obito.

Em regime de enfermaria, Maciel*> (2008) discute as caracteristicas do
servico de cuidados paliativos oferecido pelo Hospital do Servidor Publico
Estadual de Sao Paulo (HSPE-SP). Trata-se de um servigo localizado em um
hospital geral de nivel terciario inaugurado em 2002. A enfermaria descrita
privilegia 0 acompanhamento do paciente por sua familia em tempo integral.
Assim, cada quarto tem dois leitos, sendo que um deles é destinado a
familiares. Com isso, busca-se garantir o ndo-isolamento e a possibilidade de
acolhimento do familiar, a quem a equipe busca manter informado sobre as
etapas do processo de morrer. O ambiente preza pela privacidade e pela
caracteristica unica e individualizada do momento da morte. O servico é
realizado por equipe multiprofissional que, através de constante contato com o
paciente e sua familia, busca acolher e sanar todas as duvidas provenientes do
momento especifico pelo qual estdo passando.

A mesma equipe da enfermaria de cuidados paliativos realiza, também,
atendimentos domiciliares e ambulatoriais (semanalmente) de pacientes
vinculados ao hospital. O principal critério para internacdo € o paciente ser
portador de doenga grave e avangada em franca progresséo. Busca-se manter
a internacdo pelo menor tempo possivel e os pacientes acompanhados em
regime domiciliar podem optar pela internagdo como local de 6bito para que
sejam administradas técnicas que evitem o sofrimento fisico do paciente e para
que a familia seja acolhida.

Chiba (2008) defende a importancia da atividade ambulatorial em
cuidados paliativos uma vez que o paciente com doencga ativa e progressiva
depende a maior parte do tempo desse tipo de atencdo do que do servigo de
internagdo. Segundo o autor, a atengdo ambulatorial é capaz de conferir um
vinculo de relacionamento entre a equipe, o paciente e sua familia fundamental
para a pratica dos cuidados paliativos. Ele afirma que a equipe de atendimento
ambulatorial deve acompanhar todo o processo de adoecimento do paciente
ainda que ele seja internado ou passe a receber cuidados domiciliares.

Para o atendimento ambulatorial dos pacientes, é preciso haver uma
equipe interdisciplinar capaz de intervir e resolver cada um dos problemas

fisicos, espirituais ou psicossociais dos pacientes e seus familiares (CHIBA,
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2008). Para que o trabalho seja efetivo é preciso que todos os profissionais da
equipe trabalhem em conjunto com uma proposta comum. Chiba (2008)
defende que o bom funcionamento do servigo ambulatorial em cuidados
paliativos depende de alguns critérios para a inclusdo de um paciente no
servigco. De acordo com o autor, € preciso que o servico defina se havera
restricbes quanto a procedéncia do paciente (de onde serdo aceitos
encaminhamentos) e sua faixa etaria. E preciso considerar a capacidade de
locomocgao de cada pessoa atendida, pois se o paciente ndo puder se deslocar
até o ambulatério ele necessita de atendimento domiciliar e ndo ambulatorial.
Também é necessario que o servico ambulatorial defina quais doencgas ativas e
progressivas ira atender, uma vez que entram neste prognostico doengas que
vao desde neoplasias até deméncias e doencgas cardiacas. Cada diagndstico
necessita de uma atencéo especifica e é preciso que a equipe do ambulatorio
questione quais quadros esta apta a atender. O autor afirma que para que seja
realizado de maneira adequada, os servigcos de cuidados paliativos necessitaria
de profissionais capacitados e que ainda faltam estrutura de ensino e
treinamento de profissionais da saude para a boa pratica dos cuidados
paliativos e defende que a tarefa de capacitar os profissionais cabera, nas
préximas décadas, aos hospitais universitarios e aos centros de treinamento
publicos e privados.

De acordo com Sakurada e Taquemori (2008), a assisténcia domiciliar é
um tipo de atendimento em expanséo devido ao aumento de doengas cronico-
degenerativas que sdo acompanhadas de incapacidades e dependéncia. Para
os autores, o atendimento domiciliar busca reduzir a demanda por atendimento
hospitalar de alto custo e, também, garantir a qualidade da assisténcia
prestada a partir da redugao do tempo de internagao e a diminui¢gao dos riscos
de infecgdo hospitalar. Além disso, o atendimento domiciliar ajuda a promover
o auto-cuidado e o treinamento do paciente e cuidadores para que sejam
capazes de administrar melhor as novas necessidades trazidas pela doenca. O
atendimento domiciliar favorece a retomada do vinculo entre a familia e da
rotina domiciliar. Os autores afirmam que a Anvisa define ao atendimento
domiciliario como “um conjunto de atividades de carater ambulatorial,
programadas e continuadas por meio de agdes preventivas e/ou assistenciais

com participacdo de equipe multiprofissional” (p. 123). E preciso que o servico
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de cuidados paliativos domiciliar ndo impecga que o paciente venha a falecer em
uma instituicdo hospitalar, uma vez que apensar de desejarem receber os
cuidados em casa, muitos pacientes e seus familiares preferem que a morte
ocorra em outro local.

Sakurada e Taquemori (2008) descrevem o Programa de Assisténcia
Domiciliaria do HU/USP como um servico de acompanhamento de pacientes
com problemas de saude e dificuldade de acesso ao hospital apos a alta
hospitalar. O servigo, que existe desde 2000 e segue a definicdo da Anvisa
citada anteriormente, ndo é focado em cuidados paliativos. Os autores
ressaltam, no entanto, que a crescente demanda desse tipo de atendimento
por pacientes com patologias em fase terminal torna necessaria a ampliagao do
servigco e o treinamento dos profissionais para a realizagdo de atendimento em
cuidados paliativos. Os objetivos do programa sao diminuir o tempo de
internacdo do paciente, a prevengao de reinternagdes, a orientagcdo dos
cuidadores e familiares, a reinser¢gao do paciente no convivio sécio-familiar, a
melhora da qualidade de vida tanto do paciente quanto dos familiares e a

formacao de profissionais da saude.
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4. Consideracdes finais

A escassez de material publicado sobre servicos especificos de
atendimento em cuidados paliativos no SUS, aponta que ainda ha muito a ser
feito nessa area de atengao a saude. O Ministério da Saude (2002), a partir das
diretrizes para a atencdo em cuidados paliativos e controle da dor cronica,
propde a educacao permanente dos profissionais da saude vinculados aos
servigos de cuidados paliativos. No entanto, todos os autores citados discorrem
sobre a insuficiéncia de educacgao e treinamento dos profissionais da saude em
cuidados paliativos e a necessidade de haver capacitacdo de um numero maior
de profissionais. Essa assisténcia ainda é pouco difundida no Brasil e, como
prevé o Ministério da Saude (2002), parte dela é atribuida as equipes do
Programa de Saude da Familia. No entanto, tais equipes n&o estao
capacitadas ou equipadas para a atengdao em cuidados paliativos e faltam
servigos integralmente publicos de hospedaria e ambulatério em cuidados
paliativos.

Como se pdde observar a partir do material analisado, em geral, a
atencdo em cuidados paliativos ndo € plena e, sim, associada a algum servigo
hospitalar. Além disso, esses cuidados sdo pouco difundidos no Brasil e
apenas uma pequena parcela da populacdo tem acesso a esse atendimento.
Isso contraria a determinagao do Ministério da Saude (2002) que prevé o amplo
acesso dos doentes as diferentes modalidades de cuidados paliativos e a
ampla cobertura desse servico em todos os niveis de atengcado do SUS.

Considerando-se a morte como um processo e ndo como um evento, é
fundamental promover a substituicdo e a desinstituicionalizacdo dos cuidados
hospitalares para a produ¢cao de maneiras mais efetivas e humanas de cuidar.
Tais maneiras sao capazes de promover melhorias reais na construcdo de
formas sociais de tratar e cuidar do sofrimento de pacientes com doencas
cronico-degenerativas. Ha uma concordancia de que os programas de
cuidados paliativos sao capazes de melhorar a qualidade de vida do paciente
com doencas potencialmente fatais e seus familiares.

Os projetos de atendimento em cuidados paliativos visam humanizar a
relacdo com o paciente e defendem que a saude e qualidade de vida nao

podem e nao devem ser excluidas do processo de morrer que, no Brasil, ainda
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tem ocorrido massivamente em hospitais. A permanéncia em instituicbes
hospitalares aumenta a agonia e o sofrimento dos pacientes e suas familias e &
preciso pensar e criar novas formas de prestar assisténcia as pessoas com
doengas ativas e progressivas.

Os autores citados sao unanimes no que diz respeito a necessidade de
ampliagao dos servigos de cuidados paliativos e de treinamento e capacitagéo
de profissionais para atuarem nessa area. E percebida uma auséncia da
tematica morte na formagao dos profissionais da saude que, muitas vezes,
véem esse evento como algo frio e solitario. Os profissionais da saude no
Brasil sao despreparados para trabalhar com a morte, uma vez que sua
formacédo é voltada para a cura e ha pouco conhecimento sobre cuidados
paliativos.

Seria preciso o desenvolvimento de programas de educacgao continuada
em cuidados paliativos para a conscientizagdo da sociedade e para a
reformulagdo das politicas publicas voltadas aos cuidados no fim da vida. E
necessario haver uma intervengao nos cursos de graduagao da area da saude
e possivelmente uma reforma curricular para que seja contemplada uma viséo
mais humana e antropolégica do processo de cuidar e morrer. As falhas na
formacéo dos profissionais da saude sdo uma das barreiras para a oferta de
cuidados humanos e apropriados a pacientes terminais.

A grande maioria da populagdo, como afirmado anteriormente, nao
disp6e de cuidados paliativos. O Brasil ainda ndo possui uma estrutura publica
de cuidados paliativos que seja adequada a demanda existente e isso impede
a consideracdo das necessidades dos doentes em fase terminal em todos os
niveis de atengdo como é previsto pelo SUS. Caberia a saude publica planejar
servicos e sistemas de saude capazes de contemplar os cuidados
humanizados e integrais no fim da vida.

A maior parte das praticas de cuidados paliativos é feita de forma parcial
por equipes inseridas em programas do SUS ou em servigos hospitalares.
Muitas dessas equipes, no entanto, ndo sado treinadas ou designadas
especificamente para os cuidados paliativos, e tém esse tipo de atendimento
apenas como uma de suas varias atribuicdes. A consequéncia disso ¢ a falta
legitimagao desse tipo de cuidado e a dificuldade de articular as equipes que

prestam cuidados paliativos com as equipes dos demais servigos de saude.

31



Embora as agbes de humanizagao da saude promovidas pelo Ministério
da Saude tenham ampliado as discussdes sobre o respeito ao usuario do SUS
ainda é muito falha a pratica integral de cuidado a saude, principalmente no
que diz respeito aos pacientes com doencas potencialmente fatais. Cabe
ressaltar que a integralidade € um dos principios do SUS e, no entanto, o que
se observa de acordo com as publicacbes analisadas, sdo ag¢oes isoladas de
integralidade em cuidados paliativos. E fundamental que todo o sistema de
saude, em seus diferentes niveis de atengao, seja capacitado para acolher o
paciente terminal desde o momento do diagndstico até seu falecimento.

A nao-pratica da humanizagdo, em parte, ocorre devido a uma cultura
médica paternalista que nao privilegia a autonomia do paciente e que o
impossibilita de fazer escolhas acerca dos tratamentos e intervengdes durante
seu processo de adoecimento. Para que seja possivel a humanizagao € preciso
haver a integracdo de agdes curativas, preventivas e de reabilitacdo em
beneficio da qualidade de vida do paciente e sua familia. Apesar de complexa,
a organizacado de um sistema de saude que absorva de forma humanizada os
pacientes com doencgas avancadas e em fase terminal, s6 é possivel se esse
sistema se basear em principios que incluam o cuidado integral, a protecédo e o
nao-abandono do paciente.

E possivel constatar a dificuldade em se realizar cuidados paliativos no
Brasil quando se compara o volume de publicagcdes que teorizam sobre o tema
e aquelas que discorrem sobre servigos que efetivamente atuam em cuidados
paliativos. Reconhece-se que uma das dificuldades se deve ao alto custo de
implantagcéo de alguns servigos de atendimento em cuidados paliativos como,
por exemplo, as hospedarias, embora se saiba que posteriormente esses
servigos compensam economicamente uma vez que reduzem os altos custos
de internagdes hospitalar. No entanto, a discussédo sobre atendimento ou n&o
das necessidades dos pacientes no final da vida deve ultrapassar a questao
econdmica e privilegiar uma reflexao ética sobre o que é cuidar da saude.

Conclui-se que os cuidados paliativos, por serem uma frente de
atendimento nova e por terem pouca ou quase nenhuma articulagao nacional,
precisam trilhar um caminho de legitimagdo no Brasil. Isso ocorrera somente
com intervencdo do Ministério da Saude no que diz respeito a formulagao de

politicas publicas voltadas a atencdo em cuidados paliativos e a criacdo de

32



espacos onde esses cuidados possam ser oferecidos. Também sao
fundamentais a educacao dos profissionais da saude nessa area de atuacao e
o financiamento de estudos e pesquisas que contemplem esse campo de
assisténcia na tentativa de incentivar a discussao sobre cuidados paliativos, a
revisdo do tabu acerca da finitude humana e do papel da medicina nos

cuidados de quem esta morrendo.
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