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RESUMO

Foi por meio do Movimento da Reforma Sanitaria, iniciado nos anos de 1970, que a
saude passou a ser reconhecida como um direito de cidadania, garantido na
Constituicdo promulgada em 1988. Este marco legal proporcionou grandes avangos
no desenvolvimento da politica de saude, entre eles esta a Lei 8.080/1990 que regula
em territorio nacional o direito a saude, tdo importante a dignidade humana. Em meio
ao avango da medicina e o controle de doencas cronicas e degenerativas, bem como
0 uso da tecnologia, surgem cada vez mais medicamentos, tratamentos e
procedimentos especializados capazes de proporcionar a longevidade. Percebe-se
que a ciéncia trava uma batalha constante com a morte, como se esta nao fizesse
parte da vida, tornando-se temida por todos na contemporaneidade. Diante deste
cenario, a abordagem do Cuidado Paliativo torna-se importante no acompanhamento
dos(a) pacientes com doengas ameacgadoras a qualidade de vida, incluindo os seus
familiares, em varias fases, no inicio com o diagnostico da doenca. O estudo
apresentado tem como ponto de partida a garantia do direito a uma morte digna a
pacientes com doenca ameacadora a vida, o cuidado centralizado na pessoa e nao
na doenca. Tendo como ponto de partida, a experiéncia vivenciada pela pesquisadora
no servigo de Cuidado Paliativo do Hospital Universitario Walter Cantidio, o estudo foi
direcionada aos casos de pacientes internados, independente do diagnostico e da
faixa etaria. Embora se espere que o cuidado paliativo seja apenas para as pessoas
em finitude, qualquer pessoa, independentemente do diagndstico, pode ter beneficio
com o acompanhamento. Por meio de uma abordagem qualitativa com aporte
quantitativo, baseada em levantamento bibliografico e entrevistas semiestruturadas,
esta pesquisa buscou analisar as intervencdes dos profissionais de saude do HUWC
para a garantia de uma morte digna de pacientes em acompanhamento pelo Cuidado
Paliativo. Considerando esse cenario, aponta-se que o desenvolvimento das
principais discussdes estdo presentes na articulacdo entre as categorias morte,
cuidados paliativos, intersetorialidade e politicas publicas na perspectiva avaliativa.
Foi possivel, nessa pesquisa, circunscrever um rico material com posicionamentos
diferentes sendo complementares, em relacdo a percepcao dos trabalhadores e

familiares sobre a abordagem paliativa.



Palavras-chave: morte; cuidado paliativo; avaliacdo de politicas publicas;

intersetorialidade; familia.



ABSTRACT

It was through the Health Reform Movement, initiated in the 1970s, that health became
recognized as a citizenship right, guaranteed in the Constitution promulgated in 1988.
This legal framework provided great advances in the development of health policy,
among them is Law 8080/1990, which regulates the right to health in the national
territory, which is so important to human dignity. Amid the advancement of medicine
and the control of chronic and degenerative diseases, as well as the use of technology,
more and more specialized medications, treatments and procedures capable of
providing longevity are emerging. However, it is clear that science fights a constant
battle with death, as if it were not part of life, becoming feared by everyone in
contemporary times. Given this scenario, the Palliative Care approach becomes
important in monitoring patients with diseases that threaten their quality of life,
including their families, at various stages, from the diagnosis of the disease. The study
presented has as its starting point the guarantee of the right to a dignified death for
patients with a life-threatening disease, care centered on the person and not the
disease. Based on the experience lived in the Palliative Care service at the Walter
Cantidio University Hospital, the research was directed to cases of hospitalized
patients, regardless of diagnosis and age group. Although it is expected that palliative
care is only for people in finitude, anyone, regardless of the diagnosis, may benefit
from follow-up. Using a qualitative approach with quantitative input, based on
bibliographical research and semi-structured interviews, this research sought to
analyze the interventions of HUWC health professionals to guarantee a dignified death
for patients monitored by Palliative Care. Considering this scenario, it is pointed out
that the development of the main discussions are present in the articulation between
the categories death, palliative care, intersectorality and public policies from an
evaluative perspective. It was possible, in this research, to circumscribe a rich material
with different positions being complementary, in in relation to the perception of workers
and family members about the palliative approach.

Keywords: death; palliative care; evaluation of public policies; intersectorality; family.
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1 APRESENTACAO
1.1 A Relevancia Social e o Carater Inovador da Pesquisa

Estudar e pesquisar a tematica cuidado paliativo tem grande relevancia
social, por este tema remeter a pensar sobre a finitude humana, uma questao ainda
pouco discutida e muitas vezes evitada pela sociedade e considerada um tema tabu.
Imersos em uma cultura onde o nivel social do medo da morte € presente e
intensificado notadamente, na contemporaneidade.

E importante também considerar, que, além de intervir no processo de
morte e morrer, o cuidado paliativo também ressalta a vida, colocando o sujeito na
centralidade do cuidado, considerando todas as dimensdes humanas, na perspectiva
da dignidade. A familia também € incluida, nesse contexto, pelos profissionais de
saude configurando uma triade nas rela¢des construidas durante o cuidado intra-
hospitalar.

Ha uma preocupacao crescente na sociedade com relagdo aos cuidados
necessarios especialmente para pessoas com doencgas crénicas e outras condicoes
que debilitam e demandam suportes. Na realizacdo da 172 Conferéncia Nacional de
Saude, com o tema “Garantir Direitos e Defender o Sus, a vida e a democracia —
Amanha vai ser outro dia”, realizada de 02 a 05 de julho de 2023, foi pautada por
componentes do Movimento da Frente Paliativista, que ganhou uma dimensao
nacional, com propostas endossadas nas Conferéncias Municipais e Estaduais. A
proposta aprovada durante a 172 Conferéncia garante a construgdo da Politica
Nacional de Cuidados Paliativos no SUS com financiamento, integrada as Redes de
Atencdo a Saude e como componente de cuidado da Atencdo Primaria a Saude,
através da Estratégia de Saude da Familia.

A tematica sobre o cuidado paliativo tem ganhado maior destaque,
nacionalmente, com a publicagdo da Resolu¢édo da CIT n.41, de 31 de outubro de
2018, que inclui o Cuidado Paliativo na Rede de Atendimento de Saude, atribuido a
isso, € possivel acrescentar que o movimento dos profissionais e sociedade civil
(Movimento da Frente Paliativista) representou grande contribuicdo na disseminacao
dos cuidados paliativos pelo pais. Os principais marcos legais dos Cuidados Paliativos
no SUS, além da Constituicdo Federal de 1988 que trata a Saude como um direito
social de todos e dever do Estado.



10

A lei 8080/90 em seu texto aponta a triade promogao, protecdo e
recuperagcado da saude em seu cerne, bem como a organizagao e o funcionamento

dos servicos de saude.

1.2 A Relevancia Académica da Tematica

Para investigar sobre os cuidados paliativos, iniciei 0 seguinte percurso:
busquei a sua génese, suas raizes, as transformacdes histéricas e sociais das atitudes
humanas frente a morte e ao morrer. Voltei-me para o estudo sobre a morte digna,
encontrando uma extensa producdo de artigos na area da medicina (bioética),
enfermagem e do direito. Ja no ambito do servigo social, na revisdo bibliografica,
identifiquei algumas produc¢des académicas (artigos) e livros mais especificos da area
de uma unica autora de Sao Paulo. Todo esse material foi utilizado na producao desse
texto de dissertacao. O produto desse estudo, consolidado nesse texto de dissertacao,
trara importante contribuicdo académica dando visibilidade ao cuidado paliativo e suas
implicacdes no ambito do Sistema Unico de Satide (SUS).

A experiéncia da morte pode diferenciar de sociedade para sociedade
porgue é especifica a forma de manifestacdo conforme a cultura dos individuos, suas
crencas religiosas e estilos de vida. A morte néo é assunto facil de ser tratado em roda
de amigos, por grupo de familiares ou de jovens. Geralmente as pessoas fogem desse
assunto e nao se percebem no processo de finitude que inicia quando nascemos.

Caso pudesse escolher como gostaria de morrer, se essa escolha fosse
facultada, responderia dormindo, sem perceber a chegada da morte. Sendo assim a
partida seria rapida, mas para os que ficam o sofrimento do despreparo é muito
grande. Saber lhe dar com a morte ainda é um grande desafio nas diversas
sociedades, pois o falar sobre 0 assunto ainda € um tabu.

Em relacdo aos rituais sobre a morte, Kluber-Ross (2000) apresenta
algumas definicoes de diferentes culturas e periodos histéricos: os antigos egipcios
sepultavam os seus mortos juntamente com as roupas € os alimentos, para que
continuassem felizes, e da mesma forma os antigos indios americanos, que
enterravam seus parentes com tudo o que lhes pertencia. J& os hebreus
consideravam o corpo do morto como alguma coisa impura, que nao podia ser tocada.
Os antigos indios americanos falavam do espirito do mal e atiravam flechas ao ar para

afugenta-los. Muitas culturas possuem rituais para cuidar da pessoa “ma” que morre,
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0s quais se originam deste sentimento de raiva latente em todos nés, apesar de nao
gostarmos de admitir isso. A tradicdo do tumulo pode advir do desejo de sepultar bem
fundo os maus espiritos, e as pedrinhas que muitos enlutados jogam como
homenagem traduzem simbolos do mesmo desejo. A salva de tiros num funeral militar
corresponde ao mesmo simbolo ritual dos indios, ao atirarem aos céus suas langas e
flechas.

O Cuidado Paliativo € um tipo de abordagem crescente no mundo inteiro
em virtude do envelhecimento populacional e da possibilidade de pessoas viverem
com condigdes de saude mais complexas (neoplasias e/ou doencas crbnicas
degenerativas).

Esse tipo de abordagem desenvolve competéncias relacionadas ao
cuidado do sofrimento fisico, psiquico, social e espiritual de pacientes que enfrentam
doengas que ameacem suas vidas, bem como as suas consequéncias que afetam os
familiares. A necessidade desse cuidado independe da faixa etaria, pois trata-se de
um cuidado universal, que se amplia para o paciente e para sua familia.

Os pacientes que estdo fora da perspectiva curativa muitas vezes se
acumulam nos hospitais, recebem tratamento desproporcional de uma equipe
obstinada na tentativa de recuperacado, utilizando métodos invasivos e de alta
tecnologia muitas vezes ineficazes. Tais abordagens, ora insuficientes, ora
exageradas, ignoram o sofrimento humano e sado incapazes, por falta de
conhecimento adequado, de tratar os sintomas mais prevalentes, sendo a dor o
principal deles. Ter uma diferente postura ndo quer dizer ser contra o uso da
tecnologia nos tratamentos, mas a reflexdo sobre determinadas condutas diante da
mortalidade humana, buscando o equilibrio necessario entre conhecimento cientifico
e humanismo para resgatar a dignidade da vida e do morrer (Manual de Cuidados
Paliativos, 2009).

Em seu livro Sobre a Morte e o Morrer, Elizabeth Kibler-Hoss (2000),
discorre sobre as muitas razdes para se encarar a morte calmamente. Uma das mais
importantes é que, hoje em dia, morrer é triste demais sob varios aspectos, sobretudo
é muito solitario, muito mecanico e desumano. As vezes, é até mesmo dificil
determinar tecnicamente a hora exata em que se deu a morte.

Ainda segundo Kibler-Hoss (2000), morrer se torna um ato solitario e
impessoal porque o paciente ndo raro é removido de seu ambiente familiar e levado

as pressas para uma sala de emergéncia. Quando um paciente esta gravemente
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enfermo, em geral é tratado como alguém sem direito de opinar. Custaria tdo pouco
lembrar de que o doente também tem sentimentos, desejos, opinides e, acima de tudo,
o direito de ser ouvido. O respeito a autonomia, a valorizacdo das decisdes do
paciente que podem ser registradas em forma de suas diretivas antecipadas de
vontade ou testamento vital, regatadas pela equipe de saude no momento de finitude
do individuo, na garantia de se ter uma morte digna.

A busca do significado do cuidado é o grande desafio dos trabalhadores da
area da saude, exercer o cuidado na sua totalidade € uma acao preferencial em
relacdo ao sofrimento nas suas multidimensées: fisica, psiquica, social e espiritual. O
cuidado esta presente na vida humana, sempre que exercido por meio de processos
relacionais, interativos e associativos.

Conforme Boff (1999), o cuidado humano nao deve ser tratado como uma
intervencao sobre o paciente. Eis a sua afirmagao: “a relagdo ndo é sujeito-objeto,
mas sujeito-sujeito. Experimentamos os seres humanos como sujeitos, como valores,

”

como simbolos. Acrescenta que cuidar ndao é pura intervengdo, mas
interacdo...cuidar € entrar em sintonia com...

Para que o cuidado seja humanizado é importante a constru¢cdo de uma
relacdo simétrica entre os profissionais de saude e o paciente. O modelo que ainda
predomina no atendimento a saude estabelece que o profissional possui autoridade
pois detém o conhecimento e assume, assim, a responsabilidade pela tomada de
decisdes. O paciente deve ser estimulado a participar de forma ativa desse processo,
exercendo o seu poder de decidir conforme seus valores. Dessa forma, o processo de
cuidado precisa acontecer numa relacédo de troca efetiva de informacgdes, tendo por

base o compromisso ético (Pessini, 2014).

1.3 A Pesquisadora e Seus Percursos no Delineamento da Pesquisa — um
processo em construcao

Para o desenvolvimento de um estudo e de uma pesquisa € importante o
envolvimento e desprendimento do pesquisador. Durante esses quatro anos (2019 —
2022) de mestrado a definicdo do tema e o direcionamento de como gostaria que a
minha pesquisa fosse feita foram pontos importantes e definir.

Pesquisar ndo é um ato solitario, & dindmico, proporciona muitas mudancas

e reflexdes, requer paciéncia e serenidade. Quando pensei em fazer mestrado ja tinha
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em mente qual tema gostaria de estudar, o cuidado paliativo ja fazia parte da minha
histéria ha alguns anos.

A decisao de tomar os cuidados paliativos como tema de pesquisa causou
reacdes diversas entre familiares, amigos e colegas de trabalho: uns positivos,
valorizando a tematica, sua relevancia e atualidade; e outros negativos em virtude do
contato direto com o sofrimento e por considerar esse tema pesado e morbido. Tive o
apoio de colegas de trabalho, que compdem a equipe de cuidados paliativo:
consideraram o corajoso o esfor¢co da pesquisa, aludindo a uma caracteristica pessoal
de resisténcia necessaria ao desenvolvimento da investigagéo.

Para falar de onde estou e onde pretendo chegar, preciso primeiro dizer de
onde eu venho. Com formacao em servico social, pela Universidade Estadual do
Ceara, conclui a graduagao em 1999. A minha insercao no mercado de trabalho nao
demorou e fui trabalhar na politica de assisténcia social permanecendo nessa area
até o inicio de 2015, periodo em que conheci varias cidades do Ceara na perspectiva
de trabalhadora da politica de assisténcia social, acompanhando os diversos
momentos de mudancas, de avancos e de recuos dessa politica. Inicialmente os
vinculos de trabalho foram precarizados com contratos muito frageis, em 2012 essa
condicdo mudou com aprovagao e convocagao para assumir cargo em COoncurso
publico na cidade de Aquiraz/Ce, finalizando minha passagem e contribuigbes na
politica de assisténcia social. Além de grande aprendizado, trabalhar nessa cidade me
aproximou de pessoas incriveis e que até hoje possuo lacos de amizade.

Foi em 2015 que, apds aprovacao em concurso publico para EBSERH,
iniciei minha experiéncia profissional na politica de saude. Além da mudancga na area
de atuacéo, da assisténcia social para a politica de saude, também mudei de cidade.
O meu novo lar, de marco de 2015 a janeiro de 2017, foi a cidade de Nata/RN. Foi a
experiéncia na Maternidade Escola Januario Cicco que ouvi pela primeira vez o termo
cuidado paliativo. Foram dois anos atuando na enfermaria de ginecologia e na
enfermaria que acolhia mulheres com ébitos fetais decorrentes de abortamentos. No
inicio de 2017 surgiu a oportunidade de regressar a Fortaleza e ndo pensei muito, no
processo administrativo de movimentacao, retornei as minhas raizes. Assim, como ja
estava definido na organizacao do Complexo Hospitalar da UFC, ao chegar passei a
compor a equipe de servico social do Hospital Universitario Walter Cantidio.

A minha histéria com o cuidado paliativo, de fato, comeca nesse periodo,
quando sou chamada a compor a equipe de cuidado paliativo do Hospital Universitario
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Walter Cantidio. A minha atuacéo seria com as familias e usuarios acompanhados
pelo servico. Mas um importante detalhe me causou desconforto, a morte e o morrer
passaram a ser rotina no trabalho. Lembro que na graduagéao “fugi” da disciplina
optativa “Tanatologia”, alguns colegas de sala tiveram interesse e comentaram, mas
na época nao me impulsionou. Achei que no momento ndo seria importante.

Entdo, voltando para o ano de 2017, no campo profissional, teria que
encarar e olhar a morte e a dor sem muito conhecer da abordagem paliativa. O
cuidado paliativo no meu raso entendimento tinha um significado no senso comum:
uma pessoa doente sem perspectiva de cura tendo como desfecho a morte, e a
medicina cruzando os bragos. Com o tempo fui buscando compreender por meio de
leituras, participagcdo em cursos e eventos com profissionais de referéncia em cuidado
paliativo. Momento importante para conhecer sobre o cuidado paliativo e me
reconhecer nesse processo de cuidado, enquanto profissional da saude, das pessoas
em processo de finitude. Compreendi que a morte ndo € contraria a vida, mas estao
ligadas, s6 morremos poque vivemos e que a finitude é inerente a todos os seres
VivOs.

Inicialmente, o reconhecimento da morte como processo natural foi
importante para essa compreenséo e posteriormente no acolhimento as familias. Sé
entdo, a compreensado da perspectiva do cuidado paliativo, como uma abordagem
multiprofissional, destinado as pessoas com doenga ameacadora a vida e seus
familiares, traz a ideia de garantia da dignidade humana, principalmente em se
tratando dos usuarios do SUS. Essa perspectiva trouxe motivagdo para minha atuacéo
profissional, bem como a decisdo de permanecer no servigo e definir como tema da
pesquisa de mestrado. Uma equipe versatil com profissionais de areas diversas, cada
olhar especifico que se complementa com seus saberes, sem sobreposicao de
nenhuma profissdo. O protagonista é o usudrio que dever ser visto na sua
integralidade, diante das suas necessidades e fragilidades.

Nas abordagens realizadas pela equipe aos usuérios e seus familiares, a
escuta e acolhimento sao as principais ferramentas. Busca-se conhecer a realidade e
histéria de vida dessas pessoas, compreender 0 seu contexto social e familiar e além
de tudo identificar os sofrimentos e seus desejos. Ha quase um ano, em julho de 2021,
conseguimos realizar o sonho de uma usuaria de oficializar a unidao de
aproximadamente 20 anos, realizou-se o0 seu desejo com a cerimbnia religiosa e civil

de seu casamento, dentro do hospital mesmo, em um leito de enfermaria, era o sonho
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dela antes de morrer. E assim atuamos na garantia da qualidade de vida até os ultimos
momentos de vida de usuarios com doengas sem perspectiva curativa.

Foi sendo ampliado o interesse em estudar sobre os cuidados
contemporaneos aos que vivenciam o processo lento do morrer, que estao fora das
possibilidades terapéuticas, em consequéncia de uma doenga ameagadora a vida, por
exemplo, o cancer. Com o intuito de saber como a proposta de morte digna é
implementada na pratica cotidiana de um hospital publico em Fortaleza.

A imersao no estudo e no campo de pesquisa despertou sentimentos e
emocdes: 0 contato com a doenca, o sofrimento manifestado de diversas formas
(fisica, social, emocional e espiritual) e a morte causaram-me grande angustia e
tristeza em alguns momentos. Dificil filtrar e nesse momento ser apenas o
pesquisador, os sentimentos afloram principalmente diante do sofrimento do outro.

A instituicdo escolhida é a mesma com a qual possuo vinculo de trabalho.
Estar inserida na instituicdo facilita o acesso aos profissionais, o acesso as
informacdes e amplo conhecimento sobre a dindmica do servigo. Salientando que
para realizar a pesquisa submeti o projeto ao Comité de Etica para avaliagdo e assim
obter autorizacdo, no momento para realizagdo das entrevistas, ao publico-alvo da
pesquisa: profissionais da drea assistencial que acompanham pacientes nas clinicas
médicas, cirargicas e transplantes no Hospital Universitario Walter Cantidio - HUWC.

Para se oferecer um bom servico de cuidado paliativo ndo basta ser
compassivo e amoroso. Consiste em um trabalho multidisciplinar complexo, sendo
imperativo estar atento ao sofrimento do outro, cujas dimensdes vao além do fisico e
do emocional, perpassando as dimensdes espiritual e social. Para uma abordagem
pautada na dignidade e respeito, € indispensavel muito conhecimento técnico,
habilidades de comunicacdo, capacidade para tomar decisdes éticas dificeis e
complexas, trabalhar com a perspectiva de que a morte faz parte da vida, e buscar
assegurar dignidade e bem-estar mesmo em um momento t4o delicado.

No inicio de 2020, vivenciamos um dos piores momentos da humanidade,
tivemos a morte escancarada decorrente de um virus com alta letalidade que
rapidamente se disseminou em todos os continentes. Em 30 de janeiro de 2020 a
OMS declarou que estavamos diante de uma Emergéncia de Saude Publica de
Importancia Internacional (ESPII) — o mais alto nivel de alerta da Organiza¢cao Mundial
de Saude (OMS), conforme previsto no Regulamento Sanitario Internacional.
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Logo depois, em 06 de fevereiro de 2020, diante desse cendrio de
emergéncia sanitaria internacional, o governo brasileiro decretou situagdo de
emergéncia de saude publica de importancia internacional decorrente do coronavirus
— covid19, por meio da Lei 13.979.

Nesse momento, para o Cuidado Paliativo, foram muitos os desafios frente
a perspectiva de uma abordagem humanizada, onde o contato com o usuario como
ocorria anteriormente jA4 ndo era possivel. Nesse periodo, a equipe de Cuidado
Paliativo do HUWC se fundiu com a equipe da Comissao Intra-hospitalar de Doacgéo
de Orgaos e Tecidos e, juntos, formaram a Equipe de Comunicacéo de Obitos.

Nesse periodo de grande tragédia, ocorreu um turbilhdo de noticias falsas
disseminadas pelo pais: uma das mais chocantes foi a fala do senador e médico Otto
Alencar, que durante a CPI da pandemia (22/09/2021), referiu-se ao cuidado paliativo
como “especialidade macabra”, chamando os paliativistas de “paliatistas” igualando a
abordagem paliativa a “eutanasia”. Um verdadeiro desservigo a sociedade brasileira,
colocando duvida quanto a importancia do cuidado paliativo, pois ja se percebia um
certo preconceito e desconhecimento de grande parte dos usuarios.

Estudos, pesquisa, debates amplos na sociedade podem contribuir para
que o cuidado paliativo possa ter sua devida importancia, seja mais conhecido e num
futuro mais breve seja implementada uma politica publica com orgcamento bem
definido e capaz de garantir realmente dignidade a todas as pessoas que se
encontram com uma doenca ameacadora a vida, sem perspectiva curativa e que
necessitem de cuidados paliativos especificos.

E imprescindivel refletir, e proponho no meu estudo, envolver os
profissionais, de diversas categorias, que atuam na assisténcia aos pacientes,
percebem a morte e atuam nos cuidados paliativos, como consideram o processo de
morte dos pacientes com abordagem paliativa? Observo, enquanto assistente social
da equipe de cuidados paliativos, que usuarios acompanhados pelo servico de
cuidados paliativos possuem um segmento no cuidado garantido e, assim, um
processo de finitude com dignidade. Entao, o objeto de estudo que proponho nessa
pesquisa €: avaliar o servico de Cuidado Paliativo do HUWC, priorizando dois focos:
a familia e a atuacao dos trabalhadores da saude.

A construcao deste texto, estd organizado em seis segmentos principais:
neste primeiro segmento € abordado sobre a relevancia da pesquisa em varios

aspectos, bem como o seu carater inovador e o delineamento da pesquisa; no
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segundo segmento o cuidado paliativo € apresentado no contexto da construgéo do
SUS, com uma subsecao sobre a politica de saude no Brasil da implementacao do
SUS ao enfrentamento a COVID19. No terceiro segmento é realizada analise sobre o
percurso do cuidado paliativo considerando o seu conceito e histéria, por meio de trés
subsecoes: desvelando a historia pelo mundo e pelo Brasil com as normatizagdes;
descrevendo a interdisciplinaridade e o cuidado paliativo. No quarto segmento é
apresentado o percurso metodologico através dos paradigmas da avaliacdo de
politicas publicas e o desenho metodoldgico, em duas subsecdes: delineando as
consideracdes sobre o campo de avaliagdo de politicas publicas e na segunda o
desenho metodoldgico da pesquisa avaliativa sobre o servigo de cuidado paliativo. No
quinto segmento, a representacao social dos cuidados paliativos com a imersao nos
significados das falas dos sujeitos da pesquisa. No sexto segmento a dignidade
humana no processo de morte complementa o estudo do cuidado paliativo como
direito a viver e morrer como dignidade, aprofundando com as subsecdes: o cuidado
paliativo como direito a morte digna e a familia inserida no cuidado paliativo. E no

ultimo segmento, a referéncia bibliografica € estruturada.
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2 A CONSTRUCAO DO SISTEMA UNICO DE SAUDE E O CUIDADO PALIATIVO:
DA IMPLEMENTACAO DO SUS A PANDEMIA DO CORONAVIRUS

A expectativa da sociedade brasileira, de uma politica publica de saude que
pudesse cuidar das pessoas de forma digna, ja vinha sendo sonhada e foi
concretizada com a criagdo do Sistema Unico de Saude (SUS), mediante agdes
individuais e coletivas. Na medida em que a saude tem sido reconhecida como o
completo bem-estar fisico, mental e social e ndo apenas auséncia de doencas, 0
propésito almejado é que as pessoas possam ter uma vida com qualidade e dignidade
(PAIM, 2009 p.11). A Lei Organica da Saude, Lei 8.080, promulgada em 1990, em seu
artigo terceiro, retoma a perspectiva da concepc¢ao ampliada de saude, onde

a saude tem como fatores determinantes e condicionantes, entre outros, a
alimentagao, a moradia, o0 saneamento basico, 0 meio ambiente, o trabalho,
a renda, a educacao, o transporte, o lazer e 0 acesso aos bens e servicos
essenciais; os niveis de salide da populagdo expressam a organizagao social
e econdmica do Pais.

Da mesma forma, Sergio Arouca, em discurso como Presidente da VIiI
Conferéncia Nacional de Saude, realizada em 1986, expressa claramente a ideia de

direito a saude atrelado a um conceito ampliado de saude:

[...]. Nao é simplesmente ndo estar doente, é mais: é um bem-estar social, &
o direito do trabalho, a um salario condigno; é o direito a ter agua, a
vestimenta, a educagao, e, até a informagdes sobre como se pode dominar
este mundo e transformé-lo. E ter direito a um meio ambiente que néo seja
agressivo, mas, que, pelo contrario, permita a existéncia de uma vida digna e
decente; a um sistema politico que respeite a livre opinido, a livre
possibilidade de organizacao e de autodeterminacdo de um povo.

Na tessitura desse texto, contornaremos a construgdo do SUS a partir do
movimento da reforma sanitaria para assim compreendermos o cuidado paliativo e
sua efetivacdo, considerando os desafios para consolidacdo dessa politica publica.

Para compreendermos a imensa importancia do SUS, fruto das lutas do
povo brasileiro, € necessario conhecermos e reconhecermos um pouco da histéria e
organizagdo sanitaria do Brasil. Este conhecimento deve contribuir para que o
passado de opressao nao se torne presente e que possamos avaliar, a cada momento,
0S avangos, as ameacas € 0s retrocessos que se deram no decorrer do tempo.
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Um percurso histérico contendo um caminho que a politica de saude no
Brasil vem seguindo, com praticas governamentais de subfinanciamento e de
desfinanciamento — impactando de forma negativa no desenvolvimento do Cuidado
Paliativo.

De inicio, podemos afirmar que a Reforma Sanitaria e a implantagao do
SUS ja vinham sendo debatidos pelos movimentos sociais formados pelos estudantes,
pesquisadores e profissionais da saude ainda no periodo militar. Esse periodo foi
marcado por fortes tensdes no Brasil.

Em um cenario de regime autoritario, culminando na suspenséo de direitos
constitucionais e liberdade individual gerou um cenario marcado pela drastica reducao
da participacéao social, colaborando para a ebulicao de lutas e dos movimentos sociais,
considerando a grande pressaoque a populagdo vinha sendo submetida
principalmente com o fechamento dos espacos de participacdo: sindicatos,
associagoes e partidos politicos.

Foi nesse periodo, também, que houve tentativas das organizacoes
médicas ligadas aos interesses capitalistas em privatizacdo da saude, entretanto,
apesar das pressdes, a assisténcia médica previdenciaria, até 1964, foi ofertada
basicamente pelos servigos proprios dos Institutos.

O novo projeto sanitario que vinha sendo desenhado pretendia a
consolidagdo de um modelo descentralizado com foco na municipalizagcdo dos
servicos de saude comecando pelo atendimento basico de saude e se estendendo até
o nivel terciario, com atendimento médico-hospitalar especializado.

Um grande marco histérico deu-se em 1986, com a realizacdo da VIII
Conferéncia Nacional de Saude, momento em que as mudangas ganham contornos
claros, ao ampliar o espectro de atores envolvidos e explicita em seu relatério as
diretrizes para a reorganizacédo do sistema de saude ja existente. Convocada pelo
Decreto n. 91.466, de 23/07/85, o temario da 82 Conferéncia era composto pelos
seguintes itens: 1) saude como direito; 2) reformulacdo do Sistema Nacional de
Saude; e 3) financiamento do setor.

Podemos afirmar que a atual configuragdo do Sistema Unico de Satde
(SUS) é fruto das disputas entre projetos distintos e antaglnicos existentes na
sociedade brasileira ao longo da histéria, bem antes da Constituicdo Federal de 1988.
Com destaque para o Projeto da Reforma Sanitaria, iniciado a partir de meados da
década de 1970, tendo como base os movimentos populares e sindicais pelo direito a
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saude, bem como posicionamentos criticos das universidades e entidades frente as
limitacbes do modelo médico assistencial previdenciario, vigente no Brasil até o
advento do SUS.

Na contramdo do Projeto de Reforma Sanitaria, o Projeto da
Contrarreforma (carater privatista) com a l6gica orientada pelas regras do mercado e
fundamentado na exploragédo da doenca como principal fonte de lucros, emergiu no
Brasil em 1964, mais precisamente, no periodo da ditadura militar.

Toda essa luta dos movimentos e engajamento da sociedade civil,
ancorados no movimento da Reforma Sanitaria, fez com que em 1988, com a Carta
Magna, a saude adquirisse robustez e direito de cidadania. Os artigos constitucionais,
de 196 a 200, foram escritos tendo a saude como pauta, subsidiando a construcao da
Lei Organica de Saude, a saber:

a) artigo 196 a saude é direito de todos. E dever do estado garantir a satde
por meio de politicas sociais e econdmica. O objetivo € reduzir o risco de
doenca com acesso universal e igualitario as acées de protecao e
recuperacao;

b) artigo 197 cabe ao poder publico requlamentar, fiscalizar e controlar o
sistema de saude, devendo sua execugao ser feita diretamente ou por
meio de terceiros;

c) artigo 198 as acbes e os servicos publicos de saude integram uma rede
regionalizada e hierarquizada, constituindo um sistema unico organizado
pelas seguintes diretrizes: descentralizagdo e atendimento integral, com
prioridade para as atividades preventivas. O SUS sera financiado com
recursos da Seguridade Social, da Unido, dos estados e dos municipios
e outras fontes;

d) artigo 199 a assisténcia a saude ¢ livre a iniciativa privada, que podera
complementar o SUS;

e) - artigo 200 o SUS deve controlar e fiscalizar procedimentos, produtos e
substancias de interesse para a saude. Participar da producédo de
medicamentos e equipamentos. Executar as acdes de vigilancia

sanitaria e epidemioldgica. Ordenar a formagao de recursos humanos.
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Foi somente em 19 de setembro de 1990 que a inclusdo do texto
constitucional se consolidou como direito de todos e dever do Estado. A Lei
8.080/1990 nasce ainda nesse processo de constru¢do da ideia de saude como
direito, reafirmando determinados elementos centrais da Constituicdo Federal de que
a responsabilidade pela saude da populacdo € do Estado, mas valoriza também o
papel do préprio individuo e da comunidade.

Mesmo com todo avanco, os vetos foram verdadeiras derrotas na
implementacdo de um sistema que assegurasse e plena participacdo popular na
construcéo das diretrizes na politica nacional de saude. Vetos também em relacéo ao
financiamento, na perspectiva da garantia de um financiamento adequado e justo ao
SUS.

Anterior a esse marco legal, o0 acesso da populacado aos servicos de saude
se dava por meio de trés formas principais: 1. mediante contrato formal de trabalho
em que os trabalhadores e familiares tinham acesso aos servicos de saude,
inicialmente pelas Caixas de Aposentadorias e Pensdes (CAPS), conhecida como a
Lei El6i Chaves. Em seguida pelos Institutos de Aposentadorias e Pensdes (IAPS) e
mais tarde, com a unificacdo dos anteriores, pelo Instituto Nacional de Assisténcia
Médica e Previdéncia Social (INAMPS); 2. por meio do pagamento direto, em que
usuarios contratam de forma individual os servicos de saude que julgarem
necessarios; 3. para quem nao possuia contrato de trabalho ou recursos financeiros
para custear as despesas com servicos de saude, restava a filantropia/caridade das
Santas Casas (Bravo, 2009).

Historicamente marcado pelo modelo curativo, o tratamento de saude foi
centrado no cuidado médico, tendo como referéncia o atendimento hospitalar. O
acesso a assisténcia a saude como um direito reconhecido das classes assalariadas
foi vinculado ao direcionamento da politica econémica (Bravo, 2009, p.89).

Ainda hoje, um grande gargalo para o desenvolvimento das politicas sociais
é o financiamento, as que possuem influéncia neoclassica, na sua elaboracao, adotam
como critério fundamental o calculo entre custo/beneficio. Os governos sempre
indagam “quanto custara essa politica e como repercutira sobre o equilibrio das contas
fiscais? ” (Pereira, 2008, p. 28).

No cerne dessas mudangas contemporaneas, a que considero principal é
a compreensao da saude como um direito de cidadania. Os principios e diretrizes do
SUS séo compativeis com o entendimento da saude como um direito do povo e dever
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do Estado, sendo garantido com qualidade e livre de qualquer tipo de discriminacao.
A politica de saude no Brasil ficou mais préxima da populagéo.

Toda essa mudanca resulta de um processo com novos pensamentos em
saude, onde se formularam um referencial para explicacdo do processo saude-
doenca, o modelo da determinacao social que se expandia pela américa latina com
influéncia da Reforma Sanitaria ltaliana (Bravo, 2018).

Para sua consolidacdo foram compostas bases desse sistema para
suporta-lo em suas multiplas dimensdes: vigilancia, fiscalizagdo, assisténcia médica e
farmacéutica, descentralizagdo, municipalizagdo e participagdo popular. O SUS se
baseia em trés pilares: universalidade, igualdade de acesso e integralidade no
atendimento.

A restricao financeira imposta as politicas sociais atingiu também a politica
de saude, embora os avancos da proposta do SUS (universalidade, integralidade e
equidade), ndo houve definicdo e nem garantia de recursos financeiros para seu
funcionamento, assim o SUS néo se sustenta.

O texto constitucional genérico que define o financiamento para o SUS
conforme o §1° do art.198: “o sistema unico de saude sera financiado, nos termos do
art. 195, com recursos do orgamento da seguridade social da Unido, dos estados, do
Distrito Federal e dos municipios, além de outras fontes” (Brasil, 1988), alterado
posteriormente pela Emenda Constitucional n.® 29 (Brasil, 2000) que remeteu a
definicdo do percentual a ser aplicado pela Unido a saude aprovada somente em
2012, porém nao fixou percentual a ser aplicado pela Unido em Ac¢des e Servigos
Publicos de Saude, propiciando o subfinanciamento do SUS.

Como prova dessa falta de planejamento dos recursos que deveriam ser
destinados para a politica de saude, foi criada em 1997, a Contribuicdo Provisoria
Sobre Movimentagdo Financeira — CPMF, instituida de emergéncia teve a
arrecadacgdo vinculada a area da saude, com vigéncia estabelecida até 1998, mas foi
prorrogada até 2002, com utilizacdo também para a previdéncia. Os recursos obtidos
com a CPMF néo significaram ampliagdo do orgcamento, essa substituicdo da fonte
tornou-se mais um elemento de fixacdo do orcamento do Ministério da Saude do que
expansao (Negri, 2002 p. 15-17,).

A politica de saude perdeu nesse periodo sua dimensao integradora tanto
no ambito nacional, como nos ambitos regionais e estaduais, caindo numa visao
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focalista onde o “local” é o unico espago capaz de dar respostas mais “eficientes” as
necessidades da populagao (Noronha; Soares, 2001 p. 447).

Concomitantemente ao processo de desfinanciamento do SUS e de
reducdo dos servicos publicos, observa-se a reconfiguracdo da relacdo publico-
privada. Por definicdo da Constituicdo Federal e da Lei Organica da Saude, as
entidades filantrépicas e as sem fins lucrativos passam a ser privilegiadas em
detrimento dos hospitais contratados, uma tendéncia que ja vinha sendo
operacionalizada desde os anos 1980 e se acentua ao longo da década de 1990.

A assisténcia médica suplementar, isto é, 0 segmento de planos e seguros
de saude privados também comecam a reestruturar e diversificar suas acgdes
empresariais, ao mesmo tempo em que o Estado elabora politicas publicas de apoio
a esse setor, que passam a “competir’ com as instituicdes publicas. Isso acontece nas
politicas baseadas em deducgdes e subsidios fiscais, que, ao substituirem as relacées
diretas entre a previdéncia social e as empresas empregadoras, subsidiam,
indiretamente, as empresas médicas, contribuindo para o aprofundamento e a
cristalizacao da segmentacao do sistema e dos provedores de servigcos. Tem-se, nos
anos 1990, o avanco do Projeto de Saude Privatista, em consonancia com a
perspectiva de ajuste neoliberal do estado que iniciava seu primeiro ciclo durante o
periodo democratico (Carvalho; Guerra, 2015).

Dentro desse contexto de ampliacdo de direitos a saude, no Brasil, o
movimento pela assisténcia paliativa nasce como iniciativa exclusiva dos profissionais
de saude. A primeira unidade publica foi criada no Rio de Janeiro, no Instituto Nacional
do Céncer. Em 1986, foi instituido o Programa de Atendimento ao Paciente Fora de
Possibilidades Terapéuticas, mas tarde, transformado em um servico de Suporte
Terapéutico Oncoldgico, com uma equipe voluntaria multiprofissional. Somente em
1991, o servigo passou a ter profissionais contratados para execucgado direta do
Servigo.

No rol das legislagbes brasileiras, o estado de Sao Paulo avangou na
garantia de morte digna. Em sua Lei dos Usuérios dos Servicos de Saude - n.?
10.241/99, conhecida como a Lei Mario Covas, no art 2°, XXIIl e XXV, é direito dos
usuarios da saude recusar tratamento doloroso ou extraordinario que apenas
prolongue a vida e optar pelo local da morte.

Na década de 1990, o servigo de Cuidados Paliativos se expandiu no Brasil
e, em 1997 foi fundada a Associagédo Brasileira de Cuidados Paliativos. Apenas em
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1998, o Ministério da Saude, através de politica voltada ao controle do cancer, cria 0
Projeto de Expansdo da Assisténcia Oncoldgica, com o objetivo de aumentar a
capacidade da rede de servicos do Sistema Unico de Saude — SUS para acolher
demandas de usuarios oncolégicos. A existéncia de profissionais treinados em
cuidados paliativos constituia uma das exigéncias para credenciamento dos Centros
de Alta Complexidade em Oncologia.

Os cuidados paliativos no Brasil consistem em uma iniciativa recente, vista
ainda de forma preconceituosa pela sociedade em geral, seja pelo desconhecimento
ou pela proximidade com a morte ou por estarem associados as doengas sem
perspectivas curativas. No geral, a escassez de informagdes contribui para o
preconceito e afastamento do tema. Entre os profissionais de salde ha uma crescente
preocupacao em oferecer o0 servigo aos seus pacientes, pois ja ndo € mais admissivel
a frase: “ndo ha mais nada o que fazer.” Na perspectiva de abordagem da morte digna,
procura-se relaciona-la com a ortotanasia, proporcionando a pratica do cuidado
paliativo.

Para definir cuidados paliativos, aproprio-me do conceito da Organizacao
Mundial de Saude (2002):

“Cuidados Paliativos consistem na assisténcia, promovida por uma equipe
multidisciplinar, que objetiva a melhor qualidade de vida do paciente e de seus
familiares diante de uma doenga que ameace a vida, por meio da prevengao
e do alivio do sofrimento, da identificacdao precoce, avaliagdo impecavel e
tratamento de dor e demais sintomas fisicos, sociais, psicolégicos e
espirituais” (OMS, 2002)

Foi exatamente em 2006 que o Conselho Federal de Medicina, por meio da
Resolucdo n. ¢ 1805/2006, autorizou a pratica de cuidados paliativos no Brasil. A

resolucéo descreve:

Na fase terminal de enfermidades graves e incuraveis, € permitido ao médico
limitar ou suspender procedimentos ou tratamentos que prolonguem a vida
do doente, garantindo-lhe os cuidados necessarios para aliviar os sintomas
que levam ao sofrimento, na perspectiva de uma assisténcia integral,
respeitada a vontade do paciente ou seu representante legal.

A Resolucao nao foi suficiente para esclarecer as duvidas, sofreu inclusive
questionamento juridico. Foi necessaria a participacao ativa de profissionais de saude
para explicar as autoridades a diferenca entre cuidados paliativos e praticas como a
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eutanasia. Assim, em 2009, o CFM redigiu pela primeira vez o termo “cuidado
paliativo” no Cédigo de Etica Médica (Atlas Cuidados Paliativos, 2019).

Segundo Melo e Pessini (2006), a maioria dos servicos de cuidados
paliativos surgiu de iniciativas ja existentes no “Atendimento da Dor”, especificamente
nos Estados de S&o Paulo, Rio de Janeiro, Rio Grande do Sul e Minas Gerais.
Progressivamente, os servigos foram sendo reorganizados e definidos os seus papéis,
tendo em vista que usuarios em cuidados paliativos precisam de atengdo em todos os
seus sintomas, necessitando desses profissionais capacitados no controle das
diversas manifestacdes da dor.

No contexto politico dos anos 2000, chega a presidéncia da Republica no
Brasil, de forma democrética, um representante dos trabalhadores do Brasil, que
governou o pais por dois periodos consecutivos (primeiro mandato: 2003 — 2006;
segundo mandato: 2007 — 2011).

Na primeira gestdo o seu plano de governo demonstra preocupagao e
propostas com a politica de saude, dando énfase ao fortalecimento e qualificacéo da
Atencao Basica, a estruturacdo dos atendimentos de urgéncia, a prioridade ao
financiamento de formas alternativas de atendimento, estimulo a constituicdo de
Centros de Referéncia, reorganizacdo do atendimento Hospitalar e de Alta
Complexidade, Gestao Participativa e Humanizagdo dos Servigos; bem como uma
politica de acesso a medicacbes, € um incremento na saude bucal teve destaque
como uma intervengao inovadora no seu primeiro mandato.

Em 2003 foi lancada a Politica Nacional de Humanizacdo (PNH), com
objetivo de colocar em pratica os principios do SUS no cotidiano dos servigos de
saude produzindo mudancas na gestao e no cuidado. A PNH visa ainda estimular a
comunicacao entre os gestores, trabalhadores e usuarios para construir processos
coletivos de enfrentamentos de relacées de poder, trabalho e afeto que muitas vezes
possuem praticas desumanizadas que inibem a autonomia e a corresponsabilidade
dos trabalhadores de saude e dos usuarios no cuidado de si (PNH, 2003).

A Politica Nacional de Humanizacdo é formada por trés importantes
principios voltados para o fortalecimento das rela¢des entre usuarios, trabalhadores e
gestores do SUS. O primeiro, a transversalidade: transversalizar é reconhecer que as
diferentes especialidades e praticas de saude podem conversar com a experiéncia
daquele que ja é assistido, o usuario. Juntos, esses saberes podem produzir saude
de forma mais corresponsavel. O segundo principio, a indissociabilidade entre a
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atencao e gestado. As decisdes da gestao interferem diretamente na atencao a saude.
Por isso, trabalhadores e usuéarios devem buscar conhecer como funciona a gestao
dos servigos e da rede de saude. E, desse modo, participar ativamente do processo
de tomada de decisao nas organizacdes de salude, e nas a¢des de saude coletiva. Ja
0 protagonismo, corresponsabilidade e autonomia do sujeito coletivo é o ultimo
principio: qualquer mudancga na gestao e atengc&o € mais concreta se construida com
a ampliagdo da autonomia e vontade das pessoas envolvidas, que compartilham
responsabilidades. Os usuarios ndo sao sé pacientes, os trabalhadores nao so6
cumprem ordens.

Nesse sentido, pode-se observar que o governo Lula foi inovador na sua
atuacao no fortalecimento de uma rede de saude, no entanto persistiu o problema que
ja vinha dos seus antecessores, o subfinanciamento do SUS.

Bravo (2013), em sua andlise do governo Lula, refere que a politica
macroeconémica do antecessor foi mantida, permanecendo a fragmentacdo das
politicas sociais e a subordinacdo a légica econémica. Lembrando que nao houve
valorizacao da concepc¢ao de seguridade social, dando continuidade a fragmentacéao
das trés politicas: saude, assisténcia social e previdéncia social.

Criou-se uma expectativa de que o governo Lula fortalecesse o Projeto da
Reforma Sanitdria, apesar de incorporar na agenda ético-politica, manteve a
polarizagéo entre os dois projetos. A sua posi¢cao “em cima do muro” fez surgir uma
nova denominagao “Reforma Sanitaria Flexibilizada”, pois em algumas proposi¢coes
procura fortalecer o Projeto da Reforma Sanitaria: a escolha de profissionais
comprometidos com o projeto para ocupar o segundo escaldo do Ministério da Saude,
a convocacao extraordinaria da 122 Conferéncia Nacional de Saude e outras acdes
no intuito de fortalecer o SUS, no entanto, manteve agdes de continuidade das
politicas focais dos anos 1990: a falta de democratizacdo do acesso, a ndo
viabilizacdo da Seguridade Social, a articulagdo com o mercado e a manutencao da
politica de ajuste fiscal e a questdo mais séria de todas o desfinanciamento (Bravo,
2013).

O governo se comprometeu com o FMI em estudar a desvinculacao de
recursos para a saude, significando eliminar da Constituicao Federal a obrigatoriedade
dos Municipios, Estados e a Unido gastarem um percentual de todo o dinheiro
arrecadado com os setores da saude e educacéao (Bravo, 2013).
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Em continuidade ao governo Lula, nos periodos: 2011 — 2014 e 2015 —
2016, a presidenta Dilma Roussef seguiu na mesma linha. Apesar de algumas
inovagdes deu continuidade a agenda de estabilidade fiscal e consequentemente os
investimentos foram reduzidos, ndo apontando na direcao de outro projeto para o pais.
A medida prioritaria nos dois mandatos do governo Dilma no campo da gestdo dos
Hospitais Universitarios, foi a criagdo e implementagdo da Empresa Brasileira de
Servicos Hospitalares — EBSERH.

Nesse contexto, a EBSERH foi apresentada como a Unica solug¢ao para a
crise do maior complexo hospitalar publico do pais, resultante da progressiva reducao
de pessoal que assolou o setor publico e da falta de investimentos nos HUs: ensino,
pesquisa, extensao e assisténcia a saude. A principal justificativa para a criacao da
EBSERH, apresentada pelo governo federal, foi a necessidade de regularizar a
situacdo dos funcionarios terceirizados dos HUs em todo o Brasil (Bravo, 2013). A
saida para a crise seria a alocagdo de mais recursos financeiros para os HUs e a
realizacdo de concurso publico para suprir a caréncia de recursos humanos, regidos
pelo Regime Juridico Unico do Servidor Publico Civil da Unido (Bravo, 2013).

Apesar da massiva propaganda feita pelo Governo Federal em favor da
EBSERH, alguns HUs geridos por ela ja apresentavam varios problemas, tais como:
irregularidades, prejuizos financeiros e insuficientes servicos de saude aos usuarios;
indicios de desperdicios no uso de dinheiro publico nas capacitagdes de gestores da
Empresa; irregularidades no concurso realizado pela empresa; insatisfacdo dos
empregados contratados pela EBSERH explicitada através da deflagracéo de greves;
desrespeito a autonomia universitaria e aos 6rgaos colegiados de deliberagdo nos
processos de adesao a EBSERH; judicializacdo de demandas contra a EBSERH
(Bravo, 2013).
Um relatério elaborado pela Frente Nacional contra Privatizacdo da
Saude aponta irregularidades e prejuizos a sociedade, aos trabalhadores e ao eréario
causado pela EBSERH, a saber:
a) A entrega dos HUs a uma empresa com personalidade juridica de direito
privado rompe com o carater eminentemente publico da Universidade e
permite que a légica do setor privado seja predominante nesse espaco;

b) A autonomia universitaria é quebrada e coloca-se em risco a liberdade

de ensinar e o proprio processo de formagdo profissional. A
predominancia da légica mercantil leva a priorizagdo dos interesses do
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mercado privado da educacéo e da saude, da industria de equipamentos
e medicamentos;

c) Com a EBSERH, pde-se fim ao Regime Juridico Unico, pois os vinculos
dos trabalhadores séo geridos pela CLT. Em vez de servidores publicos

sob o Regime Estatutario, teremos apenas empregados publicos.

Em maio de 2016 deu-se o afastamento da presidenta da republica de
Dilma Roussef, fruto das manobras parlamentares, juridicas e midiaticas que
desnudaram as fragilidades de uma democracia burguesa. Em seu lugar assume o
vice, Michel Temer, que representa os setores mais conservadores e reacionarios da
sociedade brasileira (Bravo, 2018).

O governo Temer apresenta acdes pro-capital e trata de instaurar um viés
conservador do projeto politico ultra neoliberal. Assume uma postura a favor dos
interesses da classe dominante do pais e aprofunda a dependéncia junto ao capital
internacional. Assim, o peso da crise é transferido para a classe trabalhadora que tem
os seus direitos comprometidos através de propostas de contrarreformas (trabalhistas,
previdéncia social, terceirizagao irrestrita e o0 avassalador das politicas sociais: 0
congelamento dos gastos publicos por vinte anos, entre outras) (Bravo, 2018).

A politica de austeridade destaca-se como grande marca de seu governo
em relagdo as politicas sociais. No periodo de 2015 e 2016 foram publicados trés
documentos com propostas que apontam uma aceleracdo nas medidas que
contribuem para o desmonte do Estado Brasileiro: Agenda Brasil, Uma Ponte para o
Futuro e Travessia Social, todos esses documentos apresentam propostas que
repercutem na politica de saude.

Foi apresentada em agosto de 2015 a Agenda Brasil: maior desvinculagéao
de Receitas da Unido; inserir o copagamento no SUS, ou seja, cobrar dos usuarios do
SUS o pagamento por consulta, exames e outros procedimentos, conforme a renda
do cidadao (planos de saude acessiveis). Ja em outubro do mesmo ano, é
apresentado “Uma Ponte para o Futuro” reafirma a necessidade de maior ajuste fiscal
para ampliagdo do crescimento econdmico; extingue com as vinculacdes
constitucionais, como no caso da saude e educacao e ainda afirma que o Brasil gasta
muito com politicas publicas ao mesmo tempo que apresenta os piores resultados em
relagao a outros paises (Bravo, 2018).
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No sucessivo ano, em plena discussdo do impeachment é apresentado
Travessia Social, tem como propostas: corte nos gastos sociais, transferir para o setor
privado tudo o que for possivel, considera como problema do SUS a ma gestao; a
necessidade de focalizacdo na parcela da populacdo que ndao pode pagar plano
privado de saude; e o estimulo ao aumento de cobertura dos planos privados (Bravo,
2018).

Usando a justificativa de equilibrio nas contas publicas, foi aprovada a PEC
95/2016 (Brasil, 2016), a Emenda Constitucional limita as despesas com o Teto de
Gastos Publicos e que as despesas ndo superem a inflagdo, o congelamento tem um
prazo de 20 anos, com a possibilidade de revisdo. Os impactos para a saude séao
enormes. Um estudo realizado pelo Instituto de Pesquisa Econdmica Aplicada-IPEA,
em 2016, apresenta um dado preocupante, a perda de recursos federais destinados
ao SUS é estimada em R$ 654 bilhdes de reais em 20 anos. Mesmo com estimativa
de crescimento econémico (PIB maior que 3% ao ano) a aplicagdo de recursos para
o0 SUS n&o acompanhara esse crescimento (IPEA, 2016).

Sem orcamento nao se faz politica social, o governo Temer repete na
saude a sua estratégia que consiste no aprofundamento das contrarreformas e na
aceleracao do desmonte das politicas publicas universais.

A nivel mundial, acontece, anualmente, em Genebra, na Suica, a
Assembleia da Organizacdo Mundial da Saude (OMS), dentre as principais funcoes
sao determinar as politicas da OMS, nomear o diretor geral, supervisionar politicas
financeiras, além de revisar e aprovar orgamentos propostos para programas. As
Assembleias Mundiais de Saude instancia maior de tomada de decis6es da OMS, da
qual participam delegacdes de paises-membros da OMS tém por objetivo de discutir
uma agenda de saude. Em 2014 foi publicada uma resolucao durante a realizacao da
67 Assembleia Mundial de Saude, que estabelece expectativas para os estados-
membros da ONU em relacéo a integracédo dos cuidados paliativos nos sistemas de
saude nacionais. Apesar de a OMS nao ter o poder de aplicar as decisées tomadas
na Assembleia, os paises-membros serdo obrigados a reportar estatisticas
relacionadas a essas questdes e, portanto, essa resolucdo encorajard governos
nacionais a se interessarem pelo cuidado paliativo. O documento tem importancia pois
sinaliza aos paises que eles precisam incluir os cuidados paliativos em seus
orcamentos de saude e nos curriculos dos profissionais, além de garantir as

medicacgdes relevantes, incluindo as necessarias para o controle da dor.
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Em 2017 a Organizagdo Mundial da Saude (OMS) divulgou um novo
conceito que emerge como um reorganizador das praticas de cuidado em saude. Os
Cuidados Paliativos passam a ser vistos como uma abordagem transversal a todas
etapas do cuidado, vinculados ndo sé a terminalidade ou as condig6es limitadoras da
vida, mas também a todas as doencas crbnicas progressivas (Tritany; Filho, Babs;
Mendonca; Pex, 2021).

A atual recomendacéao da Organizacao Mundial de Saude (OMS, 2017):

Cuidado Paliativo € uma abordagem que promove a qualidade de vida de
pacientes e seus familiares, que enfrentam doengas que ameacem a
continuidade da vida, por meio da prevencao e alivio do sofrimento. Requer
identificacdo precoce, avaliacdo e tratamento da dor, além de outros
problemas de natureza fisica, psicolégica, social e espiritual. (OMS, 2017)

Segundo Pessini (2020), no Brasil as diretrizes para a organizacdo dos
cuidados paliativos foram defendidas penas em 2018, com a publicagdo da Resolucao
n.% 41, do Ministério da Saude. Nesse documento da Comissao Intergestores (CIT)
ficou pactuando que os cuidados paliativos deverdo fazer parte dos cuidados
continuados integrados e devem ser ofertados em todos os niveis da Rede de Atencao
a Saude — RAS, no ambito do Sistema Unico de Satde de atendimento: primario,
secundario e servicos especializados (Brasil, 2018).

A assisténcia paliativa deve ser prestada por profissionais de saude
qualificados, composto uma equipe multidisciplinar, tendo como objetivo a melhoria
da qualidade de vida do paciente e seus familiares diante de uma doenca que ameace
a qualidade de vida, por meio da prevencéao e alivio do sofrimento, da identificagao
precoce, avaliagao impecavel e tratamento da dor e demais sintomas fisicos, sociais,
psicolbgicos e espirituais. Mesmo diante desse marco regulatério do cuidado paliativo
no Brasil, ndo ficou clara a forma de seu financiamento. Até 0 momento ndo ha um
projeto nacional que regulamente o cuidado paliativo ou cuidados de fim de vida. O
que a Resolucédo n.? 41/2018 prevé é o que esta expresso nos artigos 1% e 5° da
Constituicao Federal de 1988, reconhecendo a autonomia e a dignidade, proibindo o
tratamento desumano (Andrade, 2015).

Nos anos 2019-2022, governa o pais, um “novo” governo dentro de
uma“velha” politica. De fato, Bolsonaro da continuidade e aprofunda as
contrarreformas de Temer. Um més depois de sua posse, em fevereiro de 2019, inicia
a Reforma da Previdéncia. Faz declaragdes de que sera necessario fazer mais com
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0S mesmos recursos, deixando claro que ndo haverad maior aporte de recursos
or¢camentarios para as politicas sociais. O seu governo foi marcado pelo extremo
liberalismo econbémico; pelo temor das mobilizacdes sociais € o0 desprezo pela
democracia (Bravo, 2020).

Como resultado da EC 95/16 que desqualifica os direitos e impossibilita
0s servicos de manter a cobertura atual, ao propor o congelamento (com o teto das
despesas de 2016 corrigidas) das despesas sociais por 20 anos. Ao final de 2019 o
ministro da economia, Paulo Guedes, encaminhou ao Congresso Nacional trés
propostas de Emenda Constitucional (PECs 186, 187 e 188). Em uma delas, a PEC
Emergencial (186), a Unido prevé a reducao temporaria de jornada e de salario dos
servidores em 25% em tempos de crise financeira. O agravante é que essa PEC mexe
apenas no salario dos servidores publicos que trabalham na ponta, no atendimento a
populagdo que mais precisa, mas nao trata dos salarios dos magistrados e dos
grandes salérios, esses, sim, que estao extra-teto e criam problemas PEC 188, do
Pacto Federativo, € a mais abrangente entre as trés, dialogando muito com a PEC
Emergencial (186), sobretudo no ponto que aborda controle e monitoramento de
gastos (Bravo, 2018).

Um dos pontos levantados pela PEC 188, é a fusdo de recursos
destinados a saude e a educacgdo. Na regra atual os municipios obrigatoriamente
devem gastar 25% de suas receitas com educacao e 12% com saude. Caso fosse
aprovada a PEC do Pacto as duas receitas seriam somadas, assim os estados e
municipios continuariam destinando 37% e 40% de suas receitas para a saude e
educacéao, podendo alterar o percentual gasto conforme necessitarem.

O Programa de Governo Bolsonaro, intitulado “O Caminho da
Prosperidade. Brasil acima de tudo. Deus acima de todos” (PSL, 2018) se mostrou
omisso em relagdo a varios pontos importantes da politica de saude. Nao faz mencéao
sobre o financiamento, apenas refere que “o Brasil apresenta gastos compativeis com
a média da OCDE, grupo composto pelos paises desenvolvidos.” E reafirma que é
possivel fazer muito mais com os mesmos recursos, definindo um orgcamento minimo
para a saude. O documento resume-se a propostas vagas e desconectadas, das
quatro paginas dedicadas a saude, faz apenas uma menc¢ao ao SUS.

O entado ministro da saude, Luiz Henrigue Mandeta, possui uma forte
relagdo com o setor privado, tem relagées com a Unimed e Entidades Filantrdpicas.

Em alguns posicionamentos mantinha a defesa do SUS, reproduzindo a maxima: “a
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saude é direito de todos e dever do Estado”, e ao mesmo tempo expressava o desejo
de um “sistema privado forte” e “solidario”. Externava que “o Ministério da Saude
possuia um or¢camento gigantesco e "cada centavo” economizado sera destinado para
a assisténcia a saude da populagao, tendo como foco a atengéo basica” (Bravo, 2020).

Com apresentagado acima, fica claro que o projeto do governo Bolsonaro
para a area da saude é de total desmonte, a exemplo a Politica de Saude Mental, em
destaque para a Nota Técnica n.? 11/2019 que propunha a reduzir a importancia dos
Centros de Atencao Psicossociais — CAPS e fortalecer as comunidades terapéuticas,
desconsiderando o referencial da reforma psiquiatrica e luta antimanicomial. Ainda
houve proposta do Ministério da Economia em criar um voucher que funcionaria como
um “vale saude” a ser entregue pelos usuarios para empresas privadas em troca de
prestacao de servicos basicos. Assim, o Estado se desobriga em ter estrutura publica
para os tipos de atendimentos comprados no setor privado.

Dentre as inumeras propostas de Reformas, a saude nao ficou de fora, foi
sugerida e intitulada pelo Banco Mundial “Propostas de Reformas do Sistema Unico
de Saude Brasileiro”, apresentada em 2019 aos deputados. Uma das premissas do
Banco Mundial é que o SUS “deveria” obter melhores resultados com o nivel de gastos
publicos, como se ndo fosse necessario o aumento no investimento ou mesmo a
revogacao da PEC 95/2016. Mas como era de se esperar, a proposta do Banco
Mundial foi bem recebia e utilizada como um “guia” para o governo avangar na
privatizacao do SUS (Bravo, 2019).

2.1 Crise Economica, Crise Politica e Crise Sanitaria

Considerando que a evolucdo histérica da politica de saude esta
relacionada a evolugao politico-social e econdmica da sociedade brasileira, a mesma
vem sofrendo forte determinacdo do capitalismo a nivel internacional e por fim, a
saude somente é colocada no centro da politica do estado brasileiro, e na pauta dos
recursos publicos, quando grandes problemas surgem que afligem a populacao, como
as endemias, as epidemias e as pandemias, como a vivenciada no momento atual
com a covidi19.

O contexto de crise do capitalismo avanga em seu carater ultraliberal,
predatério e na banalizacdo da vida. Sdo tempos de devastacdo como lembra

Antunes, [...] uma fase ainda mais destrutiva da barbarie neoliberal e financista
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(Antunes, 2018, p.10). E nesse contexto no qual reativa-se o pensamento
conservador, restaurador e defensor da ordem instituida e o0 pensamento reacionario
que confronta valores democraticos e propde eliminacdo de direitos, especialmente
dos segmentos mais pobres e subalternizados da sociedade

Em margo de 2020 a Organizagdo Mundial de Saude (OMS) é alertada
sobre a doenca e reconhece a pandemia do novo coronavirus. Por se tratar de uma
doenca altamente contagiosa, diversos paises adotaram medidas de controle sanitario
de disseminacgao, repercutindo na vida de milhares de pessoas.

Dentre as a¢des implementadas no Brasil, sem apoio do Governo Federal,
os estados da federacao tomaram iniciativas isoladas no enfrentamento e contencao
da infeccdo humana pelo novo coronavirus. A exemplo, o estado do Ceara publicou o
Decreto n.? 33.510 em 16 de marco de 2020, objetivando a adocao de normas de
biosseguranga especificas para os casos suspeitos e confirmados de covid19.

Inumeras medidas foram sendo tomadas, o fechamento de fronteiras e
estabelecimentos comerciais e industrias ndo essenciais; o isolamento social,
impedimentos de aglomeracgdes; a quarentena e 0 aumento das medidas de higiene
(uso de mascara e alcool) foram algumas das ag¢des adotadas no combate a
disseminagdo viral.

Desde o inicio da pandemia, a covid-19 vem causando grandes impactos
em diversas areas, incluindo efeitos sociais e econémicos. Houve escassez de
suprimentos inclusive de insumos: alcool e mascaras cirdrgicas; percebeu-se aumento
nos precos em determinados setores, como o alimenticio. A proibicdo do
funcionamento temporario de determinadas atividades econémicas (ndao essenciais),
com o lockdown, a grande maioria dos trabalhadores foi demitida e alguns foram
inseridos no Programa de Suporte Financeiro para Trabalhadores Informais do
Governo Federal (auxilio emergencial).

Além de adaptagcdo a essa situacao, tivemos o crescente numero de
Obitos que acarretou enorme sofrimento na populagdo sem contar com a grande
demanda dos servigos de saude que se encontram cada vez mais sobrecarregados,
impactando negativamente na continuidade e na qualidade do cuidado em saude
prestado para a populacéo.

Diante de uma forte crise sanitaria mundial provocada pela pandemia do
coronavirus2019, o Brasil j& vinha imerso em uma conjuntura politica dificil de

conservadorismo, com perspectiva fascista e moralista. O enfrentamento ao virus deu-
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se em um contexto de forte crise e ataque as politicas sociais, em especial a saude,
deixando o SUS ainda mais fragil (Figueiredo, 2020).

Em abril de 2020 a situacao da pandemia no Brasil comecga a atingir uma
escala dramatica, dados do Ministério da Saude apontam para 5.466 mortes e 78.162
casos confirmados e a tendéncia era de continuidade com aumento exponencial. A
cidade de Manaus, capital do Amazonas, cuja média de enterros chegou a 100 por
dia, colapsou o sistema funerario. Um colapso pelo ritmo das mortes, algumas familias
que abriram caixdes ja lacrados a beira das covas coletivas para confirmarem a
identidade dos familiares a serem sepultados. Reflete a privagdo que a pandemia
impbs a muitos, eles s&o a representacdo dos discriminados entre os discriminados,
dos desprovidos de todo tipo de reconhecimento, assemelhando-se aos néao
enlutaveis dos quais nos fala Judith Butler: a “desigualdade social e econémica
assegurara que o virus discrimine.” (Figueiredo, 2020)

Nesse mesmo contexto de crise sanitaria, o Brasil de 2020, é um pais
igualmente assolado pelo acirramento de uma crise democratica enormemente
aprofundada por um governo federal autoritario, negacionista que reluta em admitir a
gravidade da situacao pandémica e mesmo a existéncia do virus.

O presidente Bolsonaro continuou a ndo defender o SUS, deferiu ataques
a ciéncia e a pesquisa e minimizou o potencial de contagio e letalidade da covid19,
chamando-a de uma gripezinha. O descaso atrelado ao subfinanciamento e
desfinaciamento da saude vem custando a vida de muitos brasileiros.

N&o é de hoje que o Estado vem sendo refugio do capital, resultando no
exasperamento do lucro contra a vida. O atual governo brasileiro, vivendo a crise
sanitaria do coronavirus, vem injetando dinheiro para salvar empresas e bancos,
torna-se publico no discurso do ministro da economia Paulo Guedes com amigos
empresarios e investidores referindo a liberacdo de 400 a 500 bilhdes a esse publico,
e para a saude publica apenas alguns bilhdes (Figueiredo, 2020).

E o cenario que se tinha logo no inicio da pandemia foi o clamor da
populacao trabalhadora pela liberacao urgente e imediata de recursos que mantivesse
a permanéncia dos empregos e nao reducao salarial, e a garantia de sobrevivéncia
dos trabalhadores informais sob condi¢gdes de pandemia. E a reivindicagéo da vida
antes do lucro.

Nesse circuito pandémico, o governo optou em distribuir a rodo os recursos

para o empresariado e de embarreirar com firulas burocraticas a urgente distribuicéo
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de verba publica para os setores sociais mais vulneraveis. Houve exigéncia do retorno
ao trabalho custe o que custar aos trabalhadores. Estes deveriam trabalhar sem os
equipamentos de protecao, levando e trazendo a contaminagéo pelas cidades a fora,
adoecendo e superlotando os hospitais desequipados depois de décadas de
subfinanciamento do Sistema Unico de Salde, de privatizacdo da salde e de
precarizacao das relagdes de trabalho também no ambito dos trabalhadores da saude
(Figueiredo, 2020).

Este é o governo das catastrofes. Ele ameaca com a fome e com o
abandono os trabalhadores que enfrentam o medo da doenga e da morte e que se
jogam na producéo do lucro para o empresariado engordar com 0s recursos publicos
e avido para retirar ainda mais os direitos e salarios de seus empregados (Figueiredo,
2020).

A disjuntiva ou a vida ou o lucro torna-se, aqui, a expressao irretocavel de
uma tanatopolitica (politica da morte) que se reivindica na heranca dos pordes da
nossa ditadura civil-militar, motivo pelo qual, nas palavras de Vladimir Safatle, trata-
se de “fazer desaparecer corpos” (Safatle, 2020, p. 5).

O Sistema Unico de Saude teve seu esgotamento nacionalmente sentido
por muitos, dada a impossibilidade de assegurar suficiente assisténcia médico-
populacional em uma acao limite de vida e morte, atingindo ndo somente os infectados
pela covid19 mas todos que necessitam de cuidados em situacéo de doenca grave ou
emergéncia fatal, inclusive para as classes que possuem planos de saude e condicoes
para manter-se em isolamento social o fato de que matar ou morrer sdo, em um regime
como 0 nosso, a mesma forma da implantagdo e da manifestacao politica do poder
estatal (Figueiredo, 2020).

O SUS, ao longo desses trés anos de pandemia do coronavirus, vacinou
cerca de 170 milhdes de pessoas, salvando a vida de milhares de brasileiros e
brasileiras, ganhando grande relevancia na sociedade. Ainda assim, o orcamento para
2022 — o principal financiamento do SUS - sofreu redugédo de 20% passando dos
200,6 bilhdes em 2021 para os atuais 160,4 bilhdes.

O Brasil é o pais que investe menos em saude, segundo dados da
Organizacao Mundial da Saude (OMS). A média dos paises da Organizacao para a
Cooperagao e Desenvolvimento Econdmico (OCDE), na qual o governo de Bolsonaro
almeja entrar, é de 6,6%.

Gasto publico com a saude em % do PIB, 2022.
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Tabela 1 - Gasto publico

Pais PIB

Brasil 3,8%
Chile 4,9%
Argentina 4,9%
Alemanha 9,4%
Estados Unidos 8,5%
Portugal 5,9%
Reino Unido 7,9%

Fonte: Federagdo das Santas Casas e Hospitais Beneficentes, Religiosos e
Filantrépicos do RS (www.federacaors.org.br).

Considerando as demandas regulares de doencas dos brasileiros, os
atendimentos reprimidos desses Ultimos anos, e as necessidades adicionais
decorrentes da pandemia, incluindo a testagem, a vacinacao, a vigilancia dos casos,
o tratamento e o atendimento aos pacientes com sequelas da covid19 longa.

Nos primeiros anos da pandemia, o orcamento da Saude fora turbinado
com decretos extraordinarios e a aprovacao do decreto de calamidade publica, que
flexibilizaram o teto de gastos. Todavia, as verbas de urgéncia nao se repetem em
2022, e o cenario ameaca a qualidade dos servicos.

Nao podemos esquecer que o SUS sempre foi subfinanciado, mas desde
a Emenda Constitucional 95/2016 (teto dos gastos) estd sendo desfinanciado. O
governo federal ndo coloca nenhum centavo a mais. Com a pandemia, usa parte dos
recursos exclusivos para combater a Covid19 enquanto outras acdes estdo
estancadas e caem em relagédo a orgamentos anteriores.

Nesse cenario, emergem varias discussdes dos profissionais de saude em
como continuar garantindo atendimento das necessidades da populagao,
principalmente dos idosos acometidos de doencas cronicas — grupo mais vulneravel
a quadros graves de Covid-19. A esses pacientes, apresenta-se como proposta os
Cuidados Paliativos, na busca de acolher as suas necessidades, diminuindo o
sofrimento e promovendo qualidade de vida para o paciente e para os familiares
envolvidos no cuidado.

Sao validas as reflexdes sobre os desafios impostos pela pandemia da
Covid-19 e a importancia de cuidados continuados e os Cuidados Paliativos nesse
momento, compreendendo a transversalidade dessa abordagem em todos 0s servicos
da Rede de Atencao a Saude.


http://www.federacaors.org.br/
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Essa nova definicao s6 reitera a necessidade de inclusdo dos Cuidados
Paliativos como parte integrante dos cuidados de saude aos pacientes acometidos
pela Covid-19, o seu conceito ampliado de abordagem que visa a prevencao e o alivio
do sofrimento e a promocao de dignidade, melhor qualidade de vida e adaptacéo a
doengas progressivas para criangas € adultos que vivem com doengas crénicas.
Como inovador, apresenta que os tipos mais comuns de dor e sofrimento pode variar
conforme o local e a cultura; e em situacées de emergéncias humanitarias ou crises,
pelo tipo de emergéncia ou crise que se apresenta (Tritany; Filho; Babs; Mendonca,
Pex, 2021).

