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RESUMO

Este trabalho tem como objeto a discussdo sobre a importancia dos cuidados paliativos num
contexto de transicdo demogréfica e aumento de pessoas com doencgas cronicas degenerativas
ou em fase terminal, numa interlocucédo direta com a Politica Nacional de Humanizagdo. Seus
objetivos sdo: a) Refletir sobre as propostas dos cuidados paliativos frente aos principios
fundamentais que norteiam a Politica Nacional de Humanizagdo; b) Discutir a relevancia
social da atengdo em Cuidados Paliativos. Para isso, € constituido de trés partes: a primeira
discorre sobre os cuidados paliativos, seu surgimento e conceitos. A segunda traz um debate
sobre a Humanizacdo e a criacdo do Plano Nacional de Humanizacdo tracando um paralelo
com a proposta dos Cuidados Paliativos. A terceira afirma a importancia social dos cuidados
paliativos no Brasil. Discute ainda o papel do assistente social no contexto desta atencdo na
area da salde. Para isso, foi feita uma pesquisa bibliografica, coleta e analise de dados
empiricos. Por fim, as consideracGes finais retomam o objetivo e os objetivos do estudo,
sintetizando os principais resultados e conclusdes, além de apontar possibilidades de novos
estudos.

Palavras-chave: Cuidados Paliativos; Humanizacgdo; Saude.
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INTRODUCAO

O presente Trabalho de Concluséo de Curso (TCC) foi elaborado por Marianna de S.
Thiago Papinutto, da Escola de Servico Social da UFRJ, sob a orientacdo da Professora Iima
Rezende como requisito para a concluséo da graduagéo em Servico Social.

A motivagdo por este tema surgiu apos dialogos com o diretor de um hospital
particular da cidade de Petrdpolis (RJ) sobre a implementacéo e os resultados do trabalho da
Comissao de Cuidados Paliativos no hospital. Este primeiro contato despertou o interesse pelo
tema, dando inicio a uma busca por informacGes através da leitura de livros e artigos e,
também, através de pesquisas na internet. Foi possivel perceber que, apesar de sua
importancia, ainda ndo existe de uma maneira ampla a efetiva implementacao de servigos de
cuidados paliativos no Brasil correspondente a sua necessidade. Estes aspectos motivaram a
escolha do presente tema como objeto de estudo e trabalho de concluséo de curso.

No aprofundamento do estudo, foi possivel observar a intrinseca relacdo entre este
tema e a discussdo sobre a humanizacdo, que é realizada juntamente com os estudos desta
area. Humanizar o cuidado em saude significa considerar a esséncia do ser, respeitando a sua
individualidade e as suas necessidades, preocupando-se ndo somente com a dimenséo fisica
do paciente, mas também com as dimensdes psiquica, social e espiritual.

A humanizacéo do cuidado em saude foi algo que se perdeu nas sociedades modernas.
A filosofia dos cuidados paliativos busca trazer isso de volta ao mostrar a importancia da
dimensdo humana no cuidado, principalmente em situac@es de dor e sofrimento. Este € o fator
central de interesse sobre o tema.

O presente estudo tem como objeto a discussdo sobre a importancia dos cuidados
paliativos num contexto de transicdo demogréafica e aumento de pessoas com doencas
crbnicas degenerativas ou em fase terminal.

Ja que atencdo aos Cuidados Paliativos vai além de uma pratica centrada em pacientes
na fase final da vida, deve estar disponivel para pacientes e seus familiares durante todo o
processo de doenca ameagadora a continuidade da vida e também no processo de luto, tanto
dos pacientes quanto de seus familiares. Tais cuidados aplicam-se a pacientes de todas as
idades, com base em seus diagnosticos e necessidades especificas.

O modelo de saude vigente ainda no século XXI, de tipo “racionalizador” e
“hospitalocéntrico”, foi desenvolvido ao longo do século XX, e tem por objetivo intervir na
doenga. Ao concentrar-se em partes cada vez menores, a medicina moderna perde

frequentemente de vista o paciente como ser humano, e o cuidado paliativo se desenvolve no



sentido contrério a essa cultura, na busca por trazer um outro modo do tratar/cuidar, tentando
reverter essa perda — nas sociedades contemporaneas — da humanizagao no tratamento com o
outro.

Essa discussao é realizada através da Politica Nacional de Humanizacéo, que apesar de
se qualificar como avanc¢o no campo da salde, ndo foi amplamente implementada.

Frente a este tema, formula-se a seguinte hipétese: a ndo consolidagdo das propostas
da Politica Nacional de Humanizacdo tem como consequéncia a necessidade da discussdo
sobre Cuidados Paliativos no Brasil.

Para isto, tem como objetivos:

a) Refletir sobre as propostas dos cuidados paliativos frente aos principios fundamentais
que norteiam a Politica Nacional de Humanizacéo;
b) Discutir a relevancia social da atencdo em Cuidados Paliativos no Brasil.

O presente trabalho esta dividido em trés capitulos.

O primeiro capitulo discorre sobre os cuidados paliativos, seu surgimento, conceitos e
a historia do movimento paliativista no Brasil e no mundo.

O segundo capitulo propde um debate sobre a Humanizacéo e sobre a perda do valor
humano nos cuidados em salde, com a consequente criacdo do Plano Nacional de
Humanizacdo, tragando um paralelo com a proposta dos Cuidados Paliativos.

O terceiro capitulo afirma a importancia social dos Cuidados Paliativos no Brasil,
através da analise dos dados obtidos em pesquisa empirica e articulacdo com os referenciais
tedricos que embasam este trabalho. Diante da perda dos valores de humanizacéo do cuidado
no &mbito da salde esta discussdo adquire fundamental importancia. Discute-se ainda o papel
do assistente social no contexto desta atencdo na area da salde.

Ao fim deste trabalho s&o elaboradas considerac6es que retomam o objetivo do estudo,
sintetizando os principais resultados e conclusdes, além de apontar possibilidades de novos
estudos.

A metodologia que este trabalho seguira sera a de pesquisa do material bibliografico
coletado através de livros, textos, artigos e monografias que abordem o tema, e
posteriormente sera realizada analise do mesmo.

Cabe ressaltar que inicialmente pretendia-se realizar entrevistas com os profissionais
que compdem a Comisséo de Cuidados Paliativos do Hospital Unimed Petropolis (RJ), com o
objetivo de avaliar a importancia deste tipo de servico e as experiéncias vivenciadas por estes
profissionais. Porém, os instrumentais — entrevistas — elaborados (em anexo) ndo foram

respondidos em tempo habil. Apesar de ndo terem sido utilizadas, o esforco em elaborar o
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roteiro das entrevistas como instrumental de coleta de dados possibilitou uma reflexao sobre o
campo tematico e sobre o objeto de estudo, na medida em que a construgdo de um roteiro
especifico e direcionado pressupBe a ponderacdo de quais questbes pretendia-se responder
acerca dos objetivos e da hipdtese em que se baseia este TCC.

Diante deste fato, foi necessario repensar o processo metodoldgico inicial, que se
embasava na coleta de dados priméarios por meio de entrevista. Devido a impossibilidade dos
resultados desejados, foi tracada uma segunda estratégia metodoldgica com coleta de dados de
base secundaria em duas fontes diferenciadas.

A primeira estratégia adotada foi desenvolvida a partir de documentos e relatérios de
resultados elaborados pela Comissdo de Cuidados Paliativos do Hospital Unimed Petropolis
(RJ). A segunda, por sua vez, efetivou-se por meio da analise de exposicdes de ideias e relatos
de experiéncia de profissionais que trabalham com Cuidados Paliativos obtidos através de
publicacgdes sobre este tema na Revista Radis (Fiocruz).

Pretende-se com a realizacdo deste trabalho contribuir para uma reflexdo mais ampla e
profunda sobre a importancia social dos Cuidados Paliativos e sua estreita relacdo com a
Politica Nacional de Humanizacdo, de modo a contribuir para possiveis abordagens mais

efetivas em saude no enfrentamento da realidade imposta pela sociedade.
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1 CUIDADOS PALIATIVOS

Cuidado paliativo ndo é uma alternativa de
tratamento, e sim uma parte complementar e
vital de todo acompanhamento do paciente
(CICELY SAUNDERS).

1.1 Cuidado paliativo: historia e conceituagao

A ideia do cuidado paliativo ndo é nova, desde a Idade Média era conhecida como
cuidados de hospice'. Havia lugares, de ordem religiosa, em que as pessoas que
necessitassem, viajantes ou doentes, buscavam abrigo e cuidado (MCCOUGHLAN, 2014).
Tais hospices abrigavam peregrinos e doentes, que recebiam cuidado leigo e caridoso até o
momento do término de suas vidas.

Locais como esses, de cuidado, surgiram na Europa e foram construidos como abrigos
para 6rfaos, pobres e doentes, uma pratica que se propagou por organizacdes catdlicas e
protestantes. No século XIX, tais instituicdes comecaram a ter caracteristicas de hospitais,
com alas destinadas a doentes que recebiam cuidado essencialmente leigo e voltado para o
lado espiritual e tentativa de controle da dor (CORTES, 1988).