As emergéncias e crises humanitarias sdo eventos de grande escala que
podem resultar no colapso do sistema de saude, por consequente mortes e
sofrimentos. Nessas situacdes, € comum a caréncia de profissionais especialistas ou
a prestacédo inadequada dos servigos, com maior empenho em salvar vidas, em
detrimento do alivio da dor e dos sintomas fisicos, psicoldgicos, sociais e espirituais.
Os Cuidados Paliativos estdo para suprir essas lacunas, adaptando-se as
necessidades individuais dos pacientes e de suas familias e as particularidades da
situacao emergencial vivenciada (Tritany, 2021).

Com a disseminacéo da Covid-19, surgiram novos desafios relacionados a
reflexdo sobre 0 processo e a experiéncia da morte e elaboracgao do luto, tanto para
familiares em amigos, principalmente em raz&o da proibigdo de cerimdnias funebres
tradicionais, que impediu o contato fisico nos rituais de despedida, tornando a morte
solitaria, asséptica e isolada (Grisotti, 2022).

A recomendagédo das autoridades mundiais foi da ndo realizagdo de
funerais de pacientes confirmados ou suspeitos de Covid19, devido a aglomeracgao de
pessoas em ambientes fechados, expondo ao risco de contagios os familiares e
amigos do morto. O que se viu, nesse periodo, os “enterros relampagos, parentes
desolados, elaboracdo de luto, como aconteceu em Manaus, por exemplo, onde
caixdes foram empilhados devido a falta de espaco para enterrar dignamente as
vitimas de Covid-19 (Grisotti, 2022).

E importante que seja esclarecido, considerando também, a situagéo da
pandemia, que o principio dos Cuidados Paliativos que encara a morte como um
processo natural, ndo pretende adiar ou antecipar a morte, mas todos os esforcos sao
mantidos no sentido de garantir a vida dos usuarios dentro das possibilidades
terapéuticas, bem como, proporcionar a reabilitacdo durante e ap6s a trajetéria da



38

doencga. Torna-se imprescindivel que o cuidado ao paciente, orientado pelos Cuidados
Paliativos, seja coerente buscando diferentes métodos e técnicas na compreensao da
complexidade e sofrimentos humanos causados pela Covid-19 (Tritany; Filho, Babs;
Mendonga; Pex, 2021).

Com o avanco tecnol6gico na ciéncia e na medicina, a partir de meados do
século XX, foi possivel a erradicagdo e o tratamento de muitas doengas antes
consideradas mortais tornando-as crbnicas. A longevidade, tdo desejada pela
humanidade, torna-se possivel por meio do uso de medicamentos e tratamentos
farmacoldégicos.

Nesse contexto, a ciéncia e a medicina conseguiram fortalecer a ideia de
que a finitude teria que ser combatida a todo custo, criando a ilusdo de que a morte é
inimiga da humanidade e contraria a vida. Na contemporaneidade, constata-se que, a
morte ndo precisa ser vivida de forma solitaria, o cuidado paliativo pode, também, ser
um grande aliado aos individuos com doencgas sem proposta curativa e com doencga
ameacadora a qualidade de vida.
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3 0 PERCURSO DO CUIDADO PALIATIVO: CONCEITO E HISTORIA

3.1 O Cuidado Paliativo no contexto Mundial e no Brasil

Para seguirmos 0 nosso percurso € importante, primeiro, compreender 0
significado de cuidado, e 0 que vem a ser paliativo, e entdo, mergulhar na definicao
de cuidado paliativo.

Quando penso sobre o cuidado vém em mente varias ideias e inimeras
definicbes que envolvem sentimentos, tais como: ajudar ou auxiliar alguém que
precise, ter dedicacao e atencéao, ter compaixao e ter empatia. Enfim, sdo varios os
significados que a palavra cuidar pode despertar nas pessoas.

Langando um novo olhar, mais aprofundado, percebemos que a pratica do
cuidado se refere as demandas pessoais de quem vai ser cuidado, e, compreende-se
que essa pessoa tem uma historia, tém valores, anseios que compde as suas
necessidades enquanto ser humano vivenciando momento de fragilidade, seja
decorrente de uma doenca ou das limitagées do envelhecimento.

O cuidado diz, ainda, respeito a uma relagdo de troca que envolve
conhecimentos, atencao, histérias de vida, dignidade e afetos. Torna-se necessario
aprofundar no conhecimento da pessoa a ser cuidada, fortalecendo uma relacao de
confianga e intimidade, respeitando o limite e autonomia da pessoa que sera cuidada.
O cuidado do ser é um principio ético que se funda na experiéncia, durante a
existéncia, e néo a priori (Freire, 2005, p. 72).

Em relagdo ao cuidado paliativo, no senso comum, assumiu um sentido
pejorativo, de “esconder”, de “fazer de qualquer jeito”, de “dar um jeitinho”. Esses sao
significados equivocados que ndo definem realmente o que vem compor o cuidado
paliativo.

O Cuidado Paliativo esta profundamente focado naquele que sofre e que
necessita ser cuidado. A sua esséncia tem como base o alivio de sintomas, da dor e
de sofrimentos de pessoas com doengas que ameagam a qualidade de vida, seja ela
cronica ou degenerativa ou ainda em fase final de vida.

O termo “paliativo” tem origem da palavra latina pallium, significa “manto”,
aquele que protege e oculta os sintomas de uma doenca em franca evolugao.
Etimologicamente, significa prover um manto para “aquecer aqueles que passam frio”,

uma vez que ndo podem mais ser ajudados pela medicina curativa. Outro conceito
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bem difundido e associado a palavra paliativo € hospice. A sua origem vem também
do latim hospes que apresentou dois significados: inicialmente hospedeiro e
posteriormente, viajante. Com o tempo surgiu um outro sentido para o termo hospice
compreendido na filosofia que embasa a pratica dos cuidados paliativos, nos cuidados
ao fim de vida e o local desses cuidados, estruturado por um trabalho com equipe
multiprofissional, o foco no individuo e nas suas necessidades e cuidados especiais
no final de vida. (Andrade, 2015, p. 27-28).

Conforme o Atlas Global os Cuidados Paliativos (2020) apresentam os
seguintes objetivos:

a) Fornecer alivio da dor e outros sintomas angustiantes;

) Afirmar a vida e considerar a morte um processo natural;
c) Nao apressar (eutanasia) ou adiar a morte (distanasia);

) Integrar os aspectos psicoldgicos e espirituais do atendimento ao
paciente;

e) Oferecer um sistema de apoio para ajudar os pacientes a viver o mais
ativamente possivel até a morte;

f) Oferecer um sistema de apoio para ajudar a familia a lidar com a
doenca dos pacientes e em seu proprio luto;

g) Usar uma abordagem de equipe para atender as necessidades dos
pacientes e de sua familia, incluindo aconselhamento de luto, se
indicado;

h) Aumentar a qualidade de vida e influenciar positivamente o curso da
doenca.

O foco do cuidado é reconhecer e oferecer respostas as necessidades do
usuério e da familia, a partir de uma visdo ampla e transdisciplinar. Todo e qualquer
usuario que possua doenca cronica, degenerativa e/ou ameacadora da qualidade de
vida podera se beneficiar com os cuidados paliativos - criangas, adultos e idosos.

Segundo O Atlas Global sobre Cuidados Paliativos 2020 (22 ed, publicada
pela WorldwidePalliativeCare Alliance — WPCA e OMS) estima-se que em 2017 houve
cerca de 55.945.730 mortes em todo o mundo. A grande maioria dessas mortes, cerca
de 73,4% foram em razédo de doencas cronicas (ndo transmissiveis). E a doenca que
mais demandou do servico de cuidados paliativos foi o cancer (28,2%), mais de 70%
da demanda existe em razdo de outras doengas, a exemplo o HIV (22,2%), doencas

cardiovasculares (14,1%) e por ultimo a deméncia (12,2%). Estima-se que os
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cuidados paliativos foram necessarios para 45,3% do total de mortes ocorridas em
2017.

E hoje, essa abordagem vem ganhando visibilidade no mundo inteiro em
virtude do envelhecimento populacional e da possibilidade das pessoas viverem mais
com condigbes de saude mais complexas (neoplasias e/ou doencas crénicas
degenerativas), com o controle clinico vidas sdo prolongadas.

Os brasileiros estao vivendo mais, segundo dados do Instituto Brasileiro de
Geografia e Estatistica - IBGE, em sua ultima pesquisa realizada em 2018, revela que
a expectativa de vida no Brasil é 76,3 anos, um aumento de 30,8 anos a mais do que
a estimativa nos anos 1940.

Ainda segundo dados do IBGE (2017) o numero de residentes em
Fortaleza, por grupo de idade, mostra o crescente nimero de pessoas com idade
acima de 60 anos, sinalizando o envelhecimento da nossa populacao, totalizando
236.076 pessoas idosas. Ao mesmo tempo, no mesmo periodo, 0 numero de dbitos
de pessoas com idade acima de 60 anos totalizou 11.048. Dentre as causas de 6bitos
as neoplasias, doencas do aparelho circulatério e doencas do aparelho respiratério
foram as mais recorrentes no referido ano. Ao pesquisar a plataforma do IBGE para
identificacdo de dados, verificamos que ha uma desatualizagdo das informacgdes, a
exemplo, os dados referentes ao numero de leitos em hospitais publicos de Fortaleza
datam de 2009, totalizando apenas 2.803 leitos.

O local para realizacao do cuidado paliativo € onde o usuario necessita, ou
seja, podendo ser no domicilio, no hospital, no ambulatério, na instituicdo de longa
permanéncia ou hospice. Sendo que, o hospital € o local de cuidado em saude mais
difundido e culturalmente aceito.

Os cuidados paliativos se apresentam como inovador no cuidado, ndo se
baseiam em protocolos, mas em principios. O termo terminalidade €& abolido,
utilizando-se, entdo, doenca que ameace a qualidade de vida. O cuidado € iniciado
desde o diagnéstico, pela primeira vez a espiritualidade € incluida entre as dimensdes
do ser humano. A qualidade de vida e a dignidade humana devem estar sempre no
foco dos profissionais que atuam em cuidados paliativos.

A familia é incluida nesse cuidado, sendo assistida, também apés a morte
do usuério, no periodo do luto. A assisténcia é realizada por uma equipe
multiprofissional durante o periodo do diagndstico, adoecimento, finitude e luto (OMS,
2007).
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Em 1986 a Organizagdo Mundial de Saude publicou, pela primeira vez, os

principios norteadores de atuagao da equipe multiprofissional em cuidados paliativos,

sendo revisados em 2002, a saber:

a)

Iniciar 0 mais precocemente possivel o acompanhamento em cuidados
paliativos junto a tratamentos modificadores da doenca. Incluir toda a
investigagdo necessaria para compreender qual o melhor tratamento e
manejo dos sintomas apresentados;

Reafirmar a vida e sua importancia;

Compreender a morte como processo natural sem antecipar ou
posterga-la;

Promover avaliacao, reavaliacao e alivio impecavel da dor e de outros
sintomas geradores de desconforto;

Perceber o individuo em toda sua completude, incluindo aspectos
psicossociais e espirituais em seu cuidado. Para isso é imprescindivel
uma equipe multidisciplinar;

Oferecer o melhor suporte para o paciente, focando na melhora da
qualidade de vida, influenciando positivamente no curso da doenga
quando houver possibilidade e auxiliando-o a viver tao ativamente
quanto possivel até a sua morte;

Compreender os familiares e os entes queridos como parte importante
do processo, oferecendo-lhes suporte e amparo durante o adoecimento

do paciente e também no processo de luto apds o dbito do paciente.

A necessidade de cuidados paliativos esta presente em todos os niveis de

atendimento: primario, secundario e servicos especializados. Podem ser prestados

como abordagem, por todos os profissionais de saude desde que qualificados
(Gamond; Larkin; Payne, 2013).

Um recente mapeamento no Brasil, realizado pela Academia Nacional

de Cuidados Paliativos — ANCP (2018), identificou a existéncia de 177 servigos de

cuidados paliativos. Véarias analises foram feitas a partir dos dados coletados pela

ANCP. Entre as evidéncias, esta posto que mais de 50% dos servicos de cuidados

paliativos do pais iniciaram as suas atividades na década de 2010, mostrando como

esse servico ainda € recente em nosso pais. Outro item que merece atengcao € a
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desigualdade regional na oferta do servigo, mais de 50% dos servicos estao
concentrados na regido sudeste e menos de 10% estdo nas regides norte-nordeste.

Em relacdo ao local de oferta do servico os hospitais estdo em primeiro
lugar, mesmo que a atencao primaria possa ser a estratégia de menor custo e maior
impacto na saude da populacdo. No Brasil, existem mais de 5 (cinco) mil hospitais,
sendo, pelo menos 2.500 (dois mil e quinhentos) com mais de 50 (cinquenta) leitos,
menos de 10% (dez por cento) dos hospitais disponibilizam uma equipe de cuidado
paliativo.

No intuito de compreender como se originou a filosofia do cuidado paliativo
ao longo do tempo em momentos histéricos diversos, € necessario rever a historia
desde o seu surgimento. Segundo Pessini e Bertachini (2004), o entendimento do que
vem a ser a filosofia dos Cuidados Paliativos remonta a histéria dos hospices, cuja
origem se situa no século IV, quando Fabiola, matrona romana, abriu sua casa aos
necessitados e Ihes ofereceu o que precisavam no momento: alimento, vestimentas,
acolhimento e cuidado com os enfermos.

Ainda conforme os autores anteriormente citados, a palavra hospice era
utilizada para nomear as casas (monastérios) fundadas e mantidas pelos religiosos
cristdos, por toda a ldade Média, de um ato de caridade no intuito de atender aos
viajantes e aos peregrinos doentes que ali permaneciam até se restabelecerem e
voltarem aos seus percursos ou falecerem como vitimas de um mal incuravel (Pessini;
Bertachini, 2004).

Na anadlise de Foucalt (1994) os hospitais na Europa, no século XVIII,
remonta a Idade Média, ndo tinham como objetivo a cura e nem a funcao a terapéutica:
eram instituicdes de assisténcia a pobreza e de protecdo as demais camadas sociais,
visto que serviam ao recolhimento e ao tratamento de pobres e doentes, excluindo-os
do convivio social.

No inicio do século XX surge uma nova forma de cuidado dos doentes em
fase final de vida, liderados por mulheres entre as quais merecem destaque:

a) Jeanne Garnier, na Franga, uma jovem mae vitva fundou em 1841, em

Lyon (Franca), L’Assiociationdes Dames du Calvaire, abrindo uma casa

para as pessoas que estavam morrendo em 1843. Chegou a fundar

outros estabelecimentos voltados a esse cuidado dos que enfrentavam

a fase final de vida. Esse foi primeiro hospice dedicado somente aos

moribundos, com vistas a oferecer cuidados especificos aos pacientes,



44

na maioria em fase final de cancer, que até entdo morriam em suas
casas sem cuidados adequados. Pela primeira vez o termo hospice foi
associado formalmente ao cuidado oferecido a pacientes em estagios
finais de doenca (Nacimento-Sculze, 1997);

b) A segunda mulher de grande importancia no cuidado aos que estao
morrendo, Mary Aikenhead, fundadora das Irmas Irlandesas da Caridade
e foi colaboradora para abertura do St Vincent Hospital, no ano de 1834,
em Dublin. Mary morreu em 1958, passando seus ultimos dias num
convento que se tornou o HospiceOurLady’sHospice, configura-se uma
casa para hospedar pacientes terminais que “[...] chamou de hospice por
analogia as hospedarias, para o descanso dos viajantes na Idade
Média”. Posteriormente as irmas de caridade abriram hdspices em
outros paises: Australia, Escocia e na Inglaterra o famoso
Joseph’sHospice (Pessini; Bertachini, 2004, p.183).

c) E por fim, a terceira figura feminina de destaque nos cuidados aos que
encaram a morte, Rose Hawthorne, nos Estados Unidos, teve a dolorosa
perda de sua filha e acompanhou uma amiga com cancer até o final de
sua vida. No final de 1890 organizou um grupo de mulheres que ficaram
conhecida Servas do Alivio do Cancer Incuravel. Rose tornou-se
religiosa apds a morte do seu marido. Em 1900, ja como Madre Afonsa
fundou as Irmas Dominicanas de Hawthorne, abriram um hospice St.
Rose’s em Manhattan e outros hospices pelos Estados Unidos. O
primeiro hospice norte-americano foi estabelecido em New-Haven,
Connecticut, em 1974 (Pessini;Bertachini, 2004, p.184).

E mister reconhecer a importancia dessas trés mulheres, pioneiras no
desenvolvimento da filosofia hospices pelo mundo, tendo em comum a proposta de
cuidar das pessoas que estavam em fase final de vida, em particular de pessoas
empobrecidas que estavam morrendo. Essas primeiras instituicdes possuiam um forte
traco da caridade e da religido.

Na contemporaneidade, destacam-se duas grandes mulheres que
revolucionaram a arte de cuidar de pessoas que estao em fase final de vida:

1. Cicely Saunders, que introduziu nos cuidados em saude institucional a filosofia
dos cuidados paliativos, conhecida como fundadora do movimento moderno hospice.
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Saunders morreu aos 87 anos, no dia 14 de julho de 2005, no St
Christopher'sHospice, na Inglaterra, por ela fundado em 1967. O hospice fundado por
ela foi o primeiro que, numa visao holistica da pessoa humana e cuidados integrados,
conectou o alivio da dor e controle de sintomas com o cuidado humanizado, o ensino
€ a pesquisa clinica. Foi ela que apresentou o conceito “dor total”, uma combinagao
de elementos das quatro dimensbdes do ser humano: fisica, psiquica, social e
espiritual. A inglesa fez graduacdo em servico social, enfermagem e posteriormente
em medicina. O St. Christopher'sHospice, tronou-se o primeiro local que se tem
conhecimento da oferta de cuidado com a escuta das narrativas dos pacientes,
ouvindo de forma cuidadosa as historias sobre as doencas e os seus sofrimentos,
centrado em uma abordagem multidisciplinar.

A atuacdo de Saunders inspirou o surgimento de outras instituicdes que
buscaram combinar trés principios importantes: cuidados clinicos de qualidade,
educacao e pesquisa. Tornou-se uma instituicao de referéncia mundial sobre pesquisa
da dor e educacao para profissionais da saude. Cicely Saunders atuou e dedicou-se
a difusao da ideia de uma nova forma de assisténcia a fase final de vida, denominado
mais tarde como medicina paliativa, centrada no controle da dor e dos sintomas dos
pacientes fora de possibilidades terapéuticas.

Apos amplo engajamento em difundir a necessidade de formag&o de
profissionais em conhecimentos especificos, a Inglaterra em 1987, foi o primeiro pais
a reconhecer a medicina paliativa como uma especialidade médica. Para Saunders,
cada morte de um paciente era unica como a vida que a precedeu, e que toda a
experiéncia daquela vida estava refletida no momento do morrer, a familia é
considerada como parte da unidade de cuidados. E o conjunto das experiéncias
vividas pelo paciente, no processo de morte, inclui ansiedade, depressao e medo; bem
como as preocupacoes com a familia que passara pelo luto (PESSINI;BERTACHINI,
2005, p.493-494).

2. Elizabeth Kubler-Ross, psiquiatra sui¢a radicada nos Estados Unidos, morreu em
2004, aos 78 anos, no Estado do Arizona. Ficou mundialmente conhecida pelos seus
trabalhos e publicacdes sobre pacientes em fase final de vida. A sua producao mais
importante: On death anddying (Sobre a morte e o morrer), nessa obra descreve as
fases pelas quais as pessoas passam quando estao na fase final da vida: negacao,
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raiva, barganha, depresséo e aceitagéo. Ela ainda introduziu o estudo de tanatologia
na area meédica e impulsionou a criacdo dos hospices nos Estados Unidos.

Em meio a disseminacao e propagacéao da filosofia paliativa, por volta dos
anos 1950 surge uma gama importante de drogas para o controle da dor e outros
sintomas, incluindo os psicotropicos, fenoliasinas, antidepressivos, antinflamatérios,
entre outros. Houve um maior aprofundamento dos estudos sobre a natureza da dor
oncoldgica.

Esse movimento em outros paises aconteceu com caracteristicas préprias.
Nos Estados Unidos o movimento inicial partiu de organizacao popular, dirigida por
voluntarios e pouca participagdo medica, no final dos anos 1970. Com o surgimento
da epidemia da AIDS houve uma crescente expansdo do movimento. Um ponto forte
para difusao da assisténcia foi a economia comparada ao atendimento convencional,
o sistema de saude norte-amaricano reconhece e passa a incorporar a assisténcia
paliativa em suas modalidades assistenciais em 1982.

Na Europa, os cuidados paliativos foram reconhecidos como necessarios e
relevantes pela Franca em 1986. A modalidade de assisténcia passa a ser
reconhecida como um direito do usuario em 1999 quando foi aprovada legislacéo
sobre a assisténcia paliativa, garantindo o acesso a esse atendimento.

Outras iniciativas foram surgindo na Europa, sendo aprovado em
12/11/2013 a Recomendacéao 24, refere a organizagdo dos Cuidados Paliativos no
contexto dos estados-membros da Unidao Europeia (UE). Varias razées tém motivado
os estados-membros da UE para elaboracdo desse documento, com destaque: a)-
adocao de politicas e legislagcdes e outras medidas necessarias pra a elaboracéo de
uma politica nacional coerente com os Cuidados Paliativos; b)- promocao de redes
internacionais entre organizagdes, instituicbes de pesquisas e outras instituicoes
ativas no Cuidado Paliativo.

A experiéncia no Brasil em cuidados paliativos, ainda é pouco conhecida e
divulgada de forma precaéria, pode ser caracterizada pelo servi¢o de atengao realizado
em enfermarias de hospitais, em ambulatérios, nos domicilios ou em hospices ou
casas de cuidado. Veremos a seguir como o Cuidado Paliativo foi sendo instituido no
pais.

No Brasil, o movimento pela assisténcia paliativa nasce como iniciativa
exclusiva dos profissionais de saude. A primeira unidade publica implantada foi criada
no Rio de Janeiro, no Instituto Nacional do Cancer. Em 1986 foi criado o Programa de
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Atendimento ao Paciente Fora de Possibilidades Terapéuticas, mais tarde foi
transformado em um servico Suporte Terapéutico Oncol6gico, com uma equipe
voluntaria multiprofissional. Foi somente em 1991 que o servico passou a ter
profissionais contratados para execuc¢ao do servico.

Na década de 1990 o servigo de Cuidados Paliativos se expandiu no Brasil
e, em 1997 foi fundada a Associagao Brasileira de Cuidados Paliativos que tinha como
proposta a vinculacao cientifica e profissional entre a equipe de saude que estuda e
tem a pratica de cuidados paliativos. Em 2005, foi fundada a Associacao Brasileira de
Cuidados Paliativos (ABCP). Possuem embasamento tedrico e utiliza como referéncia
a Associacao Europeia de Cuidados Paliativos.

Foi somente em 1998 que o Ministério da Saude, através de politica voltada
ao controle do cancer, cria o Projeto de Expansao da Assisténcia Oncoldgica, tem
como objetivo aumentar a capacidade da rede de servigos do Sistema Unico de Satde
— SUS. Uma das exigéncias para credenciamento dos Centros de Alta Complexidade
em Oncologia foi a existéncia de profissionais treinados em cuidados paliativos.

O cuidado paliativo no Brasil trata-se de uma iniciativa recente, vista ainda
de forma preconceituosa pela sociedade em geral, seja pelo desconhecimento ou pela
proximidade com a morte ou por estar associado as doencas graves. No geral, a
escassez de informagdes contribui para o preconceito e afastamento do tema. Entre
os profissionais de saude ha uma crescente preocupacao em oferecer o0 servico aos
usuarios, pois ja ndo € mais admissivel a frase: “ndo ha mais o que fazer”.

Segundo Melo e Pessini (2006), a maioria dos servicos de cuidados
paliativos surgiu de um servigco ja existente “Atendimento da Dor”, especificamente
nos Estados de Sao Paulo, Rio de Janeiro, Rio Grande do Sul e Minas Gerais. Com o
tempo os servicos foram sendo reorganizados e definidos os seus papéis, tendo em
vista que os usudrios em cuidados paliativos precisam de cuidados em todos 0s seus
sintomas, necessitando desses profissionais capacitados no controle da dor fisica.

Segundo levantamento realizado pela Associacdo Brasileira de Cuidados
Paliativos, existem trinta servigos no pais, com caracteristicas proprias e como dito
anteriormente, e na sua maioria, nasceram de servicos da dor dentro dos hospitais e
ambulatérios. Considerando a dimensao do pais com caracteristicas bem peculiares
socioculturais e econdmicas que devem ser respeitados (Pessini; Bertachini, p.297,
2014).
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No mapeamento realizado pela ANCP (Academia Nacional de Cuidados
Paliativos), em 2018, no Ceard existem seis hospitais publicos e um da rede
conveniada que ofertam o servico de cuidados paliativos. Apenas um de atendimento
especializado em pediatria, todos estédo localizados em Fortaleza.

O servigo de cuidado paliativo, no contexto hospitalar, pode ser ofertado
em trés diferentes formas: em unidade prépria com leitos para os pacientes de cuidado
paliativo (Unidade de Cuidado Paliativo - UCP); equipe consultiva ou volante e a
equipe itinerante.

Em uma UCP o atendimento € realizado por uma equipe especializada, a
equipe realiza diretamente acompanhamento aos pacientes em leitos especificos e
em determinada area do hospital.

A equipe consultora ou volante, € também especializada em cuidado
paliativo, € acionada conforme a percep¢ao da equipe que se encontra na assisténcia
direta ao paciente, avalia o paciente independente do setor em que estiver internado.
Na maioria das vezes, essa equipe nao assume completamente os cuidados com o
paciente, mas atua como equipe de suporte que discute e orienta condutas.

E por fim, a equipe ltinerante que também ¢é acionada conforme a
avaliagdo do medico assistente, mas assume os cuidados no setor que o usuario esté
internado podendo o médico assistente seguir nos cuidados em conjunto ou nao
(Santos; Fonseca, 2021).

Fonseca e Santos (2021) referem que em pesquisas realizadas no Brasil,
é atribuido ao cuidado paliativo as reducdes significativas dos custos diarios e nos
custos totais das internacdes ao Sistema Unico de Salde. Ainda segundo esses
autores, essa reducao esta interligada aos seguintes fatores: a reducao de realizagao
de exames diagnésticos e de procedimentos intervencionistas e de terapéuticas nao
modificadoras da doencga, que muitas vezes causam mais sofrimento ao paciente e
seus familiares.

As condutas realizadas tém como objetivo ndo causar maleficios,
sofrimento e ndo postergar o sofrimento ou a morte do paciente. Todas as decisbes
médicas devem ser compartilhadas com o paciente e com a familia através de um
plano terapéutico. Ainda sobre a pesquisa, constatou-se que houve redugcdo no
namero de realizagdo de procedimentos diagnésticos e terapéuticos de pacientes em
cuidado paliativo; bem como, reducdo nas taxas de readmissao hospitalar; houve

menor tempo de permanéncia na UTI; aumento no niumero de desospitalizagdes;
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pacientes em enfermarias mais proximos de seus familiares quando internados; bem
como a reducao de tratamentos futeis e exames desnecessarios (Fonseca; Santos,
2021).

Diante ao que foi exposto, é importante uma abordagem para identificar a
existéncia das Diretivas Antecipadas de Vontade — DAV’S, ou seja, saber quais sao
os desejos que o usuario manifesta previamente no que se refere aos cuidados e
tratamentos que deseja ou ndo receber quando incapacitado de expressar sua
vontade, em condigcdes de doencas ameacadoras a qualidade da vida (Fonseca;
Santos, 2021).

Muito ainda precisa avangar na divulgacao e na visibilidade do servigo de
cuidados paliativos. As normatizacdes brasileiras ainda sao insipientes em varias
necessidades como a realizacdo de capacitagdes continuadas aos profissionais, a
disponibilidade de medicamentos, bem como a criacdo de leitos especificos a esses
usuarios (Fonseca; Santos, 2021).

Uma acdo bem recente no Estado do Ceara, por meio da Secretaria de
Saude, foi implementada a Casa de Cuidados, uma inciativa inédita, cujos
atendimentos comegaram em 21/06/2021. O espaco estruturado com 130 leitos e
atuacao de equipe multidisciplinar teve com obijetivo, inicial, reabilitar pacientes que
se recuperaram da covid19 e com necessidade de cuidados de baixa complexidade.

A Casa de Cuidados tem as suas instalacées no Hotel Recanto Uirapuru,
em Fortaleza. Nesse momento inicial, o equipamento viabiliza a transicdo de
pacientes, entre o hospital terciario e o domicilio, por meio da desospitalizagdo. Nesse
ambiente os usuarios podem ter a presenca de seus familiares, sendo possivel as
visitas.

A principal estratégia da Casa do Cuidado é o “giro” de leitos hospitalares
na Rede Assistencial do Estado. Esse equipamento se reveste de grande importancia
por atender as necessidades de cuidados prolongados com demandas para
reabilitacdo e/ou adaptacao as sequelas decorrentes de outros diagndsticos, bem
como para usuarios em cuidados paliativos. A Casa do Cuidado sera, provavelmente,
o hospice cearense. O local oferece uma extensa area verde, conforto, tranquilidade
e acessibilidade.
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3.2 Normatizacoes brasileiras do Cuidado Paliativo

Como observamos na apresentacdao acima, a politica de cuidado paliativo
no Brasil ainda € muito recente, e a sua prestacdo do servico é realizada de forma
generalizada e ndo possui planejamento financeiro, orcamento ou destinagdo de
recursos.

Constatamos a existéncia de um forte ativismo dos profissionais de saude
e pessoas que defendem a aplicacdo dessa abordagem aos pacientes fora de
perspectiva curativa de uma doenca grave.

Ao pesquisar os documentos legais, no ambito nacional, que se referem
aos Cuidados Paliativos, identifiqguei um conjunto de normas bem variadas, porém a
sua aplicabilidade apresenta limitacées. Embora na atualidade existam algumas leis
com carater nacional, ndo demonstram relagéo direta com o tema cuidados paliativos.

O Sistema Unico de Saude — SUS, sua proposta de universalidade dispde
sobre acbes e servicos de saude em carater nacional, porém nao se refere
diretamente a acOes paliativas. O olhar abrange sobre as condicées de saude, com
foco na prevencdo, no tratamento, na promogdo e protegdo e amplia a proposta
simplista na cura de doengas para outras formas de intervencao.

A Lei 8.080 diz:

O dever do Estado de garantir a saude consiste em formulacado e execugao
de politicas econémicas e sociais que visem a reducao de riscos de doencas
e de outros agravos e no estabelecimento de condicbes que assegurem
acesso universal e igualitario as acées e aos servigos e para a sua promogao,
protecao e recuperacao (Lei 8.080 - § 19).

Ainda em relagdo as normas nacionais, destaque para a Portaria 19/GM
(03.01.2002) que institui o Programa Nacional de Assisténcia a Dor e Cuidados
Paliativos, representando um marco nos estudos e agdes sobre o tema. O eixo central
que norteia a portaria € voltado para assisténcia as pessoas acometidas com dor
(aguda ou crénica) na perspectiva de controle. Em relacdo aos cuidados paliativos a
énfase na abordagem multidisciplinar dos usuérios abordando diversos aspectos
envolvidos como os fisicos, psicolégicos, familiares, sociais, religiosos, éticos,
filoséficos dos pacientes, seus familiares, cuidadores e equipe de saude.

E objetivo do Programa de Controle da Dor e Cuidados Paliativos, conforme

define a Portaria 19/GM:
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Desenvolver diretrizes assistenciais nacionais, devidamente
adaptadas/adequadas a realidade brasileira, de modo a oferecer cuidados
adequados a pacientes com dor e/ou sintomas relacionados a doencgas fora
de alcance curativo e em conformidade com as diretrizes internacionalmente
preconizadas pelos 6rgaos de Saude e sociedades envolvidas com a matéria
(artigo 1°, letra “e”).

Ao longo do tempo essa portaria foi sendo completada por outras com
objetivo de promover acdes eficazes no controle da dor e no que se refere aos
Cuidados Paliativos:

a) dispensacao de medicamentos adequados garantindo os necessarios

no controle da dor oncoldgica, via Sistema Unico de Satde (Portaria
1.318/GM, de 23.07.2002);

b) criacdo dos Centros de Referéncia em Tratamento da Dor Cronica
(Portaria 472, de 24.07.2002); criacao dos Centros de Assisténcia de
Alta Complexidade em Oncologia — CACON (Portaria SAS/MS 741, de
19.12.2005).

O cuidado paliativo foi incluido em 2005 na Politica Nacional de Atencéo
Oncoldgica (Portaria 2.439, de 08.12.2005). A referida politica contempla acbes de
promogao, prevencao, diagnostico, tratamento reabilitagdo e cuidados paliativos em
todas as unidades federadas. Percebe-se a partir dessa portaria houve um grande
avanco na propagacao dos cuidados paliativos pelo Brasil, pois reconhece da
necessidade de acdes efetivas ndo s6 visando a recuperacao e cura, mas também
aos cuidados direcionados aqueles sem indicacdo de tratamentos curativos as
pessoas com cancer.

No que diz respeito exclusivamente aos Cuidados Paliativo, temos:

(...) que a Politica Nacional de Atencao Oncoldgica seja constituida a partir
dos seguintes componentes fundamentais:

(...)

Ill. atencdo basica: realizar, na Rede de Servicos Basicos de Saude
(Unidades Basicas de Saude e Equipes da Salde da Familia), agdes de
caréater individual e coletivo, voltados para a promogao da saude e prevengao
do céancer, bem como ao diagnéstico precoce e apoio a terapéutica de
tumores, aos Cuidados Paliativos e as agoes clinicas para o seguimento de
doentes tratados;

IV. média complexidade: realizar assisténcia diagnéstica e terapéutica
especializada, inclusive Cuidados Paliativos, garantida a partir do processo
de referéncia e contrarreferéncia dos pacientes, acdes essas que devem ser
organizadas segundo o planejamento de cada unidade federada e os
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principios e diretrizes de universalidade, equidade, regionalizagao,
hierarquizago e integralidade da atengdo a saude;

V. alta complexidade: garantir o acesso dos doentes com diagndstico clinico
ou com diagnéstico definitivo de cancer e esse nivel de atengéo, determinar
as extensGes da neoplasia (estadiamento), tratar, cuidar e assegurar
qualidade de acordo com rotinas e condutas estabelecidas, assisténcia essa
que se dara por meio de Unidades de Assisténcia de Alta Complexidade em
Oncologia e Centros de Assisténcia de Alta Complexidade em Oncologia
(CACON);

VI. Centros de Referéncia de Alta Complexidade em Oncologia: sdo aqueles
CACONSs designados a exercer o papel auxiliar, de carater técnico, ao gestor
do SUS nas politicas de atengéo oncologica (Portaria 2.439, art. 39).

Para a implantacdo efetiva desta politica é necessario percorrer um
caminho longo, pautado na necessidade de adaptar as suas ac¢des as diferentes
realidades, bem como reconhecer os cuidados paliativos como integrante nesse
cuidado. Para isso, é necessario o reconhecimento do sofrimento vivenciado pelo
usuario e familia quando inseridos em contexto de doenca fora de proposta
terapéutica modificadora, onde a centralidade deve ser na pessoa e nao mais na
doenca. Para a equipe de saude, cabe reconhecer a morte como parte da vida e néo
como fracasso terapéutico.

Na concretizacdo da organizacdo dos cuidados paliativos, a luz dos
cuidados continuados integrados no ambito do SUS, foi aprovada a Resolugcao n.? 41,
em 31 de outubro de 2018 (aprovada na 82 Reunido Ordinaria da Comisséo
Intergestores Tripartite — CIT). A elaborag&o desta Resolucao teve forte influéncia da
Resolucao 67/2019, da Assembleia Geral da Organizacao Mundial de Saude (OMS),
que orientou seus estados-membros a desenvolver, fortalecer e implementar politicas
de cuidados paliativos baseadas em evidéncias em todos os niveis de seus
respectivos sistemas de saude.

Nesse sentido, nacionalmente, foi pactuada uma importante meta para os
trés entes federados (municipios, estado e uniao): oferecer cuidados paliativos de
qualidade e baseado em evidéncia, seguindo a definicdo do OMS, para toda a Rede
de Atencao a Saude.

Vejamos o que diz a Resolugao:

Art. 12 Dispor sobre as diretrizes para a organizagao dos cuidados paliativos,
a luz dos cuidados continuados integrados, no ambito Sistema Unico de
Saude (SUS).

Paragrafo unico. Os cuidados paliativos deverdo fazer parte dos cuidados
continuados integrados ofertados no dmbito da RAS.

Art. 2° Cuidados paliativos consistem na assisténcia promovida por uma
equipe multidisciplinar, que objetiva a melhoria da qualidade de vida do
paciente e seus familiares, diante de uma doeng¢a que ameace a vida, por
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meio da prevencao e alivio do sofrimento, da identificacao precoce, avaliagao
impecavel e tratamento de dor e demais sintomas fisicos, sociais,
psicolégicos e espirituais.

Paragrafo Unico: Sera elegivel para cuidados paliativos toda pessoa afetada
por uma doenga que ameace a vida, seja aguda ou crbnica, a partir do
diagnostico desta condicéo.

E incontestavel que a Resolugdo n.2 41/2018 representa um grande avango
para disseminar em todo o pais a pratica do cuidado paliativo, no entanto, é necessario
que se defina, de forma clara, como se dard o seu financiamento, que sejam
estabelecidas estratégias de gestdo e a estrutura de servigos, especificar quais
indicadores devem ser monitorados entre outras acbes de um programa a ser
implementado.

Dentre as doencas e agravamentos de saude o cancer esta entre as
doencgas que mais causa mortes no mundo, devendo a pessoa que se encontra nessa
condicao ser inserida no servico de cuidados paliativos, independente da existéncia
de tratamento curativo ou ndo, pois trata-se de uma doencga que ameaca a qualidade
de vida.

O cancer € um dos principais problemas de saude publica do mundo e esta
entre as quatro principais causas de morte prematura (antes dos 70 anos de idade)
em grande parte dos paises. O Instituto Nacional de Cancer José Alencar Gomes da
Silva (INCA) érgéo vinculado ao Ministério da Saude, em suas pesquisas aponta que
a incidéncia e a mortalidade por cancer vém aumentando de maneira multifatorial:
envelhecimento, crescimento populacional, bem como as mudancas e prevaléncias
dos fatores de risco de cancer, especialmente aos associados ao desenvolvimento
socioeconémico (INCA, 2019).

A mais recente estimativa mundial, em 2018, mostra a ocorréncia de 18
milhdes de novos casos de cancer e 9,6 milhdes de ébitos. O tipo de cancer com maior
incidéncia foi o de pulmao com 2,1 milhées de casos, seguido pelo cancer de mama
com o mesmo numero de casos (Braiy et al., 2018).

No contexto brasileiro, as estimativas do INCA apontam que para cada ano
do triénio (2020 — 2022) ocorrerdao 625 mil novos casos de cancer. Dentro das
projecoes, pois o documento foi elaborado em 2018, o tipo de cancer com maior
incidéncia sera o de pele ndo melanoma com 177 mil casos, em seguida o cancer de

mama e prostata, ambos com 66 mil casos.
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A incidéncia dos casos de cancer por regido geografica, mostra que a
regido sudeste concentra mais de 60% da incidéncia, seguida pelas regides nordeste
(27,8%) e sul (23,4%). No estudo é possivel perceber a variacao dos tipos de cancer
por regidao. Nas regides Sul e Sudeste o padrdo das incidéncias mostra que
predominam os canceres de prostata e mama feminina. Na regidao Centro-Oeste o
predominio é o cancer de colo de utero e de estémago. No Nordeste a incidéncia
maior € também o cancer de colo de Utero e de estbmago, apesar de apresentar de
forma significativa casos de canceres de mama feminina e préstata. Ja na regiao Norte
tem destaque os casos de canceres de mama e colo de utero (INCA, 2018).

O INCA apresenta uma projecao para cada ano no periodo 2020 — 2022,
os estudos apontam que ocorrerdo 625 mil novos casos de cancer. Nessa projecao o
cancer de pele ndo melanoma sera o de maior incidéncia (177 mil), seguido pelos
canceres de mama e prostata (66 mil cada), célon e reto (41 mil), pulméo (31 mil) e
estdbmago (21 mil). Em relacédo a incidéncia por regiao geografica mostra que a regiao
sudeste concentra mais de 60% da incidéncia, em seguida das regides nordeste
27,8% e sul 23,4%.

As projecoes do INCA tém o intuito de fortalecer a vigilancia de cancer no
pais apresentando as estimativas para cada ano do triénio 2020 — 2022, representa
uma ferramenta a ser utilizada pelos gestores, profissionais da saude, bem como na
implementacao de programas e acdes de prevencao e controle do cancer em todos
0s niveis de gestao da politica de saude.

Foi instituido em 2021 o Estatuto da Pessoa com Cancer (Lei 14.238, de
19 de novembro de 2021) destinado a assegurar e a promover, em condi¢cées de
igualdade, o acesso ao tratamento adequado e o exercicio dos direitos e das
liberdades fundamentais da pessoa com céancer, no intuito de garantia de dignidade,
cidadania e inclusao social.

Anterior ao Estatuto da Pessoa com Cancer, em 2013 foi instituida a
Politica Nacional para a Prevencao e Controle do Cancer na Rede de Atencédo a
Salde das Pessoas com Doencas Cronicas no ambito do Sistema Unico de Saude
(SUS) (Portaria do Ministério da Saude n.? 874, de 16 de maio de 2013).

Vejamos o que diz a Portaria 874/2013:

Art. 7° S&o diretrizes relacionadas a promogao da saude no ambito da Politica
Nacional para a Prevencgéo e Controle do Cancer:
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| - fortalecimento de politicas publicas que visem desenvolver a0 maximo a
salde potencial de cada cidadao, incluindo politicas que tenham como objeto
a criagdo de ambientes favoraveis a saude e ao desenvolvimento de
habilidades individuais e sociais para 0 autocuidado;

Il - realizagdo de agdes intersetoriais, buscando-se parcerias que propiciem
o desenvolvimento das agbes de promogao da salde;

Il - promogao de habitos alimentares saudaveis como o aleitamento materno,
exclusivo até os 6 (seis) meses de vida, e 0 aumento do consumo de frutas,
legumes e verduras, incluindo-se agdes educativas e intervencdes
ambientais e organizacionais;

IV - promogéo de praticas corporais e atividades fisicas, tais como gindstica,
caminhadas, dancga e jogos esportivos e populares;

V - enfrentamento dos impactos dos agrotéxicos na salde humana e no
ambiente, por meio de praticas de promocao da salde com carater preventivo
e sustentavel;

VI - desenvolvimento de agbes e politicas publicas para enfrentamento do
tabagismo, do consumo de alcool, do sobrepeso, da obesidade e do consumo
alimentar inadequado, considerados os fatores de risco relacionados ao
céancer;

VIl - promogao de atividades e praticas relacionadas a promogao da saude a
serem desenvolvidas em espagos que inclusive ultrapassem os limites dos
servicos de saude, chegando, por exemplo, as escolas, aos locais de
trabalhos e aos lares;

VIl - avango nas agdes de implementagdo da Convengao-Quadro sobre
Controle do Uso do Tabaco, de que trata o Decreto n® 5.658, de 2 de janeiro
de 2006;

IX - fomento a elaboracdo de documentos normativos voltados a
regulamentacdo de producdo e consumo de produtos e alimentos cuja
composicao contenha agentes cancerigenos e/ou altas concentracoes de
calorias, gorduras saturadas ou trans, acucar e sal; e

X - fomento a ampliagdo de medidas restritivas ao marketing de alimentos e
bebidas com alto teor de sal, calorias, gorduras e agucar, especialmente os
direcionados as criancgas.

O Estatuto da Pessoa com Céancer teve como base, em seu texto, a Portaria
874/2013 que trata sobre a Politica Nacional de Prevencao ao Cancer. Nesses quase
dez anos nao percebemos grandes avangos no que propde inicialmente a Politica
Nacional.

Ainda sobre a exposigéo da Portaria do Ministério da Saude citada acima,
o cuidado paliativo faz parte do cuidado integral e deve ser oferecido ao usuario de
forma oportuna, permitindo a continuidade do cuidado.

O Estatuto da Pessoa com Céncer foi instituido em 19 de novembro de

2021, apresenta como objetivos:

| — garantir e viabilizar o pleno exercicio dos direitos sociais da pessoa com
céancer;

Il — promover mecanismos adequados para o diagnéstico precoce da doenga;
Il — garantir o tratamento adequado, nos termos das Leis n.? 8.080, de 19 de
setembro de 1990, e 12.732, 22 de novembro de 2012;

IV — fomentar a comunicagao, a publicidade e a conscientizagdo sobre a
doencga, sua prevengdo, seus tratamentos e os direitos da pessoa com
céancer;
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V — garantir transparéncia das informagbes dos 6rgdos e das entidades em
seus processos, prazos e fluxos e o acesso as informagdes imprescindiveis
acerca da doenca e do seu tratamento pelos pacientes e por seus familiares;
VI — garantir o cumprimento da legislagdo vigente com vistas a reduzir as
dificuldades da pessoa com cancer desde o diagndstico até a realizagdo do
tratamento;

VIl — fomentar e promover instrumentos para viabilizagcdo da Politica Nacional
para a Prevengéo e Controle do Cancer na Rede de Atencao a Salde das
Pessoas com Doengas Crdnicas no ambito do Sistema Unico de Saude
(SUS);

VIl —fomentar a criagao e o fortalecimento de politicas publicas de prevengao
e combate ao cancer;

IX — promover e articular entre paises, 6rgaos e entidades sobre tecnologias,
conhecimentos, métodos e praticas na prevencao e no tratamento da doenga;
X — promover a formacdo, a qualificacdo e a especializacdo dos recursos
humanos envolvidos no processo de prevencgao e tratamento do cancer;

XI — viabilizar métodos e sistemas para afericdo qualificada do nimero e ade
pessoas acometidas pela doenca;

XIlI — combater a desinformagao e o preconceito;

Xl — contribuir para melhoria da qualidade de vida e no tratamento da pessoa
com céancer e de seus familiares;

XIV —reduzir a incidéncia da doenga por meio de agdes preventivas;

XV —reduzir a mortalidade e a incapacidades causadas pela doenga;

XVII — incentivar a criagdo, a manutencao e a utilizacdo de fundos especiais,
nacionais, estaduais e municipais de prevencao e combate ao cancer;

XVIII — garantir tratamento diferenciado, universal e integral as criancas e aos
adolescentes, priorizando a prevencao e o diagndstico precoce;

XIX — estimular a expansao continua, sustentavel e responsavel da rede de
atendimento e de sua infraestrutura;

XX —estimular a humanizagao do tratamento, prestando atencéo diferenciada
ao paciente e a sua familia.

O conteudo da referida lei faz mencao ao cuidado paliativo inserido no
atendimento integral nos diversos niveis de complexidade e hierarquia, conforme a
necessidade de saude da pessoa com céancer, incluidos assisténcia médica e de
farmacos, assisténcia psicolégica, atendimentos especializados e, sempre que
possivel, atendimento e internacdo domiciliares. Garantindo tratamento adequado da
dor, atendimento multidisciplinar e cuidados paliativos. Ao tempo que o governo
Bolsonaro propde a realizagdo de um estudo com estimativas do niumero de pessoas
com cancer para o periodo: 2020 — 2022, como referido anteriormente, em outubro de
2022, apos a realizacao do pleito do primeiro turno, é anunciado o corte de despesas
para acomodar os 19,4 bilhdes reservados ao orcamento secreto e atingiu recursos
destinados para a prevencéao e controle do cancer.

A reducédo do recurso foi em 45%, passando de R$ 175 milhdes para 97
milhdes em 2023. Além do controle do cancer, o governo reduziu a reserva de dinheiro
pubico para estruturar os hospitais e ambulatérios especializados que fazem parte de



57

redes focadas em outros trés grupos: a Rede Cegonha; a Rede de Atengao

Psicossocial e a Rede de Cuidados as pessoas com deficiéncia.

3.3 Interdisciplinaridade: Trabalhadores da Saude no Cuidado Paliativo

Narrar sobre a atuacao interdisciplinar em cuidados paliativos requer uma
analise da categoria interdisciplinaridade proposta por diferentes autores de areas
diversas. Pesquisando sobre o tema, identifiquei reflexdes e conceitos em alguns
artigos e livros sobre a intersetorialidade. Dentre as obras pesquisadas e utilizadas
para estudo, utilizei abordagem da autora Leticia Andrade, da obra de Japiassu, um
texto de Severino, e, por ultimo, o livro das autoras que discutem o tema, Martinelli,
Rodrigues On e Muchail.

Uma equipe interdisciplinar representa um campo em que é possivel a
atuacao de varios profissionais com objetivos em comum, em que a busca pelo uno
nao anula a capacidade mdltipla de formas de olhar e analisar determinados
fenbmenos, devendo ser respaldada no respeito e aceitacdo das contribuicbes de
cada area especifica. Demanda também que n&o haja sobreposi¢cao entre os saberes
técnico-cientificos, mas uma interagéo que se complementem na busca de um objetivo

comum, sé possivel com a pratica profissional interdisciplinar, como diz Severino:

Ser interdisciplinar, para o saber, & uma exigéncia intrinseca, ndo uma
circunstancia aleatéria. Com efeito, pode-se constatar que a pratica
interdisciplinar do saber é a face subjetiva da coletividade politica dos
sujeitos. Em todas as esferas de sua pratica, os homens atuam como sujeitos
coletivos. Por esta razdo, o saber, enquanto expressdo da pratica
simbolizadora dos homens, sé serd automaticamente humano e
automaticamente saber, quando se der interdisciplinarmente (Severino, 1998,
p.53).

A atuacdo interdisciplinar proporciona conhecimento da realidade a ser
estudada de forma mais completa, proporcionando uma abordagem com melhores
resultados para todos os profissionais envolvidos. Importante ressaltar os beneficios
aos pacientes atendidos e acompanhados por essa equipe interdisciplinar (Andrade,
2015).

Nesse contexto, cada profissional deve estar disposto a ver a sua atuacao
ser complementada, a ter que compartilhar informagdes da sua pratica para os demais
membros da equipe, pois cada profissdo tem sua especificidade e muitas vezes néao

€ conhecida. A comunicacédo, outra caracteristica importante, entre os profissionais



58

deve ser clara e constante, seja relatando sobre sua pratica, sobre os instrumentais,
as metodologias ou pressupostos éticos que norteiam a acédo de cada profissional
(Andrade, 2015).

Segundo o autor Japiassu (1976, p.40) a interdisciplinaridade supera o
conceito da forma de agir isoladamente dos profissionais em relagdo ao objeto de
pesquisa e intervencao. Ele faz critica a fragmentacao da ciéncia, a dissociagao das
disciplinas cientificas, constituindo um desmembramento da realidade humana “a
especializacdo exagerada e sem limites das disciplinas cientificas a partir sobretudo
do século XX, culmina cada vez mais numa fragmentagdo crescente do horizonte
epistemiolégico”.

O autor ainda apresenta diferenciacao entre o conceito interdisciplinar e
dos conceitos de multi, pluri e transdisciplinar, todos difundidos por Japiassu (1976):

- multidisciplinaridade: refere a justaposicdo de varias disciplinas e néo
apresenta um trabalho colaborativo de uma equipe. Mesmo que os profissionais
atuem juntos ndo possuem objetivos em comum, possuem areas de atuacao que
complementam o saber um do outro.

- pluridisciplinaridade: um agrupamento de disciplinas com objetivos diferentes,
possui cooperacao entre as areas, mas ndo ha uma coordenacao entre elas.

- transdisciplinaridade: agrupamento de diferentes disciplinas que podem
apresentar multiplos objetivos, coordenados de uma forma que apresentam finalidade
comum, sem a existéncia de barreiras entre as diversas areas do saber.

Ao apresentar as diferencgas entre as definicdes Japiassu afirma:

[...] a interdisciplinaridade se caracteriza pela intensidade das trocas pelos
especialistas e pelo grau de integracao real das disciplinas, no interior de um
projeto especifico de pesquisa. O espago do interdisciplinar, quer dizer, o seu
verdadeiro horizonte epistemologico, ndo pode ser outro sendo o campo
unitario do conhecimento (Japiassu, 1976, p.74).

O referido autor também apresenta questionamentos e uma descrigcdo do
que vem a ser interdisciplinaridade, acrescenta que precisamos passar por Varios
niveis até chegar a sua completude. Japiassu deixa claro que:

[...]Pode ser caracterizado como o nivel em que a colaboragdo entre as
diversas disciplinas ou entre os setores heterogéneos de uma mesma ciéncia
conduz a interagdes propriamente ditas. Podemos dizer que nos
reconhecemos diante de um empreendimento interdisciplinar todas as vezes
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que ele conseguir incorporar os resultados de varias especialidades, que
tomar de empréstimo a outras disciplinas certos instrumentos e técnicas
metodoldgicos (Japiassu, 1976, p. 75).

A autora Maria Lucia Rodrigues On (1998, p. 156) afirma que no campo do
saber a interdisciplinaridade favorece a ampliagéo e flexibilizagdo do conhecimento. A
autora apresenta a importancia da interdisciplinaridade na investigacao e analise do
objeto:

Penso a interdisciplinaridade ndo como um método de investigacdo, uma
técnica didatica, um instrumento utilitario, um principio de homogeneizacéo,
ou um modelo metodoldgico capaz de produzir ideias generalizadoras ou
universalizantes. Penso-a, inicialmente, como postura profissional que
permite se por a transitar o “espaco da diferenga” com sentido de busca, de
desvelamento da pluralidade de &angulos que um determinado objeto
investigado é capaz de proporcionar, que uma determinada realidade é capaz
de gerar, que diferentes formas abordar o real podem trazer (Rodrigues On,
1998, p. 156).

O que Maria Lucia Rodrigues On (1998, p. 156-157) diz é que “a atuagao
de uma equipe interdisciplinar nao fere a especificidade das profissées, ao contrario,
requer o compromisso da originalidade dos conhecimentos que produzem a partir de
determinado objeto, de determinada pratica, permitindo a pluralidade de contribui¢cdes
para compreensdes mais consistentes deste mesmo objeto. ”

Diante da analise apresentada pelos autores escolhidos, podemos
destacar alguns pontos importantes sobre a interdisciplinaridade:

a) a interdisciplinaridade encarada como método e como uma forma de
atuacao profissional que prevé a participacéo efetiva de varios campos
do saber;

b) ainterdisciplinaridade como uma acéo coletiva, num contexto histérico,
prevendo um saber e fazer coletivo;

c) a interdisciplinaridade como uma postura profissional, enfrentando a
dificuldade dos profissionais em conviver com as diferengas, com o
multiplo, sendo importante a linguagem harménica e o dialogo
constante;

d) e por ultimo, nem menos importante, a necessidade permanente de
considerar o ser humano em toda sua complexidade, como um ser
integral, mediante uma abordagem que dé conta da totalidade humana.
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Inserido nessa perspectiva de compreender o ser humano na sua
integralidade, os cuidados paliativos propéem a pratica de uma abordagem
interdisciplinar, desenvolvida por uma equipe multiprofissional. No exercicio dos
cuidados especiais, a equipe multiprofissional é composta por profissionais com
formacgoes distintas.

Cada profissional, na sua especificidade, contribui na expanséo do cuidado
para paciente e familiares em sua totalidade. O elo entre os profissionais pode ser
representado pela utilizagdo de ferramentas da interdisciplinaridade: os atendimentos
em conjunto, as reunides familiares, as reunides de equipe, os estudos de casos com
OouU sem pareceres.

A seguir, abordarei os instrumentos utilizados pela equipe multiprofissional
de cuidados paliativos que propicia integracao entre as diversas areas, congregando
na unidade.

@ Atendimentos em equipe: bastante usual nos atendimentos de pacientes
em enfermarias. Proporciona a percepgao de como cada profissional atua dentro da
sua especificidade em diferentes situacoes, como se da a abordagem com o paciente
e a familia. Uma experiéncia bastante rica e valorosa, e para que a abordagem
represente a intersetorialidade, os saberes e as agbes dos profissionais devem se
complementar.

®@Reunioes familiares: configura-se como espago de acolhimento,
orientagdes, apoio, esclarecimentos aos familiares dos pacientes em enfermaria ou
uti’s. Esse momento de encontro entre profissionais e os familiares, a linguagem deve
ser harménica, clara, eficiente e objetiva, a equipe deve estar bem integrada, coesa e
em sintonia.

@Reunioes de equipe: uma das mais importantes ferramentas de
interdisciplinaridade. Criar uma rotina para que as reunides acontecam de forma
sistematica, em um ambiente propicio a congregar e trocar saberes. Uso de linguagem
comum que proporcione comunicagao efetiva, evitar utilizar termos especificos de
cada area ou se voltar somente a discussbes de uma determinada area
impossibilitando a participagdo dos demais profissionais. Considerar importante cada
saber viabiliza o exercicio interdisciplinar.

REstudos de caso: antecede a elaboracdo do documento, trata-se da
discussao de um atendimento realizado ou que sera realizado, bem como antes ou

depois da reunido familiar. Esse encontro da equipe busca um olhar integral sobre o
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paciente e a familia, a construgéo de acgdes e estratégias focadas no problema a ser
resolvido, por meio de uma analise interdisciplinar.

A atuacdo de uma equipe interdisciplinar € um exercicio diario, inserido no
cotidiano do profissional, um processo individual e coletivo, prima pelo
reconhecimento da necessidade de complementacdo entre os saberes e da
percepcao que é na riqueza dos diferentes olhares que se chega a visao integral do
doente e da familia (Andrade, 2015).

Assim, nao basta estar inserido em uma equipe multiprofissional para que
a interdisciplinaridade se efetive, vai depender também da vontade de cada
profissional que compde a equipe de cuidados paliativos (Andrade, 2015). Como nos
diz Rodrigues On (1998, p. 156):

[...Jnenhuma profissdo € absoluta, assim como ndo o é nenhum
conhecimento, sob certo prisma a interdisciplinaridade, compreendida como
principio constituinte da diferenca e da criacao (Etges, 1993), pode revelar-
se uma alternativa para transpor as fronteiras instituidas pelas profissoes,
superar as endogenias, deixar de falar s6 com os mesmos, e, quem sabe,
diluir as vaidades pessoais que 0 exercicio académico insiste em fomentar
(On Rodrigues, 1998, p. 156).
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4 PERCURSO METODOLOGICO: PARADIGMAS DA AVALIACAO DE POLITICAS
PUBLICAS E DESENHO METODOLOGICO

4.1 Algumas Consideracoes sobre o Campo de Avaliacao de Politicas Publicas

Inicialmente, para definicdo de Avaliagdo de Politicas Publicas, utilizarei a
contribuicdo valorosa de Maria Ozanira da Silva e Silva (2005). Para a autora, a
avaliagdo proposta constitui um movimento do processo das politicas publicas, onde
os diferentes sujeitos sdo articulados com diversos interesses e expectativas.

A sua visdo ampliada sobre politica publica torna-se relevante na
compreensao do processo de avaliagdo de uma politica publica, ao referir que “as
politicas publicas sdo as agdes ou omissdes do Estado, a partir de escolhas,
mescladas num jogo de interesse, tendo como limites e condicionamentos os
processos econdmicos, politicos, sociais e culturais de uma sociedade historicamente
determinada” (Silva; Silva, 2005).

Nesse sentido, a avaliagdo segue um movimento que tem inicio na
formulagdo da politica publica, constitui-se uma série de atividades n&o lineares,
articuladas e que possuem interdependéncia.

Para uma maior compreensao sobre o fazer das politicas publicas, Maria
Ozanira da Silva e Silva (2005), faz um aprofundamento dos movimentos do processo
das politicas publicas. Na sua abordagem, o primeiro ponto apresentado € a
constituicdo do problema e a sua visibilidade, a partir da forca e pressdo dos
movimentos sociais por tratar-se de situacées que afetam individuos ou grupos,
transformam-se em questao social, por fim, passam a integrar a agenda publica (Silva;
Silva, 2005).

Isso acontece nas sociedades democraticas, onde as demandas s&o
colocadas pela prépria sociedade, por meio de grupos ou individuos ao Estado. Ha
que se considerar, os tipos de sociedades em que as politicas publicas sao definidas
por elites politicas e pelo préprio Estado, descartando as situacdées problemas
apresentadas pela sociedade. Essa ultima perspectiva institucional, denominada pela
autora como elitista, destaca a acdo das elites politicas, € o desenvolvimento
burocratico do Estado na formulagéo das politicas publicas (Silva e Silva, 2005).

Pontuando as sociedades democraticas, apds a identificacdo do problema

por meio de diagndsticos, sdo criadas alternativas para seu enfrentamento,
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materializando-se com implementag¢ao dos programas sociais que envolve processos
mais complexos, como a participacdo de diferentes sujeitos que apresentam
interesses diferenciados, recursos e poder (Silva; Silva, 2005).

Nessa fase, tem-se a execucao de servigos objetivando o cumprimento de
metas preestabelecidas e o alcance de resultados pretendidos. Os principais sujeitos
desse processo podem ser enumerados em seis grupos (Silva e Silva, 2005):

a) Organizacao da sociedade (movimentos sociais): grupos de pressoes;

b) Partidos politicos ou politicos: propdem e aprovam politicas,
responsaveis nas tomadas de decisdes;

c) Administradores e burocratas: administradores dos programas sociais;

d) Técnicos, planejadores e avaliadores: responsaveis pela formulacao e

execucao dos programas;

e) Judiciario: garantidor dos direitos dos cidadaos, orientado pela l6gica da
legalidade;

f) Midia: elemento relevante no que se refere a visibilidade dos problemas
sociais.

O processo histérico de avaliagcao de politicas publicas no Brasil tem inicio
nos anos de 1980, coincidindo com o periodo que 0s movimentos sociais
demandavam por politicas sociais universais como um direito de cidadania (Silva;
Silva, 2005).

Nessa mesma época, 0S movimentos sociais, permearam criticas aos
padrées de programas desenvolvidos na América Latina, especificamente no Brasil.
Tais criticas se referem a trés questdes principais: o mal-uso do dinheiro publico; a
existéncia de programas sociais desfocados das reais necessidades da populagéo; o
direcionamento de tais programas e politicas sociais para as exigéncias dos
organismos internacionais (Silva; Silva, 2005).

A avaliagdo de politicas publicas no Brasil ndo € uma tradicdo, mas €
motivada pelo carater fiscalizatério e policialesco, formal e burocratico de um Estado
que assumiu com demais sujeitos a formulacdo e implementacdo das politicas
publicas. (Silva; Silva, 2005).

E importante contextualizar a vida brasileira de entdo, mais precisamente
na década de 1980, quando se consolida o processo de democratizagao brasileira.
Conforme Bacelar (2003), o Brasil, em 1980, transformava-se em uma poténcia
industrial de médio porte, sendo o oitavo PIB industrial do mundo. A grande parte da
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populagdo passou a viver nas cidades, verificando-se uma mudanga no perfil da
populagéo. De fato, dados do IBGE (2000) mostram que, nos anos 1920, 70% da
populacao vivia no campo, e a agricultura era a base da economia brasileira.

Bacelar (2003) apresenta as caracteristicas do Estado brasileiro no periodo
de 1920 a 1980, repercutindo no modo de fazer politicas publicas no pais, a saber: a)
carater desenvolvimentista; b) carater conservador; c) carater centralizador; d) carater
autoritario, afastando-se do padrao de Estado de Bem-Estar Social.

O grande papel do Estado, nesse periodo, foi o de consolidar o processo
de industrializagdo, ou seja, visava ser um promotor de desenvolvimento
intensificando a acumulagao privada na esfera produtiva, ndo assumindo o papel de
agente transformador das relacdes da sociedade (Bacelar, 2003).

Dentro dessa perspectiva autoritaria e centralizadora, o Estado brasileiro
pensou politicas publicas de forma homogénea, sem considerar as particularidades e
a heterogeneidade da imensidao territorial do pais. Percebe-se a imposicdo de
politicas publicas e a auséncia de didlogo com a sociedade (Bacelar, 2003).

A imposigao das politicas, sem entrar nos varios mundos experenciais, ndo
permite que o analista se aproxime da realidade e possa trazer diversidade e riqueza
dessas experiéncias e conecta-las firmemente ao processo politico. A formulacéo e a
implementag&o de uma politica devem estar embasadas em um contexto, essa fuséo
entre as duas é descrita como uma agao politica (Lejano, 2012).

Seguindo o tempo cronolégico do desenvolvimento da avaliacdo de
politicas publicas, nos anos de 1990, no Brasil, ha um grande impulso da avaliagéo
inserida no contexto da reforma do Estado, e o processo de adaptacdao ao novo
ordenamento do capitalismo mundial. Nesse periodo, o contexto local estava marcado
pela reforma do Estado brasileiro como prioridade (Bacelar, 2003).

O Estado é redesenhado com caracteristicas que passa a assumir:
financiador e regulador, deixando de ser o executor das politicas publicas para delegar
essa atribuicdo ao chamado terceiro setor, destaca-se a légica do mercado e a
privatizacdo do Estado. Dentro da perspectiva de reforma do Estado, a avaliagao das
politicas publicas passa a ser utilizada principalmente como mecanismo de controle
social das politicas publicas, com a participacao de auditores externos, na insisténcia
da eficiéncia dos gastos publicos e da eficacia dos programas sociais, de forma
focalizada a determinados grupos (Bacelar, 2003).
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A realizacdo da avaliagdo de politicas publicas, representava uma
exigéncia dos Orgaos financiadores internacionais, que condicionavam o
financiamento de programas a apresentacao de resultados com foco na eficiéncia e
eficacia (Silva; Silva, 2005).

O desejo de implantagdo do monitoramento e da avaliagdo de politicas
publicas, teve destaque como condi¢gées para a concessdo de financiamentos das
agéncias multilaterais, que tracam as estratégias para aplicacéo dos recursos. Como
enfatiza Lea Carvalho Rodrigues (2008), as instituicbes financeiras direcionam as
prioridades dos recursos publicos, e em consequéncia, a formulagédo da politica, seu
acompanhamento e avaliagdo. A autora destaca que, algumas instituicoes financeiras
como o BID e o BIRD possuem estratégias de avaliacdo sustentadas por modelos
positivistas com limitacdo da avaliacdo a percepcado dos resultados frente aos
objetivos formulados (eficacia), relacdo meta-resultados, relagcdo custos-beneficios
(eficiéncia) e avaliagdo de impactos (efetividade em relacao ao proposto/previsto).

Nos estudos académicos sobre as politicas publicas, novas abordagens
passaram a enfatizar a importancia da analise de contexto: social, econémico, politico,
cultural e da analise organizacional: estrutura de funcionamento, dinamica, relagbes
de poder, interesses e valores que permeiam as instituicdes envolvidas na elaboracao
e implementacgéo das politicas publicas (Rodrigues, 2008).

No campo profissional, a avaliacao de politicas publicas, possui dimensao
técnico-metodoldgica e politica, articuladas e s6 tem sentido se subsidiar decisées e
acOes concretas. Nessa perspectiva, a avaliacdo € uma aplicacao sistematica de
procedimentos de pesquisa objetivando acessar o desenho e a implementacédo de
programas, onde os avaliadores utilizam da metodologia de pesquisa social para
aperfeicoar, acompanhando desde o estagio inicial de sua elaboracédo e
implementagéo (Silva; Silva, 2005).

Ainda no percurso historico, o final do século XX e inicio do século XXI,
questdes convergem e ganham forca a partir das mudangas na economia com a
mundializacdo do capital: as desigualdades e polarizagbes crescentes. A
mundializacdo do capital torna-se uma nova tendéncia na economia mundial com
grandes repercussdes nas politicas publicas brasileiras (Silva e Silva, 2005).

Nesse cenario contemporaneo, ressurgem questdes, na modernidade, que
necessitam de respostas que venham a desvendar o contexto de crises, discutir a
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questdo social em suas manifestagbes, os desmontes e as vulnerabilidades
(Carvalho, 2010).

Nesse contexto de hegemonia neoliberal, na modernidade, como a pressao
politica dos movimentos sociais tem peso e interpelam o Estado para redefinicdo das
politicas publicas, no reconhecimento e garantia dos direitos para a populagéao
expropriada. E mister analisar as potencialidades dos atores e das politicas publicas
para enfrentamento das desigualdades no ambito da civilizagcao do capital (Carvalho,
2010).

A reestruturagéo produtiva € a forma que o capitalismo utiliza para sair de
mais um ciclo de crise. Busca-se, um novo padrdo de acumulac¢ao do capital em nivel
mundial. Nessa reorganizacao do capitalismo, o Estado brasileiro é cobrado pelos
financiadores internacionais a proporcionar mais abertura ao mercado e menos
politicas publicas. Neste contexto € disseminada a hegemonia da visao neoliberal:
“‘quanto menos Estado e quanto mais mercado, melhor; quanto mais individualidade
e menos coletividade, melhor” (Bacelar, 2003).

Nesse periodo, a avaliacdo de politicas publicas foi exigéncia de varios
organismos internacionais que condicionavam os empréstimos para programas e
projetos sociais, a indicadores de resultados produzidos por meio de avaliagbes
sistematica de programas governamentais. Nessa perspectiva, circunscreve-se um
modelo de avaliagdo baseado em critérios pré-definidos de eficiéncia, eficacia e
efetividade dos programas (Gussi; Oliveira, 2016). E o modelo de avaliagdo
gerencialista que se constitui hegemonico por décadas desde o final do século XX e
limiar do século XXI.

O movimento do processo das politicas publicas, para Lejano (2012), deve
respeitar a contextualidade, referindo que nao ha analise fora do contexto. O analista
da politica deve respeitar o conhecimento, os sentimentos e a autoridade moral dos
sujeitos envolvidos na politica. Acrescenta que nao pode haver separagcao entre 0s
estagios de formulacdo e o da implementacao da politica, caso contrario, a politica
deixara a desejar quanto ao tipo de relevancia necessaria a intervencao eficaz em
uma dada situacéo.

O autor faz critica a fenomenologia considerando que o0 uso desse
fundamento ndo garante o mergulho na esséncia, reduzindo a andlise a pura
descricdo da experiéncia. Acrescenta que contextos politicos como fenémenos sé
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podem ser compreendidos por alguém que os tenha vivenciado, pois é necessario
trazer riqueza dessas experiéncias e conecta-las ao processo politico (Lejano, 2012).

O modelo experencial traz a analista possibilidade para a formulacao de
politicas publicas que tragam respostas reais, em condi¢cdes de aplicabilidade e
respeitosa as circunstancias particulares em um determinado contexto politico. Para
Lejano (2012) o analista deve entender o problema como ele se apresenta e identificar
onde ele esta.

Os estudos de Jannuzzi (2014), delineiam uma definicdo mais completa
trazendo reflexbes sobre os métodos avaliativos consistentes que propéem o
aprimoramento da avaliacao de intervencao programatica, versando sobre elementos-
chave: as caracteristicas essenciais do contexto de atuacdo; os publicos-alvo; o
desenho; os arranjos de implementacao; os custos de operacéo; os resultados de
curto prazo; os impactos sociais e de mais longo prazo de um programa.

Dessa forma, podemos inferir que o grande objetivo em realizar a avaliagéo
de um programa é a producao de evidéncias e sistematizacao de estudos que venham
a contribuir no aperfeicoamento de programas e projetos sociais. Assim, € o que
propomos com este estudo avaliativo sobre o Servico de Cuidados Paliativos do
Hospital Universitario Walter Cantidio (HUWC), a realizacdo de uma pesquisa, por
meio de uma abordagem interdisciplinar, na producao de informacgdes e conhecimento

sobre a questao investigada.

4.2 Desenho Metodolégico da Pesquisa Avaliativa sobre o Servico de Cuidados
Paliativos

4.2.1 Natureza da Pesquisa Avaliativa

Quanto ao parametro teérico-metodoldgico, esta pesquisa avaliativa esta
fundamentada na metodologia de natureza qualitativa, pressupondo uma
aproximacdo maior com o objeto em estudo, uma vez que busca conhecer o0s
significados atribuidos a um determinado recorte da realidade dos trabalhadores da
area assistencial e médica que atendam usuarios em cuidados paliativos e familiares
destes usuarios que sao acompanhados pelo servigo de cuidados paliativos do
Hospital Universitario Walter Cantidio (HUWC).
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Na concepcéao de Minayo (2016), a pesquisa avaliativa significa um tipo de
pesquisa que corresponde a questdes especificas. Ela ocupa-se, nas ciéncias sociais,
com aspectos da realidade que ndo podem ser medidos e quantificados, dando
énfase, portanto, a significados, motivos, aspiracdes, crengas e atitudes, ou seja,
refere-se a aprofundamentos das relagdes, dos processos e dos fenémenos, os quais
nao podem ser submetidos a operacionalizagdo de variaveis.

Rey (2011), refletindo sobre a pesquisa avaliativa, refere que um dos
aspectos que caracteriza a producao de conhecimento no campo da pesquisa
avaliativa e seu foco esta centrado em aspectos particulares do pesquisado,
expressado na legitimidade atribuida ao estudo de caso, diferente da pesquisa
gquantitativa que visa exclusivamente “ao status estatistico do ndo significado”.

A escolha de um determinado método para o desenvolvimento de uma
pesquisa e seu objeto ndo é aleatéria e envolve varias etapas, constitui-se um
processo de construgdo importante, nem sempre é facil e possui um longo percurso a
ser percorrido (Coqueiro, 2013).

A pesquisa avaliativa trata-se de um processo em construcao que precisa
articular e avaliar se as escolhas que estdo sendo feitas sdo de fato adequadas ao
tipo de objeto que se estuda, comecando por sua delimitagédo, revisao de literatura,
recorte espacial e temporal no qual a pesquisa sera realizada, ado¢ao de técnicas
para aquisicdo das informacdes no periodo de pesquisa de campo, bem como a
escolha do método de anadlise do material, e por fim, a construcao do conhecimento
sobre a realidade que esta sendo estudada e pesquisada (Coqueiro, 2013).

Esta pesquisa pretende avaliar o servigo de cuidados paliativos no contexto
de um hospital universitario no municipio de Fortaleza, por meio dos trabalhadores da
area assistencial e médica e dos familiares dos usuarios acompanhados pelo servico
de cuidados paliativos. Para se alcancar o objetivo proposto utilizaremos como base
analitica no estudo a teoria das representacdes sociais. Segundo Coqueiro (2013), as
representacdes sociais consistem na reproducdo de uma percepcao guardada na
meméria ou na reproducgéo do conteudo do pensamento.

A avaliagdo do servico de cuidados paliativos introduz algumas
especificidades ao campo da avaliagao das politicas publicas. Os aspectos objetivos
estdo atravessados pela intersubjetividade das relagdes entre os usuarios, as familias
e os trabalhadores executores da politica de saude.
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No intuito de dar conta dessa realidade identificamos como mais apropriado
para o desenvolvimento desta pesquisa de avaliagcdo o método qualitativo, por tratar-
se de um modelo que envolve e valoriza os aspectos da singularidade dos sujeitos.

No que concerne aos procedimentos, este estudo envolvera pesquisa
bibliografica, documental e pesquisa de campo. Na pesquisa bibliografica realizada
para qualificacdo e no momento de produgéo do texto da dissertagéo, venho buscando
apropriar-me de bases tedéricas que iluminem o campo de estudo, e possam ajudar-
me a avancar nas reflexdes e analises deste campo emergente (Minayo, 2010).

A pesquisa de campo, segundo Minayo (2010), consiste em levar para a
pratica empirica a construcéo tedrica elaborada na fase exploratéria. Combinando
com os instrumentos de observacao, entrevistas e outras modalidades de
comunicacao e interlocucdo do pesquisador com o0s sujeitos pesquisados. Na
pesquisa, pretendo ampliar a contextualizacdo do Hospital Universitario Walter
Cantidio quanto da emergéncia dos servi¢cos de cuidado paliativo e a dignidade no
processo de morte.

Para investigar sobre os cuidados paliativos, realizamos a pesquisa
bibliografica seguindo percurso: busquei a sua g@génese, suas raizes, as
transformacdes historicas e sociais das atitudes humanas frente a morte e ao morrer
e legislagbes. Voltei-me para o estudo sobre a morte digna, encontrando uma extensa
producdo de artigos na area da medicina (bioética), enfermagem e do direito, no
ambito do servigco social ndo foram encontradas muitas referéncias, alguns artigos de
produgdes académica e um livro de autoria de uma assistente social de um Hospital
Universitario da cidade de Sao Paulo.

Esse tipo de pesquisa proporciona ao pesquisador um conhecimento sobre
algo que ja foi pensado antes sobre o objeto pesquisado. Tratando-se de um
procedimento cientifico, a pesquisa bibliografica ndo pode ser vista como uma simples
repeticdo do que os autores falaram sobre o tema, mas a oportunidade de observar o
objeto por diversos enfoques (Coqueiro, 2013).

Nesta fase da pesquisa bibliografica sdo desenvolvidas producdes
circunscritas em livros, periodicos, artigos cientificos, sites de Internet entre outras
fontes que vem proporcionando conhecimento e reflexdes sobre a temética
pesquisada. As fontes de pesquisa podem ser de diferentes naturezas: fontes
primarias quando contém trabalhos originais publicados pela primeira vez pelos

autores (artigos em revistas cientificas, livros, anais de congressos, etc.);fontes
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secundarias sdo constituidas por trabalhos que interpretam e revisam os originais
(artigos de revisao bibliografica, enciclopédias, etc.); fontes tercidrias que possuem
indices categorizados de trabalhos primarios e secundarios (em termos de bases de
dados bibliogréficos, listas bibliograficas e etc.) (Minayo, 2010).

Na perspectiva apresentada, a pesquisa bibliografica proporciona
aprendizado sobre a area de conhecimento, facilita a identificagédo e selecdo dos
métodos e técnicas que serao utilizadas pelo pesquisador. Fornece, ainda, elementos
tedricos no desenvolvimento do trabalho, pautando-se na leitura e estudo de obras de
diversos autores, bem como os artigos cientificos que apresentam a evolugéo do tema
e como este vem sendo abordado no campo cientifico e na sociedade como um todo.
A pesquisa bibliografica contribui na busca do conhecimento e é base fundamental
para o desenvolvimento de uma pesquisa (Minayo, 2010).

Em alusdo ao que foi apresentado, como referéncia na base tedrica no
ambito da politica de saude, busco recursos nas analises e reflexdes de Bravo, Paim
e Mota, dentre outras contribuicbes. Para a tematica morte digna procuro
embasamento nos classicos Aries, Klauber-Ross, entre outros autores
contemporaneos. Em relacdo aos cuidados paliativos, autores como Andrade e
Perssini trazem definicdes e andlises complementares sobre o tema aprofundando
com a interdisciplinaridade.

Conforme Gil (2002), a pesquisa bibliografica € desenvolvida a partir de
material ja elaborado, principalmente por livros e artigos cientificos. Afirma ainda, que,
embora a maioria das pesquisas exija esse tipo de trabalho, existem pesquisas que
séo realizadas exclusivamente a partir de fontes bibliograficas, a exemplo de boa parte
das pesquisas exploratérias.

Nesse momento da pesquisa, a analise de conteudo foi iniciada com a
exploragdo analitica de leis, portarias, documentos e conceitos que circunscrevem a
tematica Cuidados Paliativos. Apds a qualificacdo observou-se a necessidade de
avangar no aprofundamento da compreensao dessas bases conceituais do programa
em avaliagcdo. Dando continuidade a pesquisa bibliografica e documental, no decorrer
do desenvolvimento do estudo e da pesquisa avaliativa.

Na analise de contexto, este estudo pretende aprofundar a compreenséo
do momento histdrico em que o servigo de cuidados paliativos emerge no contexto
brasileiro e cearense.
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No que se refere a trajetdria institucional, sera realizado, nesta dimenséo
avaliativa, estudo a contemplar a politica de salde e o cuidado paliativo em ambito
nacional e local. Neste sentido, serdo configurados marcos historicos na
institucionalizagdo do servigo de cuidado paliativo, enfocando legislacdes e definicoes
que viabilizam tal servigo no ambito da Politica de Saude. De modo especial, vou
adentrar na trajetéria do referido servigo no Hospital Universitario Walter Cantidio,
locus do meu estudo.

No que diz respeito a dinamica investigativa do objeto de pesquisa
apresentado, considerando o contexto e sua singularidade, assumo, como via
metodoldgica a pesquisa qualitativa, nutrindo-se de um aporte quantitativo. Tendo em
vista que as metodologias qualitativas e quantitativas se completam. Como afirma
Lalanda (1998) a pluriabordagem corresponde, em termos metodoldgicos, a
integracao cientifica de diferentes ciéncias sociais.

Para Minayo (1993), esta natureza de pesquisa qualitativa e quantitativa,
unidas “trabalha com o universo de significados, motivos, aspira¢des, crengas, valores
e atitudes, o que corresponde a um espago mais profundo das relagcdes, dos
processos e dos fenbmenos que ndo podem ser reduzidos a operacionalizagéo de
variaveis”.

Em relacdo a pesquisa documental consiste em identificar, verificar e
apreciar documentos da instituicdo visando contribuir como fonte complementar para
aprofundar o conhecimento sobre o local em que se realiza a pesquisa € 0s sujeitos
que estédo inseridos.

Segundo Bourdieu (2006), para maior verdade a uma pesquisa a analise
do objeto deve ser relacionada sempre com o0 que esta ao seu redor, considerando as
condicOes objetivas de sua existéncia, pois o objeto s6 existe por causa da sua
interagdo com o todo. Com a analise documental irei aprofundar o estudo sobre o local
da pesquisa, irei utilizar como pesquisa histérica buscando reconstruir o presente e
obter indicios para as projec¢des futuras da minha pesquisa.

A partir da definicdo de Lejano (2012) proponho chegar mais perto da
experiéncia dos sujeitos da minha pesquisa, a partir da abertura da analise a
conhecimentos diversos e representacbes por meios diferentes: entrevistas
semiestruturada, questionario, pesquisa bibliografica, observagao participante e
estudo de caso.
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A articulacdo de diferentes técnicas (observagao participante, questionario
e entrevista) na producdo de informagdes tem se mostrado imprescindivel para se
chegar as representacées dos sujeitos pesquisados. Cada uma delas possui um
potencial investigativo fecundo no campo da pesquisa avaliativa empreendida.

Na pesquisa que estou a empreender, assumi, como paradigma avaliativo,
a avaliagao em profundidade de Rodrigues (2008). Nesse sentido, cabe apresentar as
contribuigdes de Rodrigues (2008) sobre a avaliagdo em profundidade. Segundo a
autora, trata-se de um tipo de avaliagdo que tem como objetivo a imersdo no campo
avaliativo abrangendo duas dimensodes: sentido “longitudinal” — extensdo no
comprimento, como no sentido “latitudinal” —extensdo na largura. Busca valorizar
multiplos aspectos da realidade contemplando fatores sociais, econémicos, politicos
e culturais, além de considerar fatores importantes da analise institucional, relacdes
de poder, interesses que vao além dos processos de formulagéo e implementacao das
politicas.

A proposta avaliativa de Rodrigues (2008) estda embasada em uma
abordagem multidimensional, e interdisciplinar compreendendo quatro importantes
elementos que se complementam: 1. Analise de Conteudo; 2. Analise de Contexto da
formulacdo da politica; 3. Trajetoria institucional de um programa e 4. Espectro
temporal e territorial.

Em suas anélises, Rodrigues (2008) enfatiza que a proposi¢do de uma

avaliagao em profundidade:

[...] implica considera-la como extensao, detalhada, densa, ampla e
multidimensional, o que por si s6 coloca a multi e a interdisciplinaridade como
condigao primeira da tarefa de pesquisa.

[...] Tratar uma politica publica ou programa a ela vinculado [...] implica
considerar que a sua avaliagéo s6 fard jus ao termo se operar a abrangéncia
analitica para além da politica em si, seu marco legal e seu conteudo, e para
além do recorte empirico de forma que se possam realizar inferéncias mais
gerais a partir de resultados localizados. Para tal, priorizam-se as no¢des de
contexto, processo, trajetoria, pluralidade, interagdo e multidimensionalidade
(Rodrigues, 2008, p. 11-13).

Nessa analise de Rodrigues (2008), a avaliagdo em profundidade
pressupbe um estudo aprofundado da realidade, estando em consonancia com a
metodologia qualitativa de pesquisa fundamentada na orientacao filoséfica dialética
na relacao entre sujeito e objeto no processo do conhecimento.
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O segundo método utilizado nessa pesquisa de campo, de carater
avaliativa, € a entrevista semiestruturada. Trata-se de uma técnica privilegiada de
comunicacéo, definida por Minayo (2020) como uma conversa a dois, ou entre varios
interlocutores, apresenta como objetivo a construcao de informagdes pertinentes para
um objeto de pesquisa.

Dentro os tipos de entrevistas Minayo (2020) classifica em quatro tipos:

a) Questionario — é um instrumental estruturado para sondagem de opinido;

b) Entrevista semiestruturada — combina perguntas abertas e fechadas,
onde o entrevistado tem a possibilidade de discorrer sobre o tema em
questdo sem se prender a indagacéo formulada;

c) Entrevista aberta ou em profundidade —o entrevistado fala livremente
sobre um tema e as perguntas do investigador, quando sao feitas,
buscam a profundidade nas reflexdes;

d) Entrevista focalizada — apresenta como objetivo esclarecer apenas um
determinado problema.

A entrevista € uma importante fonte de informacao capaz de fornecer dados
subjetivos ao pesquisador e constituir uma representacéo da realidade por meio das
ideias, crencas, maneira de pensar; opinides, sentimentos, maneiras de sentir;
maneiras de atuar; condutas; projecdes para o futuro; razdes conscientes ou
inconscientes de determinadas atitudes e comportamentos (Minayo, 2020).

Nas reflexdes de Minayo (2020), as analises das entrevistas devem
incorporar o contexto da sua producao e, sempre que possivel, ser acompanhada e
complementada por informagdes provenientes da observacdo participante. Assim,
além da fala, que € seu material primordial o pesquisador terd em maos elementos de
relacdes, praticas, cumplicidade, omissdes que pontuam o cotidiano.

De acordo com Gil (2002) a entrevista semiestruturada é uma técnica em
que o pesquisador formula perguntas com o intuito de obter os dados que interessam
a sua investigacao, constituindo uma forma de interacao social e de dialogo.

Considerando a anélise de Minayo (2020) e Gil (2002) esta definido que
para a realizagdo desta pesquisa de campo, na andlise da realidade, utilizarei a
entrevista semiestruturada, complementando com a entrevista em profundidade na
abordagem aos familiares e aos profissionais que atuam diretamente no cuidado aos
usuarios acompanhados pelo servico de cuidado paliativo, em enfermarias de clinica
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médica, cirurgica e ftransplante e no ambito das equipes multiprofissionais:
enfermagem, medicina, servigo social, psicologia e terapeuta ocupacional.

Na entrevista, abordarei as percepcdes em relacéo ao Servico de Cuidado
Paliativo sob o olhar dos familiares dos usuarios e dos profissionais de saude. Cada
entrevista revela de forma diferenciada a luz e a sombra da realidade, tanto no ato de
realiza-la como nos dados que ai sdo produzidos (Minayo, 2020).

Conforme Lalanda (1998), a entrevista em profundidade permite ao
pesquisador abordar o universo subjetivo do sujeito pesquisado, as suas
representacbes e os significados que atribui ao mundo que o rodeia e aos
acontecimentos que relata como parte da histéria.

Os dados obtidos das entrevistas realizadas com os sujeitos e sua
interpretacdo serdo analisados a partir da Analise de Conteludo proposta por

Bardin(1979), que conforme a referida autora, essa se refere a um

“‘conjunto de técnicas de analise das comunicagdes visando obter, por
procedimentos sistematicos e objetivos de descricdo do conteludo das
mensagens, indicadores (quantitativos ou ndo) que permitem a inferéncia de
conhecimentos relativos as condi¢cdes de produgdo/recepgdo (varidveis
inferidas) destas mensagens” (Bardin, 1979 — p. 42).

O roteiro de entrevista tem um importante papel na realizagdo da pesquisa
qualitativa pois permite que o0 pesquisador realize perguntas bem elaboradas,
objetivando a continuidade e aprofundamento da conversacéao, a sequéncia légica das
perguntas facilita a reflexao e construcdo do pensamento do entrevistado.

Para Minayo (2010) o roteiro de entrevistas apresenta a defini¢ao:

Um roteiro difere do instrumento questionario. Enquanto este Ultimo
pressupde hipbdteses e questdes bastante fechadas, cujo ponto de partida sdo
as referéncias do pesquisador, o roteiro tem outras caracteristicas. Visa a
compreender o ponto de vista dos atores socias previsto como sujeitos/objeto
da investigacao e contém poucas questdes (Minayo, 2010, p. 190).

Assim, durante a fase exploratéria e antes da realizacao das entrevistas,
foi elaborado um roteiro com oito questdes norteadoras que facilitaram o processo de
exploracao das falas dos entrevistados, buscando uma ampliacdo da comunicagéao
para melhor compreensao dos olhares diversos que os interlocutores da pesquisa
possuem (Coqueiro, 2013).
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Na elaboragdo do roteiro, as questdes contempladas sdo as que se
aproximam da abordagem paliativa, tais como: morte digna, diretivas antecipadas de
vontade, familia, entre outras.

A utilizacao das entrevistas semiestruturadas e em profundidade propiciou
que os profissionais e familiares dos usuarios tivessem mais facilidade ao se
expressarem. Em alguns momentos foram necessarias algumas intervengdes
realizadas pela pesquisadora com objetivo de aprofundar e instigar mais a fala dos
sujeitos, no intuito de clarificar e esclarecer alguns pontos que pareceram obscuros
nas declaragbes, tendo em vista 0 objetivo central da pesquisa é o de conhecer as
representacdes sociais dos sujeitos em relagao ao servigo de cuidados paliativos.

Foram realizadas 10 (dez) entrevistas, sendo 05 (cinco) com profissionais
de saude do universo total dos trabalhadores (as) do hospital e 05 (cinco) familiares
dos(as) usuarios(as) em acompanhamento pelo servico de cuidados paliativos.
Considerando os critérios de inclusdo dos profissionais, sé foram incluidos os que
acompanham usuarios (as) nas enfermarias das clinicas: cirdrgicas (2 unidades),
médicas (2 unidades) e transplante (1 unidade) e servico de cuidados paliativos (1
unidade).

As entrevistas foram iniciadas em final de junho/2022, assim que obtive o
parecer final do Comité de Etica, por meio de agendamento conforme a
disponibilidade de dia e horario de cada participante. Foi um momento dindmico, gerou
uma certa angustia em virtude dos imprevistos que foram aparecendo no decorrer
desse processo, algumas entrevistas tiveram que ser remarcadas, principalmente com
os familiares que estavam diretamente responsaveis pelo cuidado ao usuario(a).

Durante a realizacdo da pesquisa busquei o distanciamento com o0s
pesquisados, categoria familia, dada a proximidade profissional na realizacdo dos
acompanhamentos aos usuarios e familiares.

O encerramento da fase de coleta de dados deu-se num contexto de
aprofundamento e compreensao da realidade investigada. Considero que o niumero
de entrevistas realizadas foi suficiente, de modo a considerar os trabalhadores que
prestam assisténcia aos usuarios(as), representando diversas categorias profissionais

e os familiares dos usuarios acompanhados pelo servi¢co de cuidado paliativo.
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Tabela 2 -NUumero de profissionais do HUWC entrevistados Periodo:2022

Funcao Numero de profissionais
Assistente Social 1
Médico 2
Psicéloga 1
Terapeuta Ocupacional 1

Fonte: elaborado pela autora.

Minayo (2020) considera a observagédo participante parte essencial da
pesquisa de campo qualitativa, sendo considerada também, por alguns estudiosos,
como um método que permite a compreensao da realidade. Em algumas situacoes,
ela consegue ser mais importante do que qualquer outra técnica.

Para Minayo (2020) a observacdo participante é definida como um
processo pelo qual um pesquisador se coloca como observador de uma situagao
social, com a finalidade de realizar uma investigacao cientifica. Nesse caso o
observador fica em direcdo direta com o seu interlocutor, no espago social da
pesquisa, na medida do possivel, participando da vida social deles, no seu cenério
cultural, com a finalidade de colher dados e compreender o contexto da pesquisa.

O registro das informacdes coletadas durante a observacao pode ser
anotado em uma caderneta ou arquivo eletrénico, com todas as informagdes que nao
fazem parte do material formal da entrevista. O diario de campo, assim denominado,
é o principal instrumento de trabalho de observacao. As informacdes anotadas nesse
instrumento devem ser utilizadas pelo pesquisador na realizacao da analise qualitativa
(Minayo, 2020).

No decurso da realizagdo da pesquisa, a utilizagdo do diario de campo foi
essencial no registro das conversas informais, das dificuldades, dos imprevistos e das
impressdes produzidas durante todo o processo do estudo, independentemente de
estar no campo ou nao.

Dentre as técnicas utilizadas nesse estudo, o uso do questionario em
articulagdo com a pesquisa avaliativa visa levantar informag¢des na perspectiva de
conhecer o perfil dos trabalhadores e familiares dos usuarios. O questionario foi
utilizado antes de realizar a entrevista, uma via complementar para todos os
entrevistados, realizado pela entrevistadora durante a abordagem inicial. Ao todo
foram 10 (dez) questionarios aplicados, 05 familiares de usuarios e 05 profissionais.

O questionario aplicado aos trabalhadores considerou informagées como
idade, sexo, escolaridade, profissao, titulagdo académica, forma de vinculo com a
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instituicdo, o tempo de exercicio profissional. As informag¢des obtidas foram
sistematizadas, da forma possivel para visualiza-las como um perfil dos profissionais
e dos familiares. Tal consolidado sera abordado no segmento referente a este tema.

De acordo com Minayo (2010), o questionario diz respeito a um instrumento
de captacdo de dados que requer cuidados e todo rigor cientifico para o alcance de
sua validade. O pensamento da autora nos diz:

No caso da pesquisa qualitativa, os questionarios tém um lugar de
complementariedade em relagédo as técnicas de aprofundamento qualitativo.
Pois, nas abordagens qualitativas, o foco é posto na compreensao da
intensidade vivencial dos fatos e das relagbes humanas, ao passo que os
estudos quantitativos se dedicam a conhecer e explicar a magnitude dos
fenbmenos (Minayo, 2010, p. 268).

E no intuito de exemplificar e ilustrar essa pesquisa, apresento o relato de
uma situacdo emblematica, de uma paciente acompanhada pelo servico de cuidados
paliativos que se diferenciou dos demais pacientes pela demanda apresentada pela
equipe, realizagdo do seu desejo em realizar o seu casamento, cerimdnias civil e
religiosa, durante o periodo de seu internamento hospitalar, durante o periodo da

pandemia.

4.2.2 Os caminhos da ética na pesquisa

Para empreender esta pesquisa avaliativa, foi necessario submeté-la a
apreciacdo do Comité de Etica em Pesquisa (CEP) do Hospital Universitario Walter
Cantidio, requisito indispensavel para a realizagdo de uma pesquisa com seres
humanos. Em conformidade com a Resolucdo 196/1996 do Conselho Nacional de
Saude, que regula a realizacao de pesquisa dessa natureza.

Por se tratar de um estudo em um Hospital Universitario, foi necessario o
cadastramento da pesquisa no Sistema Rede de Pesquisa EBSERH, concomitante a
pesquisa foi inscrita na Plataforma Brasil, base nacional unificada de registros de
pesquisa envolvendo seres humanos.

O processo de submissao foi iniciado em maio de 2022, no inicio de junho
obtive o parecer do Comité de Etica do Hospital Universitario Walter Cantidio — HUWC,
constando as consideragdes para reapresentacdo do Termo de Consentimento Livre
e Esclarecido - TCLE (profissional e familia). Com as readaptacdes realizadas tivemos
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aprovagcao sem condicionalidades em 20 de junho de 2022, com o parecer de N.°
5.478.745.

Assim, no final do més de junho de 2022 as entrevistas foram iniciadas,
aconteceram de forma individualizada nas dependéncias do Hospital Universitario
Walter Cantidio, em dias e horarios agendados previamente mais adequados aos
participantes.

Na ocasido, foi informado sobre o Termo de Consentimento Livre e
Esclarecido — TCLE e, ap6s a leitura e assinatura do referido termo houve a solicitacdo
e consequentemente a permissao para uso do gravador, para garantir o registro na
integra o conteudo da fala dos sujeitos da pesquisa.

Buscou-se construir uma ambiéncia de conforto aos entrevistados, para
gue pudessem se sentir confortaveis durante esse momento de expressar as opinides.
Ao mesmo tempo buscou-se manter o distanciamento do objeto de estudo, uma vez
que a pesquisadora € parte dele.

Segundo Goldenberg (2007) realizar uma entrevista com sucesso deve-se
criar um clima amigavel e de confiancga, procurar ser neutro e nao discordar das ideias
da pessoa entrevistada, buscar manter uma postura de “neutralidade”.

Em relagdo ao tempo de realizagdo das entrevistas foi de 30 a 50 minutos,
gravadas em midia do aparelho celular que ficard armazenada em local seguro e de
total responsabilidade da pesquisadora, o material devera ser incinerado dois anos
apos o término da pesquisa.

Na realizagdo da pesquisa com os familiares, houve boa receptividade
alguns se sentiram mais a vontade e expressaram de forma ampla o seu pensamento
sobre os cuidados paliativos, sobre adoecimentos e sobre a morte. E importante
ressaltar que por se tratar de um tema que proporciona reflexdes sobre a finitude e
devido ao forte vinculo do acompanhante com o(a) usuario(a), durante a realizacao
das entrevistas a emocao sempre esteve presente por meio do choro, do siléncio e 0
encerramento antecipado da conversa.

No que se refere aos profissionais de saude, foram necessarias algumas
remarcagdes em virtude de suas atividades, mas se colocaram prontamente para
participar da entrevista. Considerando o perfil dos profissionais que ja possuiam um
conhecimento prévio sobre os cuidados paliativos, pois ja tinham vivéncia no servico
de cuidados paliativos seja residéncia médica ou multiprofissional bem como na area

assistencial, no cuidado direto com o paciente.
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Durante o processo das entrevistas foi identificada a necessidade de
também realizar entrevista com a meédica que coordena o servico de cuidados
paliativos, inicialmente nao estava no planejamento da pesquisa. No entanto, tornou-
se importante realizar essa abordagem dada a inquietagcao durante o percurso da
autuacao profissional, e da pesquisa, com informagdes registradas no diario de
campo.

Um dos pontos que me motivou a incluir mais um profissional da medicina
na pesquisa deu-se em virtude de compreender algumas questdes que se repetiam
na época, pacientes com as defini¢gdes e plano terapéutico compartilhado e decisdes
com a familia sendo modificados ao longo do internamento. Tornou-se imprescindivel
compreender esse movimento e as consequéncias disso para a familia e para o(a)

usuario(a).

4.2.3 Os Sujeitos da Pesquisa

O universo da investigacdo compreende os trabalhadores da saude de
nivel superior lotados no HUWC, independente do vinculo empregaticio (celetista e
regime juridico unico) e os familiares de pacientes internados em acompanhamento
pelo servico de cuidado paliativo.

A escolha dos trabalhadores com nivel superior deu-se a partir da
compreensao (pelo menos teoricamente) pelo relativo conhecimento que possuem
sobre a abordagem paliativa, transversal ao cuidado integrado do usuario. Importante
considerar a existéncia de vinculos empregaticios diferentes entre os trabalhadores,
alguns sao EBSERH (CLT) e outros UFC (RJU), considerando também os residentes
da area médica e multiprofissional. E a inclusdo da familia dos usuarios € importante
para conhecer o perfil da pessoa que assume o papel no cuidado intra-hospitalar,
conhecer o contexto social e familiar e a compreenséo sobre o servico de cuidado
paliativo. Por esse motivo, julgamos adequado ao estudo a proposta de ter esses dois
grupos no centro do foco avaliativo.

Importante considerar que a ndo insercao dos trabalhadores de nivel médio
nessa pesquisa avaliativa ndo significa dizer que ndo estejam sintonizados com as
questdes postas no cuidado paliativo. Acreditamos que sim, embora sem a pretensao
de desconsiderar a opiniao desse grupo na pesquisa avaliativa, ele foge ao escopo
deste estudo.
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Utilizamos como critérios de exclusdo dos profissionais para participagao
desta pesquisa: profissionais que ndao puderam ou que nao quiseram participar da
pesquisa. Como se trata de um hospital escola, eles estdo direto na assisténcia aos
usuarios, sendo assim mais acessiveis aos nossos contatos do que o preceptor, que
também s&o os professores.

Trataremos agora os dados coletados na aplicacdo do questionario aos
trabalhadores e dos familiares. Inicialmente o nosso olhar de pesquisador
identificamos que do total dos trabalhadores entrevistados, 90% sédo do sexo feminino
e apenas 10% do sexo masculino. Esse dado nos mostra que o cuidado ainda € uma
tarefa feminina, quase que considerado uma caracteristica feminina. Em relagdo a
faixa etéria, prevalecem os trabalhadores acima de 30 (trinta) anos de idade,
representando um percentual de 90%. Quanto ao tempo de exercicio de profissao,
acima de 10 (dez) anos representa 90% dos entrevistados. O vinculo empregaticio
celetista teve maior preponderancia, com 90% dos trabalhadores empregados
publicos concursados pela EBSERH.

Dos familiares entrevistados, 100% possui idade acima de 30 (trinta) anos.
Quanto a escolaridade, 80% possui o ensino médio completo. O sexo feminino é
prevalente com 100%, representando o feminino no exercicio do cuidado hospitalar,
com rede de apoio bastante limitada. Em relacdo a ocupacéao, 100% das entrevistadas
sairam de seus empregos para realizar a tarefa de cuidar com dedicagao exclusiva;
existindo o vinculo familiar com os usuarios em 100% das entrevistadas. Em relacéao
ao diagndstico, 80% dos usuarios estdo acompanhados pelo servico de cuidados
paliativos devido a uma doenga nao oncoldgica (doengas crénicas — degenerativas) e
20% sao usuarios acometidos por doengas neoplasicas.

4.2.4 Meétodos de Analise das Entrevistas

Nessa fase final da pesquisa, nao se pretende contar opiniées, mas o foco
principal é explorar o conjunto de opinides e representagdes sociais sobre o tema
proposto. Considerando que a andlise e a interpretacdo dos dados ocorrem ao longo
de todo o processo de investigagao.

Sendo assim, as informagdes coletadas por si sés nao respondem aos
questionamentos inerentes ao estudo. No intuito de realizar analise do material

empirico, optamos por fazer uma aproximag¢do ao método de analise de conteudo
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como procedimento de anadlise e interpretagéo das informagdes obtidas a partir das
falas dos entrevistados nesta pesquisa.

Dessa forma, optamos por prosseguir os caminhos de Bardin (2010), que
compreende andlise de conteldo como um conjunto de técnicas de andlise das
comunicagbes, visando encontrar indicadores (quanti ou quali) que permitam a
inferéncia de conhecimentos relativos as condi¢des de produgao dessas mensagens.

Para Bardin (2010), a analise de conteddo € um conjunto de instrumentos
metodoldgicos em constante processo de aperfeicoamento, podendo ser aplicada em
varios discursos, com objetivos bem definidos e que servem para desvelar o que esta
oculto no texto quando decodificada a mensagem.

Dessa forma, é importante refletir o método de anélise de conteudo a
partir da reflexdo de Bardin, quando nos diz:

[...] Um conjunto de instrumentos metodolégicos cada vez mais sutis,

em constante aperfeicoamento, que se aplicam a “discursos”(conteudos e
continentes) extremamente diversificados. O fator dessas técnicas multiplas
e multiplicadas — desde calculos das frequéncias que fornece dados cifrados
até a extracdo de estruturas raduziveis em modelos — é uma hermenéutica
controlada, baseada na deducdo: a inferéncia. [...] absolve e cauciona o
investigador por esta atracdo pelo escondido, o latente, o ndo aparente, o
potencial de inédito (do nao dito), retido por qualquer mensagem. Tarefa
paciente de “desocultagao”, responde a esta atitude de voyeur de que o
analista ndo ousa confessar-se e justifica a sua preocupagao, honesta, de
rigor cientifico. (Bardin, 2010, p. 11)

A analise de contetdo tem sido a via de pensamento mais adequada ao
que se destina esta pesquisa avaliativa. Nesse sentido, € o que nos fala Bardin: “a
tematica de andlise de conteudo adequado ao dominio e ao objetivo pretendidos tem
de ser reinventada a cada momento (Bardan, 2010, p.32).

Conforme Minayo (2016), é importante que seja feita uma avaliagdo do
material disponivel antes de iniciar a fase final da pesquisa. Verificando se o material
oferece: qualidade em relacao aos registros captados nas entrevistas e se o que foi
coletado é suficiente para andlise ou se ha necessidade de retorno para o campo no
intuito de coletar e aprofundar outras questées complementares.

A trajetoria seguida para andlise foi configurada da seguinte forma:
realizou-se a leitura do material selecionado em primeiro plano no intuito de atingir
niveis mais profundos. No decorrer da leitura buscou-se: apreender as
particularidades do material a ser analisado; escolher formas de classificagéo inicial;

e definir os conceitos tedricos que norteardao as analises.
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Durante a pesquisa de campo, foi importante considerar o “ndo dito”
manifestado pelo siléncio e pausas necessarias para um respiro dos entrevistados e
da pesquisadora. Em outros momentos, um conjunto de emogdes, materializadas em
lagrimas estiveram presentes inerentes a dor e ao sofrimento vivenciado: um familiar
em estado de adoecimento grave. Buscou-se sentido as falas e as acgdes dos
entrevistados para compreender o que vai além do descrito e analisado. O respeito e
a atencdo a essas manifestagbes foram essenciais na manutengédo de vinculos para
dar continuidade a pesquisa.

Na abordagem do tema, na pesquisa de campo ou no contato com os
entrevistados, procuramos preservar o distanciamento refletindo o fenémeno e sua
complexidade. As relagdes construidas durante a intervencdo profissional foi
impedimento para preservar esse distanciamento, perceptivel na rotina de trabalho
durante a abordagem aos usuarios.

Nesse caminhar, que visa a sistematizacdo da andlise das informagdes,
objetivou-se organizar os diferentes dados contemplados nas entrevistas e buscou-se
manter conexao entre 0 material empirico e o material teérico utilizado na pesquisa.
Os processos das leituras e releituras do material coletado representa o inicio da
busca pelos significados expresso nas falas dos sujeitos pesquisados. O uso do diario
de campo foi essencial para registrar as mensagens, os comentarios feitos que nao
foram captadas pelo gravador.

No momento seguinte, foi iniciada uma imersao no material empirico e fui
embasando teoricamente essa etapa da pesquisa por meio da leitura de autores
relacionados com a tematica, a contribuicdo da pesquisadora também teve grande
relevancia no estudo. Na exploragdo do material, uma etapa importante na trajetéria
de andlise qualitativa, procuramos distribuir fragmentos de trechos e frases de cada
entrevista agrupando conforme similaridades; em seguida a identificacao e andlise de
palavras e/ou termos buscando relacionar com tematicas mais amplas e se ancorando
em bases tebricas; o reagrupamento dos fragmentos de trechos por temas
encontrados; e por ultimo a constru¢do de textos articulados com conceitos tedricos
que orientam as analises, entrelagando as conclusdes.

Buscando priorizar as questées mais relevantes ao objeto da pesquisa
criamos sete temas:

| — Concepcodes sobre os cuidados paliativos;

Il — Os trabalhadores da saude no contexto dos cuidados paliativos;
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Il — A familia no contexto dos cuidados paliativos;

IV — Percepgdes sobre os beneficios dos cuidados paliativos;
V- Percepcodes sobre a morte digna;

VI — Compreendendo as diretivas antecipadas de vontade;
VIlI- Conhecimento do servi¢o de cuidados paliativos.

Apods a escolha dos temas, foi necessaria fazer uma releitura do material
coletado que foram cuidadosamente transcritos, garantindo a fidelidade ao que foi dito
pelos entrevistados. No momento da andlise, a proposta é ir além do descrito,
decompondo os dados e buscando relagao entre as partes para as interpretagdes,
apoés a jungao dos fragmentos.

4.2.5 A historia da realizacao de um sonho

A proposta € que neste momento possamos analisar e descrever, de forma
sucinta, um caso real escolhido dada a sua importancia e tornou-se emblematico no
tocante as intervencdes realizadas pela equipe do servico de cuidados paliativos aos
usuarios e familiares sujeitos dessa pesquisa.

De forma ndo planejada o caso emergiu do acompanhamento familiar,
durante a realizagdo da entrevista social, registro em prontuario eletrénico e do estar
junto fortalecendo os vinculos com a familia. Ao fazer a reflexdo do referido caso,
definimos que o caminho para compreender os discursos dos individuos seria analisa-
los em profundidade. Sendo assim, foi necessario criar um nome ficticio para fazer
referéncia ao sujeito desse processo.

No percurso da pesquisa, para compreender os discursos diversos dos
sujeitos e o estudo de caso utilizarei a andlise em profundidade. A situacao de um
acompanhamento serd apresentada nesta subsecao para que os leitores possam ter
uma ideia do que sera apresentado logo mais. Dessa forma, sera usado um nome
ficticio ao fazer referéncia ao sujeito protagonista desse processo, o pseuddnimo é
Amarilis.

O relato em destaque, refere-se a histéria de uma usuaria durante o seu
internamento hospitalar, em 2021, acompanhada pelo servi¢o de cuidados paliativos,
equipe da qual fago parte. Trago a histéria de Amarilis (nome ficticio escolhido pela
autora) que despertou muitos sentimentos, trata-se de uma mulher de 56 anos,
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acompanhada pela equipe de cuidados paliativos por aproximadamente um més, com
diagnéstico de uma doenga avangada e sem proposta curativa: doenga neoplasica.

Para a insercao de Amarilis no servico de cuidados paliativos, a equipe
assistente solicitou o parecer e logo apds a avaliagdo médica do servico de cuidado
paliativo, a usuaria teve o suporte da equipe multiprofissional que seguiu em
acompanhamento conjunto.

A irreversibilidade da doenca e a alta possibilidade de morte colocou a
usuaria sob o paradigma dos cuidados paliativos de forma exclusiva e proporcional.
Significando um acompanhamento primordial do referido servigo, com a realizagédo de
medidas proporcionais as suas necessidades, priorizando o conforto e o controle de
sintomas (fisico, emocional, social e espiritual).

Durante a sesséo clinica, reunido da equipe de cuidados paliativos, o caso
da usuaria foi apresentado, iniciando com sua biografia: idade — 56 anos; estado civil:
solteira (com convivio marital ha mais de vinte anos com o senhor J); ocupacao:
autdbnoma (vendedora ambulante no ramo de confeccéo); escolaridade: ensino médio
completo; procedente de Fortaleza; seguindo com as informagdes sobre o seu
diagnéstico: doencga oncoldgica avangada (neoplasia)e com sugestdes da equipe para
construgéo de plano de cuidados de Amarilis.

Em um dos atendimentos a usuéria fomos surpreendidos com a revelacao
de um desejo muito importante para ela, a oficializacdo de seu casamento.
Acrescentou que, conforme o preceito de sua religido, ndo poderia mais “viver no
pecado” (grifos da autora) e ao saber da gravidade da doenga n&o poderia mais
esperar para realizar esse sonho. Amarilis tinha conhecimento e consciéncia da sua
doenca, do plano terapéutico e dos cuidados necessarios, sabia que nao teria
condigbes de alta para o domicilio. Nos presenteou com esse grande desafio, a
realizacdo de seu matriménio no periodo (julho/2021), ainda, na pandemia do
Covid19.

Houve o envolvimento de toda a equipe, de profissionais de outros setores
e familiares de Amarilis que contribuiram na realizacdo dessa grandiosa acao. O
tempo foi o principal inimigo, pois diante de uma doenca grave, seu avango € as
limitacdes fisicas deixaram a usuaria fragil. E nesse contexto, foi essencial a atuagao
da equipe de cuidados paliativos no controle dos sintomas (dor fisica, social e
emocional) para que o seu desejo fosse realizado, preservando assim a autonomia da
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usuaria e suas diretivas antecipadas de vontade (ndo desejava a realizacao de
medidas invasivas (intubacao e hemodidlise) que n&o traria sua saude e vida de volta).

Em duas semanas, correndo contra o tempo, foi possivel a realizacao da
cerimbnia (religiosa e civill do seu matriménio, mesmo diante da dificuldade
vivenciada no momento de pandemia Covid 19. E Um dos grandes desafios foi
encontrar um Cartorio de Registro Civil que aceitasse vir ao hospital nesse momento.

A Amarilis participou ativamente, mesmo restrita ao leito, de toda a
preparacao desse momento, escolhendo o tipo de roupa, a maquiagem, o buqué, e
todos os detalhes importantes para o seu casamento. A equipe de cuidados paliativos
esteve atenta no acompanhamento de suas demandas, como a dor fisica, deixando-
a com medicacao necessaria para controle dos sintomas e para o alivio de sofrimento,
podendo vivenciar com dignidade o seu casamento, acrescentando vida aos seus dias
no hospital.

Além do sofrimento fisico, foi perceptivel a existéncia de outros sofrimentos:
social, emocional e espiritual. A noticia trazida pela equipe que a doenga nao tem
perspectiva curativa trouxe angustia e medo para a usuaria que foi acompanhada pela
psicologa, assim como o familiar responsavel (J, o companheiro). Em relagao ao apoio
espiritual, Amarilis possuia amigos da mesma congregacao que a sua e facilmente
teve apoio do Pastor de sua igreja que por varios dias realizou visita religiosa.

O enlace matrimonial aconteceu conforme os desejos de Amarilis, para
minha surpresa eu peguei o buqué da noiva, foi uma forte emog¢do compartilhar da
sua felicidade, participar desse momento da realizagcao de seu sonho. Realizou-se um
evento com grande riqueza de detalhes, o envolvimento de muitas pessoas
proporcionou a concretizacdo do seu desejo. Contamos com a participacao de
médicos residentes tocando instrumentos musicais, residente de enfermagem
cantora, enfim, tivemos uma linda celebracao da vida.

Aproximadamente duas semanas apoOs a realizacdo de seu casamento
(inicio de agosto de 2021), Amarilis descansou (sinbnimo da palavra morrer utilizada
no sentido de fim a um sofrimento, pela equipe de cuidados paliativos), ja fora de
proposta terapéutica diante do avanco da doenca que comprometia a qualidade de
sua vida. Foi um desfecho dificil também para a equipe que esteve bastante envolvida
em sua histéria e na realizagdo de seu sonho.

A histéria de Amarilis nos traz a reflexao sobre a aceitacao da finitude, bem

como da importancia do estabelecimento e fortalecimento de vinculos com usuérios e
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familiares. Outro ponto importante € a escuta qualificada para compreender o que
verdadeiramente é importante e sagrado para a usuaria, considerando as suas
crencgas, vivéncias, valores e desejos.

A comunicacao da equipe com a usuaria é outro fator importante, deixando-
a ciente das possibilidades terapéuticas e das limitacées da medicina diante de um
diagndstico sem perspectiva curativa. Os cuidados paliativos estiveram presentes, de
forma precoce, ao desvelo de um diagnéstico de uma doenca grave. O plano
terapéutico foi compartilhado com a usuaria e familiares, e essa comunicacao foi
primordial para que a usuaria colocasse para a equipe o0 seu desejo, para ser realizado

antes de sua morte.
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5 REPRESENTAGAO SOCIAL DOS CUIDADOS PALIATIVOS: UMA IMERSAO NOS
SIGNIFICADOS DAS FALAS DOS(AS)TRABALHADORES(AS) DA SAUDE E
FAMILIARES DOS(AS) USUARIOS(AS) DO SUS

O cuidado paliativo no Brasil tem suas diretrizes embasadas pelos
preceitos da resolugcao n.°41/2018, consubstanciada a luz dos cuidados continuados
integrados ofertados no &mbito da Rede de Atencao a Saude (RAS), no Sistema Unico
de Saude.

Como resultante desse novo paradigma, registra-se no pais uma lenta
transformacao no ambito do cuidado paliativo, sendo possivel a observagao de alguns
aspectos importantes: a inclusdo do cuidado paliativo no curriculo de formacao médica
em todos os cursos de medicina do pais, a expansao do servigo nos hospitais
universitarios e a interdisciplinaridade com a inser¢gdo de outras categorias
profissionais na equipe. Nesse contexto de avangos, surgem diversos desafios:
auséncias de medicamentos no controle de sintomas, equipamentos para exames
inoperantes, fragilidade da rede socioassistencial no apoio ao acompanhamento e
retaguarda do(a) usuario(a) no domicilio apds a alta hospitalar (Pessini; Bertachini,
2014).

Todo o empreendimento na garantia do cuidado paliativo, faz parte de um
movimento internacional orquestrado pela Organizagdo Mundial de Saude (OMS),
cujo objetivo fundamental centrou-se no debate epistemolégico, filoséfico e politico no
campo da ciéncia e da medicina no tratamento das doengas de alta gravidade, como
as croénico-degenerativas, tendo em vista os limites das intervengbes no avangar
dessas doencgas, pois qualquer processo curativo aplicado a uma doenca crénica em
fase aguda tem resultado quase nulo (Brasil, 2008).

Como desdobramento desse novo paradigma, surgem os cuidados
paliativos, uma abordagem realizada por uma equipe interdisciplinar visando a
integralidade do cuidado, com foco na pessoa, em situagdo que a doenga ameace a
qualidade de vida, causando sofrimento ao usuario e aos familiares.

Conforme ja dito anteriormente, os cuidados paliativos fazem parte da RAS
— Rede de Atengao a Saude do SUS, porém nao ha um direcionamento em ambito
nacional, ficando a critério das instituicbes a forma de organizagéo e oferta do servigo.

Com base em concepg¢des de Coqueiro (2013), a avaliagdo de politicas

publicas trata-se de um dispositivo cujo objetivo € medir resultados das acdes
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realizadas, pouco importando o teor abstrato enunciado na politica publica.
Acrescenta que a existéncia de limitados processos avaliativos no setor publico ainda
foca na busca de eficiéncia dos gastos publicos e de eficacia das politicas e programas
sociais focalizados na afericdo de resultados.

A metodologia ja escrita anteriormente proporciona a compreensao do
objeto de estudo. A pesquisa sobre o cuidado paliativo esta diretamente ligado a
dimensao do cuidado das familias com os pacientes e da equipe de saude. A utilizagao
da entrevista semi-estruturada e observagao participante proporcionou uma maior
aproximagao da pesquisadora com os sujeitos.

Com as representacdes sociais dos trabalhadores buscou-se identificar
como estes estdo inseridos no desenvolvimento da politica de saude e na avaliagao
do servigo de cuidados paliativos. E compreensivel que, desvelar o contetido objetivo
presente no imaginario de um grupo nao é tarefa simples, reconhecemos a sua
complexidade pois se trata de um universo perpassado por valores, principios e
questdes éticas (Coqueiro, 2013).

Significa dizer que os trabalhadores pesquisados poderdao atribuir
significados diferentes em relagdo ao mesmo fendbmeno conforme as suas
experiéncias individuais e coletivas, bem como do papel que ocupam no tecido social,
ou seja, a fungdo que exercem na instituicdo, o tipo de relacdo que possui com a
instituicdo, as determinagdes de género, nivel de formagao, entre outros aspectos.

Observaremos que as diferentes opinides presentes no campo investigado
(HUWC) se homogeneizam e representam assim a classe que pertencem, ou seja, a
classe de trabalhadores de saude do HUWC e dos familiares dos usuarios.

Por meio das falas dos individuos, as entrevistas foram iniciadas, na
perspectiva de compreender um pouco das experiéncias profissionais com énfase nos
aspectos: a sua atuacdo no HUWC; o conhecimento sobre o servico de cuidados
paliativos, as percepgdes sobre os beneficios do servigo, entre outras abordagens. A
partir dai nos foi permitido uma visdo mais ampla acerca das suas afinidades e
experiéncias com os cuidados paliativos. Sendo também possivel compreender,
nessa pesquisa, as opinides das familias sobre o servigco de cuidados paliativos e sua
inser¢ao nesse contexto de cuidado.
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5.1 Conhecendo o Servico de Cuidados Paliativos

O servico de cuidados paliativos do Hospital Universitario Walter
Cantidio teve sua primeira constituicdo em 2016. A formac&o inicial, ainda vinculada
a “equipe da dor” tinha limitacdes na atuacao, pois perpassava por dois servigos com
muitas demandas. Em 2017, o servi¢co de cuidados paliativos iniciou suas atividades
com a insercao de profissionais especificos. Por se tratar de um hospital universitario
e contar com profissionais em processo de aprendizagem, a equipe de cuidados
paliativos foi sendo conhecida aos poucos. Podemos perceber nos trechos das
entrevistas dos profissionais 03 e 04.

Os profissionais conhecem os cuidados paliativos, acho que tém o respeito
grande pela equipe, acho que as pessoas aqui no HUWC conhecem e
respeitam muito, agora se tem resisténcia isso existe em qualquer lugar.Mas
acho, onde eu vejo, na minha realidade(...)eu fico mais na enfermariaeu vejo
que tem o respeito e boa aceitacdo sim.[Ent.Prof.03]

Conheco a equipe. O fluxo que eu conhego nao sei se, geralmente a gente
discute em equipe, pelo menos na uti, a importancia de solicitar e ao médico
assistente da uti solicita esse parecer para a equipe de cuidados paliativos.
Isso é dialogado na visita multiprofissional mas a decisédo é da equipe médica.
Entao, é (...) pode ser que eles nao estejam de acordo com o que € sugerido
na visita multiprofissional mas eles as vezes levam em consideracao oque é
dito para se pensar realmente a importancia de esta solicitando o parecer.
[Ent.Prof.04]

Na reflexao trazida pelo profissional 03 € perceptivel ambiguidade em
relacdo ao reconhecimento da importancia da abordagem paliativa, e a resisténcia em
chamar a equipe de cuidados paliativos para acompanhamento de um usuario sem
perspectiva curativa.

O entrevistado 04 reconhece a importancia do suporte do servico de
cuidados paliativos, do dialogo da equipe multiprofissional em relacdo ao cuidado a
esse individuo, mas fica claro que a decisdo é médica. Fica muito perceptivel que o
poder médico ainda prevalece, mesmo o cuidado sendo exercido por uma equipe
multiprofissional atendendo as demandas do usuario e da familia, ndo considerando
o individuo em sua integralidade. A base do cuidado paliativo perpassa por uma
intervencao multiprofissional, onde a centralidade € no individuo e na familia.

Na resposta 04 confirma a forma de atuacdo do servico de cuidados
paliativos, que acontece somente quando é chamado, de forma consultiva,

respondendo os pareceres solicitados. Ainda no inicio, a equipe era acionada apenas
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quando os doentes estavam em processo ativo de morte, limitando a atuagcédo da
equipe.

Os familiares passaram a ter uma imagem negativa sobre o servico,
atrelando o sofrimento e a morte aos cuidados paliativos. Foram necessarias varias
acOes de incentivo as equipes médicas assistentes esclarecendo sobre o verdadeiro
sentido dos cuidados paliativos, firmando assim um compromisso ético para insergéo
de pacientes de forma precoce, assim que obtivesse o diagnostico de uma doenca
ameacadora a qualidade de vida, mesmo que exista a possibilidade de um tratamento
na perspectiva curativa. A situagdo atual que temos € de um aumento no numero de
pedidos de pareceres e pacientes incluidos no acompanhamento de cuidados
paliativos de forma mais precoce.

5.1.1 O Perfil dos Trabalhadores e Familiares - singularidade dos sujeitos da

pesquisa

Das 10 (dez) entrevistas realizadas, 05 (cinco) contemplaram os
trabalhadores de diferentes categorias profissionais: 02 (dois) médicos, 01 (uma)
psicologa, 01 (uma) assistente social, (01) uma terapeuta ocupacional. A escolha de
incluir dois médicos objetiva a obtencdo da visdao do médico assistente e do servigo
de cuidados paliativos. Durante o processo de investigacdo, percebemos a
importancia de conhecer o posicionamento desse profissional da equipe do servigo de
cuidados paliativos.

Quase todos os trabalhadores entrevistados possuem vinculo efetivo com
o HUWC por meio de concurso publico da EBSERH; num total de 90%, apenas 10%
tem vinculo temporario proveniente da sele¢cdo do Programa de Residéncia Médica,
na especialidade geriatria. O residente de geriatria ja “rodou” pelo servigo de cuidados
paliativos, teve a experiéncia por um periodo de um més nos cuidados paliativos.

Foi possivel, nessa construgéo coletiva, circunscrever um rico material com
posicionamentos e percepcdes diferentes sendo complementares, em relagcdo a
percepgao dos trabalhadores na abordagem paliativa. Sdo falas que nos levam as
reflexdes sobre o cuidado paliativo e sobre a morte digna.

Nesse grupo pesquisado, identificamos a presenca de trabalhadores com
maior entendimento sobre o cuidado paliativo, que referem se identificar com o tipo

de abordagem paliativa demonstrando ter uma relagado bem préxima com essa pratica.



91

Importante destacar que uma parcela pequena dos trabalhadores
entrevistados informou ja ter tido algum contato com o cuidado paliativo antes de atuar
no Hospital. Alguns declararam que ja tiveram o cuidado paliativo em vivéncias
pessoais.

Em relagcdo aos familiares cuidadores, foram entrevistados 05 (cinco)
pessoas que corresponderam como referéncia nos cuidados do usuario acompanhado
pelo servigo de cuidados paliativos, em enfermaria (clinica médica, clinica cirurgica e
de transplante — renal, hepatico de medula 6ssea).

O papel do cuidador é exercido 100% por mulheres adultas, mesmo o
paciente sendo do sexo masculino. A maioria das cuidadoras sao familiares com
vinculo fortalecido; percebemos o sofrimento da familia em decorréncia do
adoecimento e o surgimento de outras vulnerabilidades, sendo a financeira a mais
recorrente. Outro fator preponderante é a mudanca de papéis, dificuldades financeiras
e a necessidade imediata de recomposi¢ao dos membros do grupo familiar diante das
demandas do usuario. Outro elemento importante nas falas € a dificuldade de acesso
aos servigos de saude para um diagndstico precoce, a demora no atendimento inicial
torna o tratamento curativo inoperante e a doenga avanga ameacgando a qualidade de

vida da pessoa.

5.2 Percepcoes sobre os Cuidados Paliativos no HUWC

Conforme ja apresentado anteriormente, o cuidado paliativo trata-se de
uma abordagem que visa a promocéao da qualidade de vida de usuérios e familiares,
por meio da avaliagdo precoce e controle de sintomas (sofrimentos) fisicos, sociais,
emocionais e espirituais no contexto de doencas que ameacam a continuidade da
vida. A assisténcia é realizada por uma equipe multiprofissional durante o periodo do
diagndstico, adoecimento, finitude e luto (OMS, 2017).

A definicdo acima é a mais atual da OMS, ela reafirma a importéncia do
tratamento de outros sintomas angustiantes além da dor de natureza fisica tendo
como principal meta o conforto, a dignidade, a promocéo da qualidade de vida e bem-
estar do usuario e da familia. O seu conteudo afirma que outros aspectos intrinsecos
a multidimensionalidade do ser ndo podem ser descartados, considerando o conceito
de Dor Total construido por Cicely Saunders. Direcionar o sofrimento apenas a dor

fisica é recorrer em um erro gravissimo.
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Torna-se elegivel aos cuidados paliativos toda pessoa afetada por uma
doenca que ameace a qualidade de vida a partir das condicées de saude e do
diagnéstico. A inclusdo no servico de cuidados paliativos de forma precoce,
acompanhado do tratamento modificador da doenca, favorece uma abordagem
multidimensional de forma mais efetiva podendo contribuir na prépria expectativa de
vida do usuario.

No Brasil, ndo houve implementacao de politicas de cuidados paliativos, o
texto da Resolucéo n.? 41/2018 aponta a necessidade da organizagao do servico por
meio de oito importantes objetivos:

| -integrar os cuidados paliativos na rede de atencao a saude;

Il - promover a melhoria da qualidade de vida dos pacientes;

lll - incentivar o trabalho em equipe multidisciplinar;

IV - fomentar a instituicdo de disciplinas e conteudos programaticos de
cuidados paliativos no ensino de graduacao e especializacdo dos profissionais de
saude;

V - ofertar educacdo permanente em cuidados paliativos para os
trabalhadores da saude no SUS;

VI - promover a disseminagdo de informacdo sobre os cuidados
paliativos na sociedade;

VII - ofertar medicamentos que promovam o controle dos sintomas dos
pacientes em cuidados paliativos; e

VIl - pugnar pelo desenvolvimento de uma atengdo a saude
humanizada, baseada em evidéncias, com acesso equitativo e custo efetivo,
abrangendo toda a linha de cuidado e todos os niveis de atencdo, com énfase na

atencao basica, domiciliar e integracao com os servigos especializados.

Nesse contexto, buscou-se conhecer o0s sentidos atribuidos pelos
trabalhadores aos cuidados paliativos, observou-se que as opinides sdo bem
préximas. Vejamos nos discursos dos entrevistados 02 e 04:

Eu sempre,acho que [...], todo paciente deveria ser visto como cuidado
paliativo. Vé assim o ser humano de forma mais completa, mais holistica, em
termos social, espiritual, fisico, cognitivo. O cuidado paliativo tem um cuidado
abrangente do ser humano, assim. E eu também, como profissado, a terapia
ocupacional tenta ver o ser humano mais inteiro, mais holistico assim. E acho
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que me identifiquei assim, muito com o cuidado paliativo por ver o ser humano
por inteiro, por ter essa subjetividade, essa particularidade, ver a pessoa
como Unica, cada familia, cada histéria é Unica, entdo acho interessante
isso...assim... [Ent. Trab. 02]

Acho que os cuidados paliativos sdo uma forma de assisténcia integral ao
paciente, de prestar um cuidado para a saude fisica, emocional, espiritual,
social abrangendo vaérias categorias profissionais [...] pacientes que tém
alguma doenca ameagadora a vida, ndo se restringindo as situagdes de fim
de vida, mas tendo esse acompanhamento desde o diagnostico da doenga
ameagadora a vida. Eu acho que é um cuidado que ajuda até a estabelecer
um vinculo e uma relagéo de confianga entre a equipe, a familia e o paciente.
E quando o paciente tem condigcbdes de falar e de participar do processo de
decisdo do seu tratamento. [Ent.Trab. 04]

As entrevistas acima fazem consideracées bem semelhantes sobre os
cuidados paliativos, fazem referéncia a um cuidado integrado como esta posto na
definicdo da Organizagcdo Mundial de Saude (OMS) j& apresentada em sessdes
anteriores. Sao profissionais que nao atuam diretamente no servico de cuidados
paliativos mas possuem intervengcdes em conjunto com a equipe multiprofissional.

A entrevista 01 faz referéncia a importancia do exercicio do cuidado numa
forma mais ampla, colocando que a pratica médica deve superar a visdo de saude
como sinbnimo de auséncia de doenca. Acrescenta que com a pratica dos cuidados
paliativos, torna-se possivel olhar a morte como um processo natural, menos sofrido

para os familiares e para o préprio usuario.

Acho o Cuidado Paliativo de uma forma um pouco mais ampla, ele vem
remeter a alguns conceitos que a gente ja vem trabalhando, que pela pratica
médica é meio esquecida, de que o da prépria palavra cuidado, mas sair um
pouco do conceito de saude da auséncia de doenca. E o cuidado paliativo
pra mim vem como forma da gente reforgar de que a morte € um processo
natural que todos nés vamos passar por isso € que a morte, ela ndo precisa
ser dolorosa ou sofrida e que a gente por meio dos cuidados paliativos, a
gente possa fornecer um bom processo de morte para as pessoas. E
respeitar esses processos também. [Ent. Prof. 01]

N&o foi colocado pelos entrevistados o cuidado paliativo na perspectiva de
direito, mas foi possivel perceber nas reflexdes a importancia do acesso ao servigo de
cuidado paliativo para a garantia de uma morte digna com assisténcia ao usuario e a
familia no ambiente hospitalar.

E(...) acho que me identifiquei assim, muito com o cuidado paliativo por ver o
ser humano por inteiro, por ter essa subjetividade, essa particularidade, ver a
pessoa como Unica, cada familia, cada histéria € Unica, entdo acho
interessante isso...assim... [Ent. Trab.04]
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O acesso aos cuidados paliativos € um direito legal, sendo reconhecido
pelas convengbes das Nacgdes Unidas, e tem sido conclamado como um direito
humano por organismos internacionais, baseando-se no direito ao mais alto nivel
possivel de saude fisica e mental. Para os individuos com sintomas n&o controlados,
a nao disponibilizagdo de cuidados paliativos, por parte do estado, pode considerar-
se como um tratamento cruel, desumano ou degradante. Os cuidados paliativos tém
a funcao de aliviar este sofrimento eficazmente, e mesmo preveni-lo, podendo efetua-
lo a um custo relativamente baixo.

Os beneficios dos cuidados paliativos nao se limitam aos cuidados em fim
de vida, j& que uma intervengédo precoce na trajetéria da doencga proporciona uma
melhoria na qualidade de vida e reducédo da necessidade de tratamentos agressivos.

5.3 Os(as) trabalhadores(as) da saude no contexto dos cuidados paliativos

Esta posto na Resolucao n. 41/2018 que cuidados paliativos consistem em
assisténcia promovida por uma equipe multidisciplinar, com objetivo de melhoria da
qualidade de vida do usuério e de seus familiares. Além disso, faz referéncia a oferta
de educacgao permanente, em cuidados paliativos, para os trabalhadores da saude.

E importante que seja proposto na formacao de trabalhadores da satide, o
desenvolvimento de habilidades de comunicagdo com os usuarios e familiares. Na
realizacdo da pesquisa observamos que muitos familiares tinham duvidas sobre o
tratamento, bem como a dificuldade em compreender termos técnicos.

Os cuidados paliativos tém a centralidade no usuario e na familia, busca
fortalecer os vinculos e estabelecer o cuidado e controle dos sintomas (fisico,
emocional, social e espiritual) como prioridade.

Como forma de divulgagdo para a sociedade brasileira, a Academia
Nacional de Cuidados Paliativos (ANCP) celebra, anualmente, o Dia Mundial de
Cuidados Paliativos. Todos os anos a The WorldwideHospicePalliativeCare Alliance
(WHPCA), organizacdo internacional nao governamental dedicada ao
desenvolvimento dos Cuidados Paliativos e Hospices no mundo, elege um tema para
a campanha. Para 2022, foi escolhido: “Curando Coragdes e Comunidades”. A
escolha desse tema se deve aos eventos ocorridos nos ultimos dois anos, como a

pandemia de COVID-19 e, recentemente, a invasdo Russa na Ucrania (ANCP, 2022).
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Em relagéo a formagéao de profissionalem cuidados paliativos, no HUWC, o
programa de residéncia em cuidados paliativos, até o momento, s6 atende a formacao
de profissionais médicos. A equipe multiprofissional ainda nao foi contemplada com a
insercao no programa de residéncia, o que ha € uma proposta para que no ano de
2024 seja iniciada a residéncia para as demais categorias que compdem a equipe de
cuidado paliativo: enfermagem, psicologia e servigo social.

Com a constante divulgagcdo do servico de cuidado paliativo no HUWC
(realizacao de Simpdésios, sessao cientifica e outras atividades educativas), outros
profissionais tém demonstrado interesse e solicitam sua participagdo no
acompanhamento aos pacientes, dentre as categorias temos uma terapeuta
ocupacional. E também comum que os estudantes de medicina, denominados de
internos, solicitem estagiar por um periodo de um més no servico de cuidados
paliativos, bem como residentes de medicina, de outras especialidades, demonstram
interesse em aprofundar seus conhecimentos e procuram a coordenagao do servico
para permanecer por um periodo de um més.

O servico social e a psicologia também tém recebido demandas de
residentes de outros servicos do HUWC e de outros programas de residéncia e
instituicdes hospitalares para permanecer por um periodo de um més conhecendo o
servigo de cuidados paliativos.

Nas entrevistas 03 e 04 fica visivel como a equipe assistencial percebe o
acompanhamento ao paciente, de forma conjunta. Todas as intervengdes possiveis
ao usudrio devem ser realizadas, considerando a autonomia do usuario e a
comunicacéao efetiva, constante entre as duas equipes na avaliacdo das condutas e
do plano terapéutico. Considerando a importancia de uma comunicacao efetiva com

a familia e com o usuario.

Dentro da clinica em que trabalho alguns pacientes foram encaminhados para
o cuidado paliativo e a gente continua acompanhando em parceria, vai
trocando muitas informagdes no contexto do acompanhamento familiar e das
proprias necessidades do paciente. A gente discute um pouco sobre essas
questdes. [Ent. Trab. 03]

Na entrevista 03 temos em destaque a importancia da comunicacao entre
as equipes (assistente e cuidados paliativos), pois s6 assim € possivel a elaboragcéao
de um plano terapéutico e avaliacdo constante das demandas e necessidades dos
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usuarios. O usuario ao ser encaminhado ao servigo de cuidados paliativos, continua
recebendo todo o suporte necessario ao seu tratamento, ndo ha “abandono do
paciente”.

E perceptivel ainda na entrevista 03, que ha continuidade no
acompanhamento pela equipe assistente em conjunto com a equipe de cuidados
paliativos. E que ha, também, uma interagdo com o grupo familiar dos usuarios nesse
acompanhamento.

A entrevista 04 considera importante que as intervengdes dos
trabalhadores da saude sejam pautadas em um contexto de cuidado mais ampliado.
Refere que a solicitacdo de parecer para a equipe de cuidados paliativos nao seja
apenas quando o usuario esteja em fase final de vida, mas de forma precoce desde o
diagnéstico para assim realizar um acompanhamento sem limitacdes terapéuticas e
com proporcionalidade. A atuagdo mais precoce no acompanhamento e interagao
entre equipe de cuidados paliativos e equipe assistencial.

Outro ponto importante apresentado na entrevista 04 faz referéncia ao
acolhimento da familia, incluida no circuito de cuidado. O acolhimento, a comunicacao
aberta e honesta com os familiares fortalece o vinculo de confian¢a da equipe com a

familia.

Eu acho que, as vezes, eu acho importante que os profissionais da area de
saude tenha um olhar mais ampliado do que seja cuidados paliativos para
nao se restringir tanto a solicitagao de parecer a um cuidado de fim de vida,
né...e eu acho que acrescenta muito a humanizagéao desse cuidado, ajuda a
acolher mais a familia nesse momento de sofrimento, identificar a, demanda
emocional e social, a fazer os encaminhamentos necessarios a se pensar em
conjuntamente de qual a melhor proposta de tratamento e cuidado para o
paciente incluindo a familia também, compartilhando as informagdes sempre
com a familia e sempre esse cuidado com a comunicacao aberta e honesta
com os familiares, né, sobre o quadro clinico e o tratamento que esta sendo
proposto e o prognéstico também do paciente, € uma forma também do
paciente ja td no processo...acho que desde o inicio porque ele ja via
vivenciando esse processo de perda ao longo do caminho do processo de
luto ndo ocorre somente numa situagéo de morte de perda de funcionalidade.
A familia ja precisa ir se adaptando aos poucos a essa situagdo de perda
também ndo somente o paciente. Entdo € uma forma também dessa
comunicacdo com a equipe de cuidado paliativo estabelece com o paciente,
entra também num processo de luto, né, na elaboragédo saudavel desse luto.
[Ent. Trab.04]

A humanizagéao é outro elemento referenciado na entrevista 04, traduz toda

a necessidade do usuario e da familia, bem como o direito a obter informacdes sobre
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o tratamento e diagnédstico de forma adequada. E a participagdo do usuério, quando
possivel, de todas as decisdes sobre o0 seu tratamento.

Em algumas situacdes, uma comunicacao ineficaz da equipe com paciente
ou familiar pode gerar a conspiracao do siléncio, ou seja, a ocultacdo de informacdes
sobre diagnostico, prognostico e a gravidade/avango da doencga criando uma barreira
que se levanta contra a realidade.

Conforme Machado (2019) , a conspiracao do siléncioconstitui uma acao
que elimina toda a possibilidade de analisar a origem e 0 desenvolvimento da doenca,
podendo ser motivada por diversas causas: desejo da familia em evitar o sofrimento
para o usuario; o forte paternalismo familiar e do profissional; dificuldade de
comunicacao entre os profissionais de saude, familia e paciente; autoprotecdo dos
profissionais e familiares frente a dificuldade de manejar e enfrentar as reacdes do
paciente frente ao diagnostico de uma doenga grave; falta de capacitagcdo dos
profissionais no que diz respeito a comunicacdo de noticia dificil; dificuldade dos
profissionais em discutir e falar sobre a morte, associada aos tabus construidos na

sociedade.

5.4 A familia no contexto dos Cuidados Paliativos

A familia € um fenébmeno, aparentemente, facil de definicao para qualquer
pessoa. Porém, é necessario um aprofundamento para além da subjetividade, pois
tem-se uma questdo complexa devido a multiplicidade de configuragdes e funcdes
que ela apresenta e representa na sociedade. Assim aponta Sarti (2004), existe uma
tendéncia em identificar a nocdo de familia a partir de nossas experiéncias e
referéncias pessoais e uma dificuldade de distanciamento de concepcdes
preestabelecidas.

Segundo Bruschini (1989) o termo familia provém do latim “Famulus”
trazendo como sentido o conjunto de empregados de um senhor, e mais tarde esse
termo passou a ser utilizado também para denominar o grupo de pessoas que viviam
numa mesma casa, unidas por lagcos de sangue e submetidas a autoridade de um
chefe comum.

Para a antropologia, a familia € um grupo social concreto e o parentesco
uma abstracdo, uma estrutura formal, que resulta da combinagao de trés tipos de
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combinacdes basicas: descendéncia, consanguinidade e a afinidade (Bruschini,
1989).

Na abordagem paliativa a familia € compreendida como parte integrante da
assisténcia e do cuidado ao usuario, sendo inserida também no circuito do cuidado.
Entende-se que a familia ndo se restringe somente aos lagos sanguineos, mas aos
vinculos afetivos e da rede de apoio direcionadas ao usuario. Nesse sentido, os
familiares necessitam de assisténcia e cuidado de forma a complementar os
sofrimentos fisicos, psicossociais e espirituais; garantindo conforto.

Portanto, o acolhimento e a insercédo da familia no cuidado sao essenciais,
focando numa assisténcia que garante a escuta qualificada e a comunicacdo com
clareza e empatia. Diante de uma noticia dificil sobre uma doenca grave, ocorre uma
reconfiguracdo dos papéis familiares assumidos pelos individuos que passam a
exercer a funcao de cuidar.

A equipe de cuidado paliativo vai encontrando estratégias para ficar mais
préxima a familia, sendo a reuniao familiar esse espacgo de acolhimento e construgcao
de vinculos.

Na entrevista do familiar numero 01 podemos perceber a importancia da
comunicacgao e do recebimento de informagdes sobre o plano terapéutico de forma
adequada. A abordagem paliativa se apresenta como desconhecida para o familiar,
mas no seu depoimento traz contentamento com o cuidado proposto ao usuario.

Além da reunido, os atendimentos realizados pelos profissionais,
orientando e explicando sobre o significado de cuidado paliativo é trazida na fala dos
familiares 01 e 2; e na fala do profissional 04.

Nao, nao tinha escutado isso ainda e foi hoje que ouvi na reunido, teve a
enfermeira que falou, conversando comigo e mais trés pessoas. Rapaz, eu
acredito, assim, eu achei uma coisa bacana, coisa que nao tinha visto ainda,
principalmente aqui neste hospital nunca tinha visto nem quando minha méae
se internou, em outro hospital eu nunca tinha visto. Pela primeira vez que eu
ouvi e achei uma coisa muito bacana, eu achei legal, mais um
companheirismo pros pacientes. [Ent. Fam.01]

A entrevista 02 foi bem extensa e permeada por algumas pausas, foi a
entrevista que demandou de mais tempo. Diante do adoecimento de um familiar o
cuidador que passa muito tempo exercendo essa fungdo, sem ter algum tipo de
suporte para revezamento, muitas vezes desenvolve o estres do cuidador. E feito

referéncia aos direitos dos usudrios, da intervengdo da equipe multiprofissional,
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considerando a existéncia de outras dores além da fisica que precisam de cuidados.

O luto antecipatorio € outro elemento perceptivel no sofrimento emocional, social e

espiritual do familiar.

Esse nome cuidado paliativo esta um pouco complicado, como faz tempo que
sai dos estudos, eu estava mais na roga. Eu gostaria que vocé me explicasse
detalhadamente assim para eu entender. Se falaram de cuidados paliativos
eu nao lembro, to um pouco desorientada (falei sobre cuidados paliativos para
ela). Eu acho que veio uma equipe na semana e ja falou mais ou menos isso
ai. Como eu tava muito apegada ao problema da minha filha, ndo gravei,
passou j& veio uma mocga que falou sobre os direitos que ela tinha, ja veio
assim falar, aqui nao faltam pessoas para falar com ela. J& veio a psicéloga
duas vezes, eu mesma pedi. Eu fiquei sem chao, eu chorei demais, ai eu pedi
para ela (psicologa) vir conversar com ela, ela ja veio duas vezes, no dia que
ela soube que era mais ou menos um cancer, ela (psicéloga) também chegou
no mesmo momento. Ela (usuaria) ficou triste, ficou o resto do dia todo triste,
ndo se alimentou bem, ela falou para mim: “mamae, sera que to com essa
doencga?” Ai também no tive coragem de confirmar. Eu disse, minha filha os
médicos estdo vendo ai, mas ndo se preocupe nao que se minha filha tiver
vamos nos apegar com Deus e Nossa Senhora e a mamae sempre ao seu
lado pro que der e vier. Dando um conforto a ela. Ela ndo quis comer na hora
do almoco, eu fiquei tentando fazer que ela comesse e entendesse que era
melhor para ela ficar mais forte, esse tratamento é muito agressivo
(quimioterapia), ela ia sentir reacdo na garganta. Na segunda vez agora ela
ja estd sentindo, ai chora, sentindo engasgo. Eu explicando a ela,
confortando, que na verdade é a reacdo do medicamento. A minha filha tem
que comer aos pouquinhos, embora que a mamae vai dando na boca da
minha filha, mas minha filha vai se alimentando, nao pode ficar assim sem se
alimentar, fica mais fraca. Nessa parte ai, mesmo assim, arrasada por dentro
n&o vou deixar de apoiar minha filha ndo. [Ent.Fam.02]

A entrevista 04 traz em seu cerne a importancia de uma comunicacao

adequada da equipe

com os familiares. A inclusao da familia no cuidado por meio de

acOes de acolhimento e conforto emocional, permitindo que o usuério possa usufruir

da companhia de seus familiares e/ou outras pessoas da sua rede de apoio. O apoio

na elaboracao do luto € outra caracteristica da equipe multidisciplinar de cuidados

paliativos. Os usuarios devem ser tratados como pessoas até o momento de sua

morte. S4o essas as

intervencdes da abordagem paliativa, garantir qualidade de vida

independente do tempo.

Incluir a familia nesse cuidado, estabelecer essa comunicagdo adequada com
os familiares que traz conforto emocional para a familia que pode ajudar na
elaboracao do luto antecipatério, elaboragédo saudavel do luto apds a morte
como consequéncia de todo esse cuidado durante o tratamento. E para o
paciente é realmente favorecer (...) um tempo de vida com qualidade.
[Ent. Trab.04]

A entrevista 03 traz uma informacao bastante relevante, a familia revela o
desconhecimento sobre o significado da abordagem paliativa. Essa informagéo foi
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unanimidade nas respostas, deixando claro a importancia de estabelecer uma
comunicacao clara da equipe com a familia.

Ja escutei falar de CP, vivenciando com o meu pai e quando ele ficou
internado em CP eu procurei pesquisar no youtube para ver o que era CP, o
que entendi: que era o cuidado para que a pessoa possa morrer com conforto,
somente isso. Com medicamentos para néo sentir dor, mas ja no fim da vida.
[Ent. Fam. 03]

5.5 Percepcoes sobre os beneficios dos cuidados paliativos aos usuarios(as)

A multidimensionalidade do conceito de dor, apresentado pela inglesa
Cicely Saunders, surgiu quando despontou seu interesse em relagdo aos cuidados do
paciente com cancer em 1948. A sua escuta atenta possibilitou a identificacdo das
dimensdes diversas da dor: fisica, emocional, social e espiritual descritas em seu
conceito, evidenciando questdes relacionadas a necessidade de seguranca e ao
reconhecimento de valores que transcendem a vida cotidiana.

Foi a partir dessas escutas que Cicely definiu a expressdo Dor Total,
considerando a diversidade da dimensdo humana. A inglesa € considerada a pioneira
do Movimento Hospice moderno, qualificou-se como enfermeira, assistente social e
por ultimo médica e na juncdo de todas essas habilidades, com as diferentes
experiéncias  vivenciadas contribuiram nas suas reflexbes quanto a
multidimensionalidade do conceito da dor.

Foram as suas reflexdes que reforcaram a importancia de uma abordagem
de cuidado que englobe os diversos aspectos inerentes ao ser humano. Nas falas dos
pesquisados é perceptivel o entendimento e percepcédo sobre os beneficios dos
cuidados paliativos, tanto para os familiares como para os profissionais. As entrevistas
abaixo trazem a riqueza de detalhes das reflexdes dos trabalhadores e usuarios.

Os beneficios sdo uma boa acolhida de onde ele possa ser ouvido e bem
orientado, onde seja bem trabalhada a questao das duvidas que as pessoas
tem dessa situacdo, como lhe dar agora, tem uma equipe que pode
esclarecer e pode ajudar, ndo que a vida vai se tornar mais facil mas que a
gente possa ouvir 0 usuario e que a gente possa entender o grau de
entendimento que ele tem sobre a situagéo e poder esclarecer de uma forma
que seja alcangado para ele porque as vezes a gente sente que tem essas
dividas, o paciente ja estd quase na partida mas a familia ta querendo e
vamos fazer isso, porque nao foi levado para a uti, eu acho que uma boa
escuta j&4 € um grande beneficio no sentido de esclarecer as duvidas e deixar
eles mais conscientes do processo, né, assim a tomada de consciéncia para
eles é muito importante e outros beneficios que é a questao do alivio de dor
e acho que permitir que as pessoas possam ter mais contato, se despedir de
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uma forma com que deseja se despedir permitir esses momentos, a gente
escuta muitas falas dos pacientes que estdao quase para partir e os horarios
de visitas sao tdo limitados, quando vocé permite que possam ter mais
acesso ter mais uma flexibilidade nessa questao de regras dentro do hospital,
acho que é importante ser observado isso para esse publico. [Ent.Prof.04]

Ela foi bem clara, essa nova equipe que entrou agora, eu nao tenho
conseguido falar para ela que era um cancer. Ai a moga, eu nao to preparada
para dizer isso para minha filha. Entdo ela disse, V. vocé ja sabe o seu
problema? Ela disse que a dra C. passou um pouco para a mamae disse que
uma tal de gravidez molar, entdo a médica falou: ndo vocé foi diagnosticada
com um céancer no Utero e ele tem um nome certo que ela explicou bem
detalhado para ela. Ela (V) disse eu pensava que era gravidez de mola, ela
(médica) disse, ndo o seu foi outro problema, que é uma doenca e que
infelizmente ja esta um pouco avancada, ela ndo detalhou, ela explicou. Eu
até fiquei assim, eu nao tava com coragem de dizer, vim até a capela e fiz
uma oragao a Deus e pedi que ela ficasse sabendo assim por outra pessoa,
de uma forma que nao fosse eu a pessoa a contar para ela. Ai de um certo
ponto eu agradeci, porque eu nao estava com coragem de dizer. Foi
exatamente a moga que entrou agora da clinica médica, a médica ela falou e
agradeco por ela ter tido coragem de dizer assim abertamente que era um
cancer. Ela ainda ta um pouco tentando entender se realmente é esse cancer,
pelo que ela falou para mim. Ela ainda ta4 duvidando.

Sempre que eles vém conversar com ela e perguntam se quer fazer alguma
pergunta, eu sempre saio até o corredor para perguntar alguma coisa. Equipe
sempre atenta, estd sendo bem assistida.[Ent.Fam.02]

Ja escutei falar de cuidado paliativo, vivenciando com o meu pai e quando ele
ficou internado em cuidado paliativo eu procurei pesquisar no youtube para
ver 0 que era cuidado paliativo, o que entendi: que era o cuidado para que a
pessoa possa morrer com conforto, somente isso. Com medicamentos para
nao sentir dor, mas ja no fim da vida.[Ent.Fam.03]

Em todas as reflexdes acima, percebemos a presenca da palavra cuidado,
conforto e a importancia de se estabelecer e manter uma boa comunicagdo com 0s
usuarios e familiares. A comunicacéo eficiente ajuda no fortalecimento de vinculos,
favorecendo um contexto de cuidado aos familiares quando ha aproximagao de um
desfecho desfavoravel e a morte € a maior certeza, mesmo que nao de forma

imediata.

Eu acho que eu ndo tenho muita é vivéncias para mostrar, assim, tao
claramente eu consiga perceber a diferenga bem pontual. Mas eu consigo ver
assim que algumas pessoas conseguem dizer assim, ndo a gente esta sendo
acompanhada pelo cuidado paliativo, foi esclarecido isso pra gente, entéo.
Agora a gente consegue entender melhor o nivel de problema de saude. Eu
consigo perceber assim, onde a familia consegue ter mais, € escuta e mais
um momento de didlogo onde possa ter mais um nivelamento para toda a
familia do contexto onde o paciente se encontra porque € muito dificil para a
prépria familia entender, hoje o médica passa o plantdo e passa alguma
informacgéo, no outro dia o outro e é outro acompanhante que esté e todo
mundo quer a cura né e &s vezes é dificil entender esse passo que o paciente
se encontra, e quando vocé tem uma equipe de cuidados paliativos e ta todo
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mundo ali voltado para a evolugdo daquele paciente, se preocupando com
aquela familia ha um momento de troca mas ha maior entre os familiares e
os profissionais p ara que eles possam sentir acolhidos e saber daquele
paciente, como que ele é, quem é ele, onde ele esta inserido dentro do seu
contexto social, familiar e de trabalho e uma abordagem importante e é
preciso para as familias entederem e se sentir segura dentro da instituigao
também. [Ent.Prof.03]

Acho que para o paciente € isso, né..de conhecer mais aquela pessoa, quem
€ aquela pessoa que ta ali. Eu acho que conhecer mais aquela pessoa, mas
sem ver s6 a cura mas uma qualidade de vida, entdo acho que para a pessoa
€ muito bom e esse familiar também, de ter essa assisténcia, né..de ter essa
consciéncia, eu acho que a...vou falar...acabei de participar de uma reuniéao
familiar e achei fantastica...eu acho que da esse nivel de consciéncia, né para
as pessoas nao quer dizer que vai ser facil, bom ou ruim, né.. mas é a
realidade né, da esse nivel de consciéncia por mais doloroso que seja pros
familiares isso € muito importante, isso é dignidade. [Ent.Prof.02]

5.6 Percepcoes sobre a morte digna

No Brasil ndo ha uma lei especifica sobre os cuidados paliativos ou
limitac6es terapéuticas para pacientes em finitude. A disseminagéo da ortotanasia, ou
boa morte, é reconhecer a morte com parte da vida, assim defendem os cuidados
paliativos. O respeito a autonomia do individuo em tomar decisbes sobre o seu
tratamento, respeitar o seu sentido para a vida e para a morte constitui também
dimensao importante. Sobre esse tema abordamos apenas os profissionais. Foi
perceptivel a dificuldade dos profissionais em falar sobre a morte, mesmo sob a
perspectiva do direito a morte digna, da importancia do cuidado da equipe nesse
momento de fragilidade e o respeito a autonomia do usuario, nas entrevistas 02, 03 e
04.

O que que eu penso sobre isso?? Deixa eu pensar ( ...)rsrs...Eu acho que a
gente pra proporcionar isso (morte digna) ao paciente eu acho que é
importante, é..., flexibilizar umas regras institucionais, né, que existem, da
presenca do familiar para trazer esse familiar mais para perto ,claro se é o
desejo da familia... € dependendo de como € essa relagao da familia com o
paciente. Mas eu acho que essa morte digna é nao prolongar o sofrimento
com cuidados invasivos que ndo trazem mais henhum beneficio ao paciente
ou que mudaria o quadro clinico. Como também proporcionar essa
aproximacao da familia, né, nesse momento; pensando como a familia vai
esta também enxergando toda essa situacdo, esta se adaptando a toda
situacdo também. Porque sentir que seu familiar esta recebendo cuidado
adequado, né, que esta recebendo o melhor cuidado que é possivel e ndo
prolongando esse sofrimento traz conforto emocional pros familiares. Entao
a morte digna também tem esse beneficio para a familia.[Ent.Prof.04]
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Pra mim(...)quando eu morrer eu quero morrer de forma digna, no sentido
assim de respeitar as minhas vontades, né...a minha autonomia, os meus
valores, 0s meus principios, acho que isso € uma morte digna, né. E é(...) ndo
sei, acho que isso de respeitar os meus valores, as minhas crencas, né...estar
com as pessoas que eu amo naquele momento, né (...) E é isso.[Ent.Prof.02]

Conforme a Organizacao Mundial de Saude (OMS,2019) ha estimativa que
cerca de 40 milhdes de pessoas morrem anualmente com necessidades de cuidados
paliativos. E cerca de 78% delas estdo em paises de baixa ou média renda e apenas
14% tém acesso a esses cuidados de forma adequada. E estimado que no Brasil, em
2019, mais de 885 mil pessoas morreram em sofrimento nao aliviado, em sofrimento

oculto.

A morte digna é (...) ndo tava preparada para essa pergunta nio(...)rsrs a
gente sempre pensa nessa questao digna, vocé tem direito a uma morte
digna, vocé tem direito a um sepultamento, vocé tem direito, mesmo que a
sua familia nao tenha as condigbes financeiras para isso o governo tem que
estar ai com politicas para isso, tem que ter um enterro digno, direto a
documentacao e além disso uma morte se possivel aliviar a dor que essa
pessoa consiga passar por esse processo de forma consciente onde ele saiba
que ele realmente ele, o corpo dele ja ndo ta podendo responder ele tendo
consciéncia que ele possa ser tratado com respeito, né que seja com respeito
ligado as vontades dele naquele momento, ai eu ndo quero que tenha
manifestacdes tipo assim, que tenha um evento de sepultamento, eu quero
que seja cremado, eu quero que seja no sentido assim que seja ouvido 0
paciente que ele diga como ele quer e gostaria que fosse a passagem dele,
no momento da finitude dele e fosse respeitado essa questdode dor, esse
sofrimento, é o que mais castiga a pessoa, o quanto que ele vai sofrer. Se
fosse possivel aliviar a dor, seria uma morte digna também, ninguém ta
preparado para esse momento mas reflexdo. [Ent.Prof.03]

Conforme a exposicdo de Elias (1983), a transformacado ocorrida na
sociedade ao longo dos séculos foi responsavel na alteracao da espontaneidade com
os moribundos. A morte deixou de ser um evento encarado com naturalidade e
acolhido pela sociedade, passando a ser tratado como os problemas humano e social
que as pessoas devem resolver entre si e para si. Durante a realizagdo das
entrevistas, ao abordar o tema sobre a morte, foi perceptivel o incbmodo gerado: em
todas as entrevistas ha sentimento de angustia e o pesquisado se define como
despreparado para dar a resposta.

No territério brasileiro, a omissdo do Estado em relacdo a finitude é
perceptivel nos documentos oficiais que fundamentam o funcionamento da sociedade
e do Sistema Unico de Saude (SUS), sendo esses a Constituicdo Federal de
1988/1990 e n. 8.142/1990. Essas lacunas no ordenamento legislativo brasileiro
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podem ser compreendidas como um comportamento de negacdo da morte e do
sofrimento, uma vez que o enfoque € em ag¢des de promocgao, prevengao, diagnostico,
tratamento e reabilitacdo, sem mencionar os cuidados em fim de vida.

A negacao da finitude no ambito dos sistemas de saude reflete em alguns
indicadores mundiais. Entre eles o ranking de qualidade de morte publicado pelo
periddico The Economist, na edigédo publicada em 2019, foram pesquisados 81 paises
e o Brasil ficou na 79 posicao, sendo um dos piores paises para se morrer.

Conforme Minayo (1988) o sistema biomédico se baseia nos
conhecimentos anatomos-fisiol6gicos e nao considera a esséncia humana. A visao de
saude-doenca da populagéo se apoia nas condigcdes reais de existéncia, sdo quatro
os niveis de dimensdes distintas: natural, psicossocial, socioeconémico e sobrenatural
(fé). A dimensao natural refere a interligacao entre a natureza e a saude, na pesquisa
realizada por Minayo alguns pesquisados atribuem doencas adquiridas com uso de
alguns alimentos e outros ja usam alimentos para curar determinadas doencas. Na

dimenséo psicossocial

5.7 Compreendendo as diretivas antecipadas de vontade

As diretivas antecipadas de vontade sdo decisbes referentes aos
tratamentos de salde que se deseja ter ou nao diante de uma doenga grave, sem
perspectiva curativa. O respeito a autonomia € o reconhecimento de que ao individuo
cabe a tomada de decisdo conforme o seu plano de vida, fundamentado em seus
valores, suas crengas e aspiragoes (Pessini, 2014).

Percebi que no momento de indagar sobre as diretivas antecipadas de
vontade para as familias, formou-se um certo desconforto. Na tentativa de explanar
sobre o tema e seu significado, os familiares ndo responderam sobre os desejos dos
usuarios em relacéo ao tratamento, mas sim respostas relacionadas aos desejos mais
imediatos dentro de um contexto social, cultural e familiar.

Ficou claro que esse tema nao € muito conhecido pelos familiares, que
ainda deve ser melhor trabalhado pela equipe de cuidados paliativos, na perspectiva
de garantia de direitos. Também é perceptivel a dificuldade da equipe em falar sobre
finitude, morte e limitacdes terapéuticas. Abordar sobre diretivas antecipadas de
vontade remete a pensar sobre um processo de morte proximo. Veremos nas
entrevistas dos familiares 01 e 03.
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Ela sé fala em comida, é o dia todo. As vontades dela sédo s6 essas. Ela é
uma pessoa muito simples, gosta de ficar em casa, tudo do jeito dela. Adora
batata frita, pudim, Coca-Cola. Ela insiste em pedir ao médico essas coisas,
ele disse: eu vou se meter em problemas se eu trouxer. [Ent.Fam.01]

Ela fala que quer ficar curada logo, voltar para o Maranhao para rever a
familia, assim que ela fala, lembra os bons momentos e justamente tava
conversando com ela hoje sobre ela, ela disse que a coisa que ela mais
deseja comer feijao com quiabo feito com as tuas maos. Eu disse calma que
vai dar certo. Mas isso ai ela deseja muito, estd ao lado do filho dela e do
marido, ela deseja muito. [Ent.Fam.03]

As diretivas antecipadas de vontade (DAV’s) sdo uma manifestagao livre e
prévia pela qual uma pessoa, com capacidade e discernimento, renuncia a
tratamentos e cuidados médico-hospitalares futuros se, por qualquer razdo, na
ocasiao nao puder expressar sua recusa (Alves; Fernandes; Gondim, 2014).

O termo “diretiva” remete orientacdo ou instrugdo; “antecipada” a
manifestacdo remete a uma situacao pretérita aquela em que o paciente se encontra
no momento, fazendo meng¢dao ao momento em que assinou o documento; “vontade”
esta relacionado ao fato de os desejos do declarante sejam manifestados por meio da
diretiva, com base na sua capacidade de escolha e discernimento (Mabtum;

Marchetto, 2015).

Eu compreendo que o cuidado paliativo € um estagio em que o paciente ja
usou quase todas as terapias que estavam ao alcance dele e que agora nesse
momento € preciso ter outro olhar pra esse momento da vida, um olhar onde
€ possivel buscar os desejos, as vontades do paciente, [...]. onde possa dar
um suporte pra familia , € um processo de nao sé do paciente mas da familia
também entender e pra isso é preciso vero contexto social dele, tem a vida la
fora e é preciso que ele também possa participar desse momentos da vida
dele 14 fora, e entdo os cuidados paliativos tem essa atengdo, uma atengéo
voltada ndo sé para o curativo dentro do hospital mas para o ser mesmo,
enquanto vocé esta aqui com a gente o que vocé deseja, o que pode dar mais
conforto pra essa pessoa, ndo tenho muito estudo sobre essa parte do
cuidado paliativo ndo, mas eu consigo compreender dessa forma. [Ent. Prof.
03]

Na entrevista 03 é possivel perceber a familia como referéncia do cuidado
e também devendo ser inserida nesse circuito de atencao e cuidados.

As DAV’s surgiram nos Estados Unidos da América, por meio de uma lei
federal, com objetivo de instrumentalizar os usudrios para expressar 0s seus desejos
em situacoes futuras em que isso ndo seja possivel, preservando sua autonomia € a

sua dignidade mesmo em situagcées em que se encontre incapacitado para agir.
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Atualmente, varios paises ja regulamentaram as diretivas antecipadas, como
Australia, Espanha, Franca, Bélgica, ltalia, Holanda e Argentina, entre outros.

No Brasil, ndo ha normatizacdes sobre as DAV’s, mas o Conselho Federal
de Medicina ja reconheceu a sua importancia em algumas resolugdes. A Resolucao
n. 1.805/2006, de 28 de novembro de 2006, permite ao médico limitar ou suspender
tratamentos que prolonguem a vida de pacientes em finitude, com enfermidades
graves e sem proposta curativa, respeitando sua vontade ou a do seu representante
legal. Existe outra Resolugcao mais recente, n. 1.995/2012, manteve as disposicoes
estabelecidas anteriormente e regulamentou de modo mais completo as DAV’s, ndo
impondo regras, mas diretrizes éticas aos meédicos, que devem ser observadas no

exercicio da profissdo (Mabtum; Marchetto, 2015).

5.8 Delineamentos empiricos: HUWC como local de cuidado e atuacao
profissional

O campo a ser estudado, para circunscrever o objeto avaliativo, definimos
como Hospital Universitario Walter Cantidio (HUWC). O critério de escolha do HUWC,
como campo investigativo, deu-se pelo fato da existéncia do Servico de Cuidados
Paliativos, apresentando indicios que mereciam um estudo, no sentido de identificar
as conexdes entre os relatos das familias dos usuarios e dos trabalhadores da sua
importancia na integralidade do atendimento. E pelo fato de a pesquisadora ser parte
integrante da equipe multiprofissional do servigo de cuidados paliativos, da referida
instituicao.

O HUWC compbe, com a Maternidade Escola Assis Chateaubriand
(MEAC), o Complexo Hospitalar da Universidade Federal do Ceard, sob a gestdo da
Empresa Brasileira de Servigos Hospitalares (Ebserh).

E referéncia nacional em diversos procedimentos como em transplantes de
6rgaos, e em pesquisa cientifica. Sao realizadas anualmente, no HUWC, cerca de 170
mil consultas, cerca de 6.500 mil cirurgias. Enquanto unidade académica, destaca-se
como a maior sala de aula e centro de pesquisas clinicas da UFC e do estado do
Ceara (Carta de Servigos ao Cidadao, 2022).

No que tange aos sujeitos dessa pesquisa, inicialmente havia incluido os
usuarios, juntamente com os familiares e trabalhadores, no entanto, na ocasido do

exame de qualificacao e posteriormente durante o processo de orientagdo comegou-
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se a delinear a impossibilidade de realizar um estudo empirico nessa amplitude. Pois
o tema cuidado paliativo poderia trazer ao usuario algum tipo de desconforto,
sofrimento emocional e desgaste desnecessario ao seu processo de cuidado. E foi
possivel perceber, na experiéncia profissional, a dificuldade dos usuarios em
aceitacdo do seu diagnostico, o comprometimento fisico que Ihe impede de
locomover-se a outro ambiente, mas reservado, bem como o uso de medicag¢des para
o controle de sintomas que os deixam mais sonolentos. Poderia enumerar os diversos
motivos, mas o respeito a sua historia e a garantia da dignidade resolvemos nao incluir
0s usuarios diretamente nessa pesquisa avaliativa. Utilizando o estudo de caso para
complementar a pesquisa qualitativa avaliativa.

Como l6cus da pesquisa de campo, o Hospital Universitario Walter Cantidio
é parte integrante do Sistema Unico de Saude (SUS), também é popularmente
conhecido como Hospital das Clinicas, inaugurado em 1959.A histéria da faculdade
de medicina da UFC antecede a do HUWC, pois teve inicio em 1947 através da
fundacao da Sociedade Promotora da Faculdade de Medicina do Ceara e em 1948 foi
autorizada a funcionar pelo presidente Eurico Gaspar Dutra. Hoje compde o Complexo
Hospitalar com a Maternidade Escola Assis Chateaubriand, fazendo parte da rede dos
Hospitais Universitarios Federais que s&o gerenciados pela EBSERH.

A Faculdade de Medicina, fundada aos moldes departamental e
“hospitalocéntrico”, inicialmente funcionava num prédio no centro de Fortaleza, na
praca José de Alencar, o terreno foi doado pelo Governo do Estado e teve apoio
financeiro da sociedade cearense. Ja as disciplinas praticas eram realizadas na Santa
Casa de Misericordia, com o passar do tempo a estrutura fisica, clinica e diagnéstica
nao davam conta da demanda académica.

Em 1944 ,0 Governo do Estado do Ceard iniciou a construcao do Hospital
Carneiro de Mendonga, com localizagéo no bairro Porangabussu, sendo interrompida
varias vezes por falta de recurso financeiro. O Instituto de Estudo Médico viu naquele
prédio inacabado um espaco em potencial pois necessitavam para a realizagdo da
pratica médica, o referido Instituto conseguiu a transferéncia patrimonial do prédio e
ajuda financeira do Estado para ali iniciar o Hospital das Clinicas, onde funcionaria, a
principio, 0 servi¢o para isolamento de pacientes com doengas infectocontagiosas.

A inauguragdo deste Hospital aconteceu em 1952 e, em 1954, foi
federalizado e transferido para a Universidade Federal do Ceara, a inauguracao oficial
aconteceu em 1959.
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Em 1957 a Faculdade de Medicina foi transferida da Praca José de Alencar
para o prédio do HUWC, e em 1967 foi para um prédio proprio, proximo ao hospital,
passando a ter estrutura organizacional propria melhor definida.

Em 1974, a UFC assinou contrato com a Sociedade de Assisténcia a
Maternidade Assis Chateaubriand (SAMEAC), passando a assumir a administragéo
do hospital, e no inicio da década de 1980, passou a ser chamado Hospital
Universitario Walter Cantidio (HUWC), em homenagem ao professor Walter de Moura
Cantidio, um dos seus fundadores (Resende, 2012).

E importante contextualizar o periodo histérico denominado na época de
“coronelismo” (1964 — 1987) com o contexto nacional, tendo a saude no Ceara
influéncia da politica meramente curativa direcionando os recursos financeiros
existentes para a modernizacao hospitalar, marcado pelo clientelismo na contratacao
indiscriminada de funcionarios sem capacitagées e com salarios alvitantes, ficando
em segundo plano os Centros de Saude (Montesuma et al, 2006). Um marco
importante na politica de saude do Ceara foi a construgdo do Hospital Geral de
Fortaleza (HGF) em 1966, atualmente ocupa um importante lugar na realizacao de
transplantes de érgaos sdélidos do Estado.

E mister enfatizar que no ambito local, na década de 1980, néo diferente
do percurso nacional, foi intensificado o processo de modernizagéo conservadora do
Ceara sob a lideranca do setor empresarial urbano. Deu-se o enfraquecimento da
economia rural e o crescimento da industrializagdo, como estratégia visando a
adequacao as novas necessidades do capital sobre as bases locais.

O processo de redemocratizagdo somado a oferta de novas formas de
trabalho nas industrias foi responsavel pelo enfraguecimento das relacdes
coronelistas de poder, mas, por outro lado, cresceu a forga eleitoral do empresariado
em detrimento das forcas partidarias de esquerda em torno de um projeto contra-
hegemoénico (Costilla; Nobre, 2011, p. 40).

Esse processo de redemocratizagdo toma forma com o inicio de um ciclo
denominado “Grupo das mudangas”, langado com Tasso Jereissati (1987 — 1990),
seguido por Ciro Gomes (1991 — 1994) e novamente Tasso por dois periodos
consecutivos (1995 — 1998; 1999 — 2000). Até os dias atuais esses grupos politicos
detém muita forga e influéncia no estado com uma intensa difusao ideoldgica da ideia
de modernizacao, pelas vias da privatizacao de estatais e reformas administrativas do
Estado.
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No mesmo periodo, o Ceara apresentou melhoras nos indicadores de
morbidade e mortalidade de doengas parasitarias, infecciosas e crénicas-
degenerativas, nos indices de mortalidade infantil e ampliacdo da assisténcia médica.
Merecem destaque a atuacao do Conselho Estadual de Saude desde 1988, a
instalacdo dos Conselhos Municipais e 0 processo de municipalizagdo dos servigos
de saude (Montesuma et. al., 2006, p. 16-17).

Apesar de ter sido um periodo com avancos da politica de saude no Ceara,
o estado deu seus primeiros passos para uma reforma administrativa acompanhada
de ajustes fiscais, ainda em 1980, visando um Estado mais funcional, por meio da
descentralizagdo e da focalizacdo das ac¢oes, somadas a privatizagcdo de empresas
estatais.

A descentralizacdo administrativa para as Organizagbes Sociais (OS’s) foi
incorporada no @mbito da saude, desde 2002 com destaque para o Instituto de Saude
e Gestdo Hospitalar (ISGH), que passou a gerenciar equipamentos essenciais da
Rede de Atendimento de Saude do Estado do Ceara e da Prefeitura de Fortaleza.
Entre os equipamentos destaco o Hospital Dr Waldemar Alcantara, Hospital Regional
do Cariri, Hospital Regiao Norte, Hospital Regional Sertdo Central, nove Unidades de
Pronto Atendimentos (UPA’s) entre outros.

Dentro desse contexto de mudancas na forma de gerenciar os servigos de
saude, o governo federal cria em 2011 a Empresa Brasileira de Servicos Hospitalares
(EBSERH). Em 2013 o Hospital Universitario Walter Cantidio assinou o contrato de
gestdo com a empresa, conforme o Plano Diretor Estratégico (PDE) 2018-2019 da
EBSERH, essa deciséo foi pautada na crise de sustentabilidade financeira do HUWC,
assim como dos demais hospitais federais, principalmente na manutencéo do custeio
e na renovagao do corpo de funcionarios com vinculos de trabalho estabelecidos pela
SAMEAC.

No entanto, percebe-se que a natureza do problema é velada, no
documento passa-se a ideia de que se trata de uma crise decorrente da suposta
natureza inoperante do setor publico e ndo pelas condigbes politicas e econémicas as
quais os hospitais federais estdo submetidos, o subfinanciamento da Politica de
Saude.

De acordo com o PDE (2018-2019), o HUWC configura-se como um centro
de referéncia para a formagédo de recursos humanos e o desenvolvimento de

pesquisas na d&rea da saude, assim como desempenha importante papel na
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assisténcia a salde do Estado do Ceard, estando integrado ao Sistema Unico de
Saude (SUS). Como centro de referéncia para ensino, funciona como campo de
estagio para os alunos de graduacao e pdés-graduacao de diversos cursos, assim
como recebe os alunos da area da saude de outras universidades do Estado e de fora
dele. Reune, ainda, profissionais qualificados e nele sdo gerados conhecimentos na
area de pesquisa clinica, cirurgica e farmacologia clinica. Cumpre ressaltar que esta
unidade hospitalar é designada tanto como Hospital Universitario Walter Cantidio
como Hospital das Clinicas. Possui referéncia na assisténcia de alta complexidade,
realizando transplante hepatico, renal e medula 6ssea.

Apesar de desenvolver servicos na area da saude, o Hospital Universitario
esta vinculado ao Ministério da Educacéao e integrado ao SUS, ofertando servicos
gratuitos, com recursos 100% do SUS. A capacidade atual de leitos no HUWC é de
249 e maxima projetada para até 256 leitos. Conta com um centro cirirgico que possui
08 salas, unidade de tratamento intensivo com 14 leitos e sala de recuperacéo pds-
anestésica, 02 salas de cirurgia ambulatorial e 212 consultérios para atendimento das
diversas especialidades.

O HUWC destaca-se nas areas clinicas e cirurgicas na atencgéo terciaria,
dentro da Rede de Atencdo A Salde — RAS. Na area clinica estdo os servicos de
clinica médica: cardiologia, dermatologia, endocrinologia, geriatria, gastroenterologia,
hematologia, infectologia, nefrologia, neurologia, oncologia, pneumologia,
reumatologia e pediatria.

Na &rea cirurgica, tém-se a cirurgia geral e digestiva, cirurgia de cabeca e
pescogo, cirurgia vascular, coloproctologia, cirurgia bariatrica, neurocirurgia,
oftalmologia, otorrinolaringologista, ortopedia e urologia. Todos os servicos listados
apresentam atendimentos ambulatorias e de internacao.

O HUWC néo é porta de entrada pois ndao possui servico emergencial. A
insercao dos usuarios nos servicos prestados no HUWC é via regulagao, a partir do
seu atendimento no conjunto de servicos da RAS, encaminhado para atendimento
clinico ou cirargico via sistema de referéncia das centrais de regulacéo do Ceara.

O Complexo Hospitalar possui contrato firmado com a Prefeitura de
Fortaleza para receber recursos do SUS, com a renovacao da contratualizagéo e
atualizacao dos valores ja defasados desde 2016. Dessa forma, o montante a ser
definido nos novos contratos sera aplicado até o ano de 2026, para que todos o0s
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servigos que hoje sao oferecidos sejam mantidos, necessario o aporte financeiro para
que isso acontega, mantendo diversos servigos como 0s cuidados paliativos.

O servico de cuidado paliativo é relativamente novo, implementado em
2016, € desenvolvido por uma equipe multiprofissional formada por profissionais das
seguintes areas: medicina, enfermagem, servigo social e psicologia.

Dentre as categorias profissionais, somente a psicologia n&o esta de forma
exclusiva no servico. Em relagdo ao quantitativo de profissionais, vinculos

empregaticios e carga horaria estdo assim distribuidos:

Quadro 1 - Quantitativo de profissionais, vinculos empregaticios e carga horaria

Categoria Quantitativo Vinculo Carga Horaria

Assistente Social | 01 EBSERH 30h semanal

Psicéloga 01 EBSERH 40h semanal

Enfermeiro 02 01 EBSERH 36h semanal
01 RJU

Médico 03 EBSERH 24h semanal

Secretaria 01 Terceirizada 44h semanal

Fonte: Levantamento do Servico de Cuidados Paliativos — 2022.

Inicialmente, a equipe de cuidado paliativo foi formada por profissionais do
“Atendimento da Dor”. Em 2017, surgiu um novo formato da equipe com a inclusao de
médicas paliativistas.

Para o paciente ser incluido no acompanhamento dos cuidados paliativo,
0 médico assistente que acompanha o paciente internado (enfermaria ou UTI) no
HUWOC solicita o parecer da equipe de cuidados paliativos, em seguida essa avaliacdo
é realizada pela médica paliativista que faz uma anamnese do paciente, identificando
seu status clinico e contexto familiar. Ap6s essa avaliagdo os outros profissionais
iniciam os atendimentos e intervencées. Nao ha uma unidade de internamento
exclusiva para os pacientes em cuidados paliativos. Os pacientes podem estar em
enfermaria de clinica médica, clinica cirargica, clinica de transplante ou unidade de
terapia intensiva. A equipe atua de forma consultiva por meio de pareceres e tem suas
atividades itinerantes.

O espaco fisico de referéncia da equipe € compartilhado com a Comisséo
Intra-hospitalar de Doacédo de Orgaos e Tecidos para Transplante — CIHDOTT, com
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dois ambientes, sendo uma de uso para as duas equipes com trés computadores e
uma impressora e uma sala/recepgao utilizada para a realizagdo das conferéncias
familiares.

Dentro das atividades do servico de cuidados paliativos, realizam-se
reunides semanais com socializagdo e discussdo dos casos para desdobramentos
nos acompanhamentos pela equipe. As reunides acontecem as tercas-feiras, no
periodo da manha. O servico possui ainda programa de residéncia médica, com
quatro vagas anualmente. No momento ndo foram criadas vagas para a residéncia

multiprofissional em cuidados paliativos.
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6 CUIDADOS PALIATIVOS: VIVER E MORRER COM DIGNIDADE
6.1 Cuidados Paliativos na garantia do direito a morte digna

Contrapondo-se ao modelo da “morte moderna”, eminentemente curativo,
no qual o doente € excluido das decisdes, a nova modalidade de assisténcia valoriza
os desejos do individuo que morre.

A proposta principal dos Cuidados Paliativos é a garantia do direito a “boa
morte”, termo relacionado a autonomia e dignidade do paciente. Nos textos
selecionados, a categoria dignidade se apresenta embebida de ideias de autonomia,
singularidade e produtividade (Menezes, 2011).

Desde o inicio dos Cuidados Paliativos, a morte digna vem sendo debatida
no mundo todo. Nos anos 2000 uma revista médica inglesa publica principios que
fortalecem e difundem esse modelo de “boa morte”. Dentre os principios destaco os
que apresentam o respeito e reconhecimento da autonomia do doente em fase final
de vida: 1. Estar apto a decidir as diretivas que assegurem que seus direitos sejam
respeitados; 2. Ter acesso a informacgao e aos cuidados especializados de qualquer
tipo que se fagam necessarios; 3. Ter possibilidade de escolha e controle sobre o local
da morte (na residéncia ou em outro lugar); 4. Ter controle sobre quem esta presente
e quem compartilha o final da vida.

Para que seja possivel a tomada de decisées do individuo que esta em
processo de morte é preciso que este tenha o conhecimento do avango da sua doenga
e da proximidade da morte, por meio da comunicagao efetiva feita pela equipe de
saude. Sendo possivel ao individuo, envolvido nesse processo, expressar 0S Seus
desejos e sentimentos para as pessoas da sua relacdo. E a tomada de consciéncia
do individuo da proximidade de sua morte. A proposta dos Cuidados Paliativos é
envolver paciente e familiares proporcionando qualidade de vida durante o tempo de
vida, garantindo a dignidade ao enfermo.

Utilizarei um trecho do livro “Sobre a Morte e o Morrer” como exemplo de

autonomia de um individuo diante da prépria morte:

Um fazendeiro havia caido de uma &rvore e nado havia esperangas de
sobrevivéncia. Pediu apenas para morrer em casa, 0 seu desejo foi atendido
sem maiores dramas. Chamou as suas filhas a cabeceira da cama e
conversou particularmente com cada uma por alguns minutos. Calmamente,
apesar das dores que sentia, pds em ordem os seus negocios e distribuiu
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seus pertences e terras. Em seguida, pediu que distribuissem entre si o
trabalho, as obrigacdes, as incumbéncias que eram dele até o momento do
acidente. Pediu aos seus amigos que o visitassem uma vez mais para lhes
dar o seu adeus” (Kubler-Ross, 2000, p.9).

Este exemplo traz reflexdo que o doente tem desejos, opinides e o direito
de ser ouvido. E que morrer ndo pode ser um ato solitario e impessoal e muito menos
mecanico e desumano.

Essa nova proposta é percebida como um avango, mas também cheia de
muitos desafios que se apresentam, a pratica deste ideario ndo é simples e envolve
sofrimentos do doente que ndo sédo apenas fisicos, e inclui outros atores sociais
(profissionais que complementam o cuidado) e o sofrimento dos que fazem parte da
rede de apoio do usuario.

Os Cuidados Paliativos proporcionam a ampliacao da assisténcia oferecida
por uma equipe interdisciplinar que pode cuidar dos sofrimentos: fisicos, emocionais,
sociais e espirituais; dos sintomas da progressao da doenga ou das sequelas do
tratamento ou ndo controle da doenca grave e incuravel. Esses cuidados especiais
podem ser Uteis em qualquer fase da doenca, mas sua necessidade e seu valor ficam
muito mais claros quando a progressdao da doenca atinge niveis elevados de
progndstico e anuncia-se a proximidade da morte. Nessa situacao ha muito mais a se
fazer pela pessoa que esta doente.

Ao longo do tempo, observamos um avango tecnolégico, principalmente a
partir de meados do século XX, fez com que muitas doencas consideradas mortais se
tornassem crénicas, levando a longevidade de seus portadores. A vacinagcdo em
massa erradicou muitas doencgas.

A medicina progrediu a olhos vistos nas ultimas décadas com a realizagao
de exames com possibilidades de diagndsticos precoces, a produgédo farmacos mais
eficazes para pessoas com patologias extremamente agressivas, permitindo uma
longa expectativa de vida. A quimioterapia, especialmente o uso de antibidticos,
contribuiu para que decrescesse 0 numero de casos fatais de moléstias infecciosas.
Reconhecemos também que esses avancos na medicina fortalecem um falso
sentimento de imortalidade.

Cresce 0 numero de idosos, e com isto aumenta o numero de vitimas de
tumores e doencas crbnicas, associados diretamente a velhice. Podemos concluir que

0 avango da medicina conseguiu garantir maior qualidade de vida as pessoas com
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doencas cronicas ou degenerativas, no entanto, nao se pode negar que a postergacao
da morte nao precisa ser vivida de forma solitaria, mas pode ter os Cuidados Paliativos
como aliado.

Durante muito tempo o referencial da medicina tem sido
predominantemente curativo, um caminho descomprometido com o valor da vida
humana. Foi a partir da mudanca de conceito de saude, impulsionado pela
Organizacao Mundial de Saude, que propde uma compreensao como bem-estar mais
global da pessoa: fisico, mental e social.

O compromisso com a promogao do bem-estar em suas varias dimensoées
aos individuos que convivem com doenga grave € convergido na utilizagdo da
ortotanasia. A ortotanasia, segundo Pessini (2014) é a arte de bem morrer, de rejeitar
todas as formas de mistanasia (morte infeliz; vida abreviada de muitas pessoas em
decorréncia da exclusdo, pobreza e violéncia).

Ainda conforme Pessini (2014), o conceito de ortotanasia adquiriu
visibilidade publica na Espanha, e vem ganhando crescente aceitagdo na medicina no
mundo todo, inclusive no Brasil. A ortotanasia € uma pratica que permite, ao individuo
fora de possibilidades terapéuticas, enfrentar a morte e a viver com dignidade. Os
componentes éticos e técnicos se complementam, sendo a sensibilidade humana

imprescindivel na abordagem interdisciplinar aos usuérios e seus familiares.

6.2 A Familia nos processos do Cuidado Paliativo

Para a OMS, os cuidados paliativos exigem uma abordagem objetivando a
melhoria da qualidade de vida dos sujeitos e de seus familiares que garantam o alivio
do sofrimento, tornando possivel a morte com dignidade. Como ja visto anteriormente,
a abordagem de cuidado paliativo disponibiliza um sistema de apoio para ajudar a
familia a lidar com a situacédo durante a doencga do paciente e do processo de luto
(Perssini; Bertachini, 2014, p. 169).

Segundo Mioto a familia é definida “como um nucleo de pessoas que
convivem em determinado lugar, durante um lapso de tempo mais ou menos longo e
que se acham unidas, ou ndo, por lagos consanguineos (1997, p.120).” A referida
autora ainda acrescenta que, a familia se constitui enquanto espago construido por
pessoas que colaboram uma com as outras, de forma continua e estavel, existindo

um empenho real entre as diversas geracoes.
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As diferentes configuragces familiares estdo imbricadas no processo de
evolucao da histéria da humanidade, desde a sua origem aos dias atuais. Diante das
transformacdes em suas caracteristicas, em suas fungdes e no modo de organizacao
a familia é considerada uma instituicdo dindmica que se adequa as mudancas da
sociedade, conforme as exigéncias que Ihe sdo impostas (Sarti, 2010).

Segundo José Filho (1988), independente da condigéo socioeconémica, é
esperado que a familia assuma funcdes de protecéo e de socializagdo, no entanto, o
autor apresenta outros papéis desempenhados pela familia contemporanea.

Funcgdes de ordem biol6gica e demografica garantem a reproducao e
a sobrevivéncia do ser humano; fungdes de ordem educadora e
socializadora transmitem conhecimento, valores, afetos através de
uma comunicacdo verbal e corpérea tdo importante nas relagbes
interpessoais; funcbes de ordem econb6mica (produtos e
consumidores) que se da no campo do trabalho; fungédo de seguridade
que cuida da seguridade fisica e moral, afetiva, criando uma dimensao
de tranquilidade e funcédo recreativa que se traduz em atividades
diversas que rompem o tédio, as tensdes (José Filho, 1998, p.30. grifos
do autor).

Nesse contexto de mudancgas nos padrdes sociais, econdmicos, culturais e
politicos da sociedade, a vida familiar foi adquirindo novos contornos na busca de
estratégias de enfrentamento e sobrevivéncia, desenvolvendo diferentes modos de

convivéncia. Como afirma Szymanski (2002, p. 17):

Ao se pensar na familia hoje, deve-se considerar as
mudangas que ocorrem em nossa sociedade, como estdo se
construindo as novas relagées humanas e de que forma as pessoas
estao cuidando de suas vidas familiares. Como foi apontado, as trocas
intersubjetivas na familia ndo podem ser vistas isoladamente. As
mudangas que ocorrem no mundo afetam a dinamica familiar como um
todo e, de forma particular, cada familia conforme sua composicao,
histéria e pertencimento social.

Em seus estudos, Kaslow (2001, p. 37 apud SZYMANSKI, 2002, p. 10)

apresenta as diversas formas de convivéncia familiar.

Familia nuclear, incluindo duas geracées, com filhos bioldgicos;
Familias extensas, incluindo trés ou quatro geragoes;

Familias adotivas temporérias;

Familias adotivas, que podem ser birraciais ou multiculturais;

Casais; Familias monoparentais, chefiadas por pai ou por mae;
Familias de casais homossexuais com ou sem crianga;

Familias reconstituidas depois do divércio;

Varias pessoas vivendo juntas, sem lagos legais, mas com forte
compromisso mutuo.
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A capacidade das familias em instituir novos arranjos em qualquer contexto
historico, propicia o seu reconhecimento, inicialmente, social e em seguida juridico.
Na sociedade contemporanea brasileira, esse reconhecimento juridico deu-se por
meio dos dispositivos legais como a Constituicdo Federal de 1988 e o Cédigo Civil de
2002.

A centralidade das familias nas politicas publicas favorece cada vez mais
a organizacao das familias em rede contando com apoio mutuo externo (entre familia
e comunidade), mediante a escassez na rede de suporte social formal. “As redes de
sociabilidade e de solidariedade que a familia € capaz de promover ganham nova
importancia politica no contexto do Estado minimo (Sawaia, p.40, 2010).

Nesse sentido, a familia torna-se parte que integra o sistema de protecao,
que deve ser compartilhado com o Estado, na provisao de politicas publicas, sendo a
familia pensada como corresponsavel pelo desenvolvimento de cidadaos. Para
Carvalho (2010) a familia e o Estado possuem as mesmas fungdes.

O Estado e a familia desempenham papéis similares, em seus
respectivos ambitos de atuagéo: regulam, normatizam, impdem direitos
de propriedade, poder e deveres de protecdo e assisténcia. Tanto
familia quanto Estado funcionam de modo similar, como filtros
redistributivos de bem-estar, trabalho e recursos (Carvalho, 2010, p.
268).

De forma mais frequente, € na familia que o individuo encontra apoio no
enfrentamento das dificuldades que surgem ao longo da vida. A familia € considerada
uma unidade primaria de cuidado, pois é nela que os seus membros se apoiam
mutuamente, trocam informacdes, buscam e mediam esforgcos para minimizar e
solucionar problemas.

O surgimento de adoecimentos e a existéncia de doencas ja em estagio
avancado geram repetidas internagdes hospitalares, ocasionando alteragdes na vida
dos usuarios e de seus familiares, que perante a ineficacia do tratamento curativo
confrontam-se com o discurso natural da doenca.Esse processo de adoecimento
provoca rupturas e exige mudancas na rotina e reorganizacéo dos papéis sociais.

A Organizacao Mundial da Saude reconhece que € sobre os familiares, de
usuarios em cuidados paliativos, que recai a maior carga de trabalho (OMS,2017). E
na familia que o usuario procura ajuda para superar as dificuldades que surgem ao
longo da vida. E inevitavel diante de uma doenca ameacadora & vida a ruptura com a
vida anterior, da-se a adequacdo a uma nova realidade; um processo de
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reorganizagdo na estrutura familiar e nas relacoes afetivas. Sabe-se, também, que
tais mudancas dependem do papel social, da idade e da prdpria estrutura familiar.

As alteracdes nos papéis podem estar relacionadas a falta de autonomia
dos(as) usuarios em cuidados paliativos, em decorréncia da gravidade e do avanco
da doenca. Os longos periodos de internamento hospitalar ocasionam alteragdes no
contexto da familia que, perante a ineficacia do tratamento curativo, confrontam-se
com o decurso natural da doenca. Cada familia tera sua forma e seu ritmo de
adaptacao, ndao ha um padrao familiar diante da situacao de doenca.

Dentre outras coisas, o stress sofrido pela familia vai ter maior intensidade
a depender do papel que o individuo possuia na familia antes de adoecer, da forma
de reorganizar as suas funcdes, dos recursos disponiveis e flexibilidade nas relagdes.
Nos diagnésticos precoces, de doencas progressivas, a familia tem mais tempo para
lidar com as mudancas, permitindo que o proprio usuario(a) participe e planeje,
realizando as diretivas antecipadas de vontade.

As diretivas antecipadas de vontade, também denominadas de testamento
vital, consistem em um instrumento juridico pelo qual o usuario(a) declara, de forma
expressa, o desejo de ser submetido ou ndo a tratamentos, no momento em que
estiver incapacitado de manifestar a sua vontade.

O referido instrumento tem sua origem em 1960, nos Estados Unidos da
América. O seu objetivo central é assegurar a dignidade e integridade fisico-
psicolégico do usuario que se encontra em fase final de vida, ndo o sujeitando a
tratamentos alheios a sua vontade, devendo ser elaborado por pessoa capaz. O
representante legal € nomeado pelo usuario, podendo ser um ou mais procuradores
que, quando consultados pelos médicos, devem basear suas decisées unicamente na
vontade expressa do paciente.

No ordenamento juridico brasileiro, ainda ndo ha disposi¢des sobre o tema,
apenas uma Resolucdo do Conselho Federal de Medicina (n. 1995/2012), tratando
sobre as Diretivas Antecipadas de Vontade — DAV’s.

A Resolucéo citada foi publicada em 31 de agosto de 2012, dispde sobre
as diretivas antecipadas de vontade dos pacientes com doenca grave que ameace a
qualidade de sua vida, no contexto da ética médica brasileira, considerando a
autonomia do paciente na relagdo médico-paciente.

Nem sempre a terapéutica modificadora da doenga é possivel, mesmo
assim se faz a utilizacéo de recursos tecnolédgicos ocasionando a ado¢ao de medidas
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desproporcionais que prolongam o sofrimento do paciente em finitude, sem trazer
beneficios. Essas medidas podem ter sido rejeitadas, antecipadamente, pelo paciente,
mas nunca compartilhada com os profissionais de saude.

O artigo 1° da Resolucao 1995/2012 define as diretivas antecipadas de
vontade:

o] conjunto de desejos, prévia e expressamente
manifestados pelo paciente, sobre cuidados e ratamentos que quer, ou nao,
receber no momento em que estiverincapacitado de expressar, livre
e autonomamente, sua vontade.

Nas situacbes em que o paciente se encontre incapaz de manifestar e
expressar, de maneira livre e independente seus desejos e vontades sobre o seu
cuidado e tratamento, o0 médico levara em consideragao suas diretivas antecipadas
de vontade. O paciente, também, podera designar um representante e suas
informacgdes serdo consideradas pelo médico, que fara o registro dessas informacoes
no prontuario do paciente. As diretivas antecipadas de vontade poderdo nao ser
consideradas pelo médico quando estiverem em desacordo aos preceitos ditados pelo
Codigo de Etica Médica(Resolugao 1995/2012).
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7 CONSIDERAGOES FINAIS

A abordagem paliativa ndo esta inteiramente ligada somente a assisténcia
aos usuarios em fim de vida, mais que isso, propde a construgdo de um novo olhar
para as pessoas que estao vivendo com uma doenga grave sem perspectiva curativa,
que traga ameaca a qualidade de vida. Esses cuidados complementam e ampliam o
tratamento modificador da doenga ou podem tornar-se o principal cuidado (quando
exclusivos). Indicados para qualquer diagnostico, com qualquer progndstico, seja qual
for a idade ou 0 momento da doenca.

Toda doenga com maior potencial de ameacga a qualidade de vida deve
estar em foco dos cuidados paliativos: doengas neuroldgicas, cardiacas, pulmonares,
doencgas genéticas limitantes e progressivas, o cancer etc. E fundamental assistir a
pessoa em sua perspectiva fisica, social, psicoldgica e espiritual.

E importante desconstruir a ideia de que os cuidados paliativos s6 iniciam
quando os usuarios estdo em fase final de vida. Quando mais cedo os cuidados
paliativos forem iniciados mais condigbes a equipe tera em realizar abordagens
diversas com usuarios e familiares, tendo como foco o alivio de todo e qualquer tipo
de sofrimento. Faz-se necessario que as equipes tenham propostas terapéuticas que
realmente beneficiem os usuarios e tragam mais qualidade de vida.

Avaliando os indicadores construidos pela equipe dos cuidados paliativos,
€ possivel perceber no eixo desfecho, no periodo de maio a setembro de 2022, que
do total de 117 usuarios internados no HUWC acompanhados pelo servico de
cuidados paliativos, 59 usuarios obtiveram alta hospitalar e 60 usuarios morreram no
periodo do internamento. As doengas oncoldgicas foram prevalentes nos diagnosticos
desses pacientes.

A abordagem paliativa esta intimamente ligada a uma proposta de
humanizacado da saude. A humanizacao pressupde considerar a esséncia do ser e o
respeito a dignidade humana. O processo do atendimento humanizado é facilitar que
a pessoa em vulnerabilidade possa enfrentar de forma positiva os seus desafios.

No entendimento do senso comum, os cuidados paliativos sao confundidos
com a indugdo da morte (eutanasia), ou com a suspensao do tratamento. Ao contrario,
os cuidados paliativos nao aceleram a morte, mas aceitam como processo natural e
parte da vida. Os tratamentos continuam sendo aplicados aos usuarios, apenas 0s

considerados futeis s&o suspensos.
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O proprio adoecimento em si ja deixa o individuo vulneravel e com a
integridade de saude perdida. A medicina tem como objetivo central o
restabelecimento da integridade perdida, no entanto, nem sempre o tratamento
curativo sera possivel. Num contexto de pessoas sem condi¢cdes de possibilidades
terapéuticas de restabelecimento de sua integralidade de saude, tendo que enfrentar
a morte, a tentativa de buscar a cura (distanasia ou obstinagao terapéutica) pode
trazer mais sofrimento para o individuo e seus familiares, a busca da cura da morte é
uma insensatez dos profissionais.

E senso comum também quando se diz “ndo ha mais nada a fazer’. E
importante observar e aceitar os limites do corpo, pode ser que na linha da cura ja nao
tenha tratamento modificador da doenca. Mas existe muito a fazer na perspectiva do
cuidado da finitude humana, expressas nas necessidades humanas fisicas, psiquicas
sociais e espirituais. Atengao deve ser dada a qualidade de vida e ao controle de
sintomas dos usuarios.

Como dito anteriormente, os cuidados paliativos surgem como uma sintese
ética do direito de morrer com dignidade e do respeito pela vida humana, sem a
abreviacao(eutanasia), nem o prolongamento indevido (distanasia). No limiar de dois
opostos: nem abreviar a vida e nao prolongar o sofrimento e a morte. Como fomos
ajudados a nascer precisamos também ser ajudados nesse momento do adeus a vida.

O objetivo principal do cuidado paliativo € proporcionar a melhora da
qualidade de vida dos usuarios e familiares, sendo realizado por meio da prevencao
e alivio de sofrimento fisico, psiquico, social e espiritual. Dessa forma, para um
adequado manejo dos cuidados paliativos € importante um diagnostico adequado das
causas do sofrimento.

Os cuidados paliativos no Brasil estdo inseridos na Rede de Atencao a
Saude(SUS), ainda sdo muito recentes. Em 2018, com aporte legal da Resolugao n.
41, os objetivos e diretrizes foram alinhados na garantia do direito aos cuidados
paliativos no Brasil. Esse atraso em assumir os cuidados paliativos, contribui na
disseminagao de informagdes equivocadas sobre a abordagem paliativa, bem como o
preconceito e distor¢des sobre o seu real sentido.

Com o avango da medicina e da ciéncia, por meio do uso da tecnologia, €
possivel tratar doencgas que até pouco tempo eram fatais. A humanidade passa a viver
mais e conviver com tais doengas com o suporte de tratamentos e medicamentos. A

vida é prolongada e a morte adiada.
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Dentre as acgbes da abordagem paliativa, relacionadas ao controle de
sintomas, foi criado em 1997, no ambito do Ministério da Saude, o Programa Nacional
de Educagédo Continuada em Dor e Cuidados Paliativos para os trabalhadores da
saude (Pessini; Bertachini, 2014).

Os cuidados paliativos ndo se baseiam em protocolos, mas em principios
que regem a atuacgao da equipe multiprofissional. A promogéo do alivio da dor e de
outros sintomas necessita o conhecimento e a adocdo de medidas néo
farmacoldgicas. A abordagem dos aspectos psicossociais e espirituais caracterizam o
conceito de dor total criado por Cicely Saunders, na sua definicdo varios fatores
podem contribuir na exacerbagdo ou atenuagdo dos sintomas, devendo ser
considerados na abordagem.

Entdo o que podemos entender por dor? Em pesquisa aos dicionarios,
surgiu a definicdo de impressao desagradavel ou penosa, decorrente de alguma lesao
ou contusdo ou de um estado anormal do organismo ou de parte dele. Conforme a
Associacgao Internacional para o Estudo da Dor, em 1986, conceituou cientificamente
a dor como “uma experiéncia sensorial e emocional desagradavel, associada a lesdes
reais ou potenciais, ou descrita em termos de tais lesdes” (Pessini; Bertachini, 2014).

Na pesquisa de campo, os familiares dos usuarios em acompanhamento
da equipe de cuidados paliativos, relataram que ficaram menos preocupados ao saber
que o seu familiar teria a dor e outros sintomas controlados, com uso de medicagdes
e outras medidas de conforto ndo medicamentosas (atendimento psicoldgico, praticas
com terapeuta ocupacional, intervengdes do servigo social).

Para a dor ser diagnosticada e tratada € necessario que exista uma boa
comunicagao entre a equipe e 0s usuarios, bem como que os profissionais saibam
acolher as queixas e realizem os encaminhamentos adequados.

Segundo estudos da OMS (1998), cerca de 4,5 milhdes de pacientes em
paises em desenvolvimento morrem anualmente sem receber tratamento de dor e
sem ter considerados outros sintomas que sao tdo importantes quanto a dor e que
também causam sofrimento.

Em relagdo a insergéo dos profissionais no atendimento para lidar com
essa demanda de controle de sintomas e da dor, foi sinalizado pelos trabalhadores
pesquisados a importancia da realizacao de capacitagdes continuadas, e que o tema
dor deve ser mais discutido no cerne das diversas profissdes (médicos, enfermeiros,

psicologos, fisioterapeutas, assistentes sociais e outros). A formagao de programas
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de educacéo continuada tendo como foco o controle da dor e de outros sintomas, que
nao sao apenas fisicos.
Pessini e Bertachini (2014) apresentam alguns principios fundamentais

importantes na promogéo da formagao continuada dos profissionais da saude:

a) Visao da dor em suas diferentes dimensdes: a dor apresenta diversos
aspectos (biolégicos, emocionais e culturais) interligados de forma
indivisivel. Deve-se promover condicdes para que esses aspectos
possam ser de forma adequada investigados e abordados pelas

equipes de saude.

b) Valores éticos e a importancia da valorizagdo da qualidade de vida da
pessoa que esta fragilizada devido a existéncia de uma doencga grave:

o respeito pela dignidade do ser humano ajustado a sensibilidade

c) Presenca de uma equipe multidisciplinar deve integrar os diferentes
conceitos que envolvem o estudo da dor e seu manejo, acrescido da
filosofia dos cuidados paliativos que visam cuidar da dor e do sofrimento

de pacientes fora de possibilidades terapéuticas.

Nos meus registros no diario de campo, ndo somente na realizagédo desta
pesquisa, mas no cotidiano de trabalho, € perceptivel como a morte é negada pelos
profissionais de saude. Nos casos de morte intra-hospitalar a ansiedade dos
profissionais € uma constante, a dificuldade em vivenciar esse momento, bem como
os familiares que por muitas vezes relatam ndo se sentirem preparados para vivenciar
a morte e 0 morrer em seu domicilio.

Conforme Kubler-Ross (2017) existem diversas razbes para se fugir da
morte, a mais importante seria traduzida na grande tristeza de uma morte solitaria.
Um ato solitario e impessoal, segundo a autora acontece quando o paciente é
removido de seu ambiente familiar e é levado a uma sala de emergéncia. Destaca que
mais importante seria dar mais atencédo ao doente, correr e segurar a sua mao, sorrir
ou prestar atengcdo aos seus desejos e anseios, sem que isso comprometa os seus
cuidados, de forma proporcional.

Aimpressao é que, quando uma pessoa esta bastante enferma perde a sua
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capacidade em decidir e opinar sobre 0 seu tratamento. Quase sempre € outra pessoa
que toma as decisbes que caberiam ao doente. N&o custaria nada lembrar que, o
doente também tem sentimentos, desejos, opinides e, acima de tudo, o direito de ser
ouvido (Kubler-Ross, 2017).

A bioética, que enfoca questdes relativas a vida humana, trata de questdes
também relacionada a morte. Propde reflexdes sobre diversos temas como a
humanizacido da morte. Neste cerne, no rol dos quatro principios da bioética encontra-
se a autonomia.

A autonomia se refere ao direito do usuario em decidir e participar
ativamente dos seus cuidados de saude. Para o exercicio pleno da autonomia é
importante o respeito as suas convicgdes e escolhas, o exercicio da comunicacao
entre a equipe de saude e o usuario, utilizando linguagem acessivel.

Na entrevista realizada com um profissional de medicina, ele faz referéncia
a importancia do cuidado ao usuario em adoecimento grave e a familia, no sentido de
respeitar as crengas e desejos do paciente. Na sua fala € destaque a existéncia de
uma comunicagao clara com os usuarios e com a familia, pontuando a necessidade
do controle dos sintomas e evitar os meios artificiais que prolonguem o sofrimento,
evitar a distanasia. Favorecer que a familia esteja nesse momento delicado, uma
permanéncia que permita despedidas e um certo convivio.

O compromisso ético e técnico da abordagem paliativa convergiu na
formacéao de cinco principios relevantes na atencao aos usuarios com doencgas que
ameacam a qualidade de vida: a veracidade, a proporcionalidade terapéutica, o duplo
efeito, a prevengao e o nao abandono (Pessini, 2014).

De forma sucinta, apresento os 05 (cinco) principios que sédo preconizados
pela filosofia e abordagem paliativa (Pessini, 2014).

a) Principio da veracidade (beneficéncia) — a relacdo de confianga entre a
equipe e o usuario deve ser fundamentada na verdade. A comunicagao
de forma clara e verdadeira traz beneficios ao usuario e aos familiares,
pois possibilita a participacao ativa no processo de tomada de deciséo,
respeitando a autonomia. Em determinadas situagdes a comunicacao
pode ser mais dificil, trata-se da comunicacao de noticias dificeis, como
o diagnéstico de enfermidades progressivas e sem perspectiva curativa
ou com prognéstico ruim de uma morte préxima inevitavel. E importante

que no processo de comunicagao e compartilhamento das informacoes
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com os usuarios, a verdade deve ser dita com muito cuidado quanto ao
que, como, quando, quanto e a quem se deve informar.

b) Proporcionalidade Terapéutica — a medicina tem uma dupla
responsabilidade: preservar a vida e aliviar o sofrimento. As intervencdes
que nao possuem relacao de proporc¢ao entre os meios empregados e 0
resultado previsivel sdo consideradas desproporcionais, por tanto nao
sdo obrigatorias. O alivio do sofrimento adquiri uma importancia maior
na atuagcdo da equipe, mediante uma doenca grave sem perspectiva

curativa.

c) Principio do Duplo Efeito —em determinadas situacdes a utilizacdo de um
método no controle de sintomas pode apresentar um efeito bom e outro
mau. A exemplo o autor utiliza a explicagdo em relagdo ao uso de
morfina, trata-se de uma boa alternativa de analgésico cujo efeito é
positivo e a intencao é diretamente aliviar a dor (efeito bom). No entanto,
0 seu uso pode reduzir o grau de consciéncia ou de vigilancia (efeito
mau). Nesse caso, cabe ao médico avaliar constantemente as condigdes
e proporcionar terapéuticas que representam o maior bem possivel ao

usuario e seus familiares.

d) Principio da prevencao — é parte da responsabilidade médica prever as
possiveis complicagdes e/ou 0s sintomas que se apresentam com maior

frequéncia na evolugao de uma determinada condicao clinica.

e) Principio do nao-abandono e o tratamento da dor — € eticamente
condenavel o abandono de um usuario poque este se recusa a realizar
determinadas terapias, mesmo que o médico considere esta recusa
inadequada. O profissional deve ficar ao lado da pessoa doente,
estabelecendo uma forma de comunicacdo empatica, contribuindo que
o individuo repense a sua decisdo somado ao apoio de seus familiares.

Torna-se um grande desafio, para a equipe interdisciplinar de cuidados
paliativos, a definicdo de estratégias para atender as demandas apresentadas pelos

usuarios e familiares que seja focada no alivio e prevengao do sofrimento em suas
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diversas dimensoes.

Nas entrevistas dos profissionais, alguns citam a importancia de se buscar
o controle de sintomas, garantindo o bem-estar nas diversas dimensdes (fisica, social,
psicoldgico e espiritual) do usuario e familiar.

Na abordagem paliativa o ser humano € considerado como uma unidade
indivisivel, e a divisdo nas dimensdes acimas séo utilizadas apenas de forma didatica
para uma melhor compreensdo da equipe. O centro da analise da equipe € o
sofrimento, importante a identificagdo das origens do sofrimento, se é atual ou futuro.

A comunicagdo é um aspecto essencialmente relevante na abordagem
paliativa, tanto com o usuario e familiar e entre a prépria equipe. Além do registro no
prontuario, que facilita o acesso de toda a equipe e garante a segurangca da
informacgéo.

Em uma entrevista com profissional, a resposta pontua a importancia da
comunicagao, essa reflexdo é sobre a importdncia do compartilhamento de
informacdes por meio de uma comunicagdo empatica e honesta sobre a proposta
terapéutica, diagnostico e progndstico. Em momento oportuno, € fundamental a
discussao com o usuario (quando possivel) e com a familiar sobre as medidas (plano
terapéutico) que serao adotadas pela equipe.

As reunides familiares sao os espagos de encontro entre a familia e a
equipe de cuidados paliativos, propicios para a realizagcao desse tipo de comunicacéao.
As reunides acontecem em locais reservados com a presenga dos profissionais
responsaveis pelo cuidado, mantendo o sigilo das informagdes, com tempo adequado
para a familia obter todas as orientagdes importantes e sanar suas duvidas.

Esse modelo de comunicacao, por meio de reuniao familiar nao é utilizado
para abordar todas as familias. Uma avaliagdo multiprofissional propée uma agenda
e define quais pacientes possuem demanda para a realizagdo da abordagem familiar.
A responsabilidade da abordagem e cuidado aos familiares nao deve ser apenas dos
assistentes sociais e psicologos, mas de toda a equipe de saude. A abordagem deve
ser iniciada no momento do diagnodstico de uma doenga grave que ameace a
continuidade da vida.

Dos familiares entrevistados, quase todas as falas fazem referéncia ao
cuidado e abordagem da equipe multiprofissional do servigo de cuidados paliativos.
Dentre os sintomas familiares que referem sofrimento a angustia e a tristeza foram os

sintomas psicologicos mais relatados. Em relagdo ao sofrimento social, a perda do
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papel social que o individuo representa (pai, esposo, filho, etc), as configuracdes
familiares que precisam ser refeitas, alguém que tera que assumir o papel de provedor.
Muitas mudancgas, repentinamente, devem ser realizadas. O adoecimento e a morte
de um dos membros da familia € um momento de crise pela qual uma familia passara.

O tempo de sofrimento da familia (emocional, social, espiritual) e as
consequéncias resultantes dependerao de fatores tais como a configuragao familiar,
como se dao as relagdes familiares e a preparacdo da familia para este momento.
Desse modo, a intervencdo da equipe de cuidados paliativos de forma precoce no
acompanhamento familiar € de grande valia.

Em algumas entrevistas com familiares ficou claro a dificuldade de
compreensao sobre o diagnostico, seguido da ndo aceitagdo. O interlocutor deve
apresentar um dialogo compassivo e provido de informagdes em linguagem
compreensivel, além do respeito ao tempo de entendimento e a decisdo da familia,
pois no processo de adoecimento e do morrer envolve inumeros sentimentos e
crencas, ndo podendo somente ser avaliado do ponto de vista racional e clinico
(Andrade, 2007).

Os registros das entrevistas realizadas com os familiares, nos revelou o
desconhecimento sobre o servigo de cuidados paliativos. A auséncia de conhecimento
sobre a abordagem paliativa, por parte dos familiares de pacientes acompanhados
pelo servico, reflete entre outras razbes a auséncia de comunicagéo clara e que
deveria ser realizada pela equipe médica assistente no momento da solicitagdo do
parecer ao servigo de cuidados paliativos, para assim, iniciar a abordagem da equipe

interdisciplinar de cuidados paliativos.
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APENDICE A - ROTEIRO DE ENTREVISTA APLICADA AOS  PROFISSIONAIS

1.

2.

9.

Qual sua profissao? Ha quanto tempo a exerce?
Ha quanto tempo trabalho no HUWC? Qual o seu vinculo de trabalho?
|dade/ identidade de género/crenca religiosa/escolaridade

Vocé ja ouviu falar em CP? Se sim como tomou conhecimento do cuidado
paliativo?

O que vocé entende por CP?

Existe um preconceito em relagao ao CP, vc concorda com essa
afirmacao? Por que?

Vocé ja leu ou participou de algum curso sobre CP?

No seu local de atuacédo tem algum paciente em acompanhamento pela
equipe de CP?

O que vocé compreende por morte digna?

10.Vc percebe alguma diferenga quando pacientes estdo em processo de

morte que sdo acompanhados pela equipe de CP e os pacientes que néo
tem esse acompanhamento?

11.Quais os beneficios para o paciente e familia possuem sendo

acompanhados pelo CP?

12.Vc indicaria o CP para algum paciente? E por que?

13.Em que momento vc encaminharia o paciente para o CP?

14.Vocé conhece a equipe do cuidado paliativo deste hospital? Sabe quais

sao os profissionais que compde a equipe?

15.0 que vocé entende por interdisciplinaridade? Vc acha que ha

interdisciplinaridade no seu local de trabalho?
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ldade

Escolaridade

Crenca religiosa
|dentidade de género
Ocupacao

Vinculo com o usuario
Leito do usuario
Diagndstico

Cidade de origem

- Fale sobre o percurso do usuario, pelo SUS, até a descoberta do
diagnéstico/tratamento;

- Vocé conhece o Servico de Cuidados Paliativos? O que vocé sabe/entende
sobre cuidado paliativo?

- Em relacdo a comunicacao de noticias dificeis, como se da a comunicag¢ao
da equipe com a familia? Ha boa comunicagéo da equipe com a familia?

- O usuario tem sido escutado, quando possivel, pela equipe de saude e pela
familia? No sentido de conhecer e atender seus desejos.

- As Diretivas Antecipadas de Vontade correspondem aos desejos e vontades
do paciente, podem ser feitas pelo usudrio antes e durante o internamento
hospitalar. Vocé tem conhecimento se o paciente fez as suas Diretivas
antecipadas de vontade? E quais foram as diretivas que ele/ela fez? A equipe
esta ciente? Foi feito por escrito ou apenas verbal?