A partir do século XX os Cuidados Paliativos se tornaram uma pratica
institucionalizada no campo da salde, através da criagdo do St. Christopher Hospice, em 1967
em Londres, fundado por Dame Cicely Saunders, médica, enfermeira e assistente social. Tal
hospice, assim como o0s anteriores, foi criado para o acolhimento de pacientes em estagio
terminal. Diferente dos outros, também tinha como objetivo o alivio do sofrimento e controle

dos sintomas dos pacientes.

! para fins de esclarecimento, hospice pode ser definido como o conjunto de acdes que sio destinadas a confortar
e prestar assisténcia a um individuo enfermo, com expectativa de vida de apenas algumas semanas ou meses. Os
cuidados podem ser prestados em uma unidade hospitalar especifica ou até mesmo a domicilio, sendo necesséria
a presenca de uma equipe completa a disposicdo do paciente, pronta para auxiliar assim que for preciso, além de
também oferecer um acompanhamento programado, agendado com regularidade. O termo € originario do latim
“hospes”, que significa “hdspede”. Os primeiros hospices foram criados na ldade Média e eram mantidos por
entidades religiosas, para abrigar viajantes, doentes e famintos (EDITORIAL MDT, 2013).

Enquanto o hospital convencional promove um tratamento curativo, tratando a doenga, focalizando no doente e
preocupando-se com a expectativa de vida; o hospice oferece um tratamento paliativo, preocupando-se com o ser
humano como um todo e tendo como foco toda a familia do paciente e sua qualidade de vida.
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Dame Cicely Saunders

Em 1990 a Organizacdo Mundial da Satude (OMS) definiu cuidados paliativos como:

O cuidado ativo e total dos pacientes cuja enfermidade ndo responda mais
aos tratamentos curativos. O controle da dor e de outros sintomas, entre
outros problemas sociais e espirituais, sdo da maior importancia. O objetivo
dos cuidados paliativos é atingir a melhor qualidade de vida possivel para o0s
pacientes e suas familias (OMS,1990).

O que significou um marco importante dentro do movimento paliativista. Tal conceito

foi atualizado em 20022

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 doenga que ameace a vida, por meio da
prevencdo e alivio do sofrimento, da identificacdo precoce, avaliacéo
impecavel e tratamento de dor e demais sintomas fisicos, sociais,
psicologicos e espirituais (OMS, 2002).

Ao analisarmos tais defini¢fes, € possivel observar uma ampliagdo no conceito mais
recente (OMS, 2002) atribuido pela OMS aos Cuidados Paliativos. A primeira definicdo, de
1990, traz uma delimitagdo tanto na area de atuacdo quanto nos parametros de atuacdo de tais
servicos, ao trazer que € o cuidado ativo e total dos pacientes cuja enfermidade ndo responda
mais aos tratamentos curativos. Ja a definicdo mais recente traz um conceito ampliado, tanto

no universo de atuacdo quanto em seus objetivos e parametros, pois define agora como sendo

> Disponivel em: Cuidados Paliativos <http://www2.inca.gov.br/wps/wem/connect/cancer/site/tratamento/
cuidados_paliativos>. Acesso em: 08 de maio de 2016.
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assisténcia promovida por uma equipe multidisciplinar, que objetiva a melhoria da qualidade
de vida do paciente e seus familiares, diante de uma doenga que ameace a vida.

Maciel (2008) salienta que esta nova definicdo exclui a expressao ‘“fora de
possibilidade de cura”, que constava na defini¢ao de 1990, ja que para a maioria das doengas
0 que se busca com o tratamento é o controle, ndo a cura. Assim, torna-se subjetiva a
definicdo do momento em que o paciente pode ser considerado “fora de possibilidades de
cura”. Levando-se em consideracdo que tal forma de atencé@o ndo se aplica somente na fase do
fim da vida, quando “nao ha mais nada a fazer”, mas também pode ser realizada
concomitantemente com o tratamento curativo.

Ambas as defini¢cbes trazem como fundamental a preocupagdo com a qualidade do
cuidado, objetivando melhorias na qualidade de vida dos pacientes e de seus familiares.
Porém enquanto a primeira tem o foco para o controle da dor e de outros sintomas, a segunda
vai além, pois objetiva também a prevencdo e alivio do sofrimento, da identificacdo precoce,
avaliacdo impecavel e tratamento.

Outro fator central nesta nova definicdo é o de equipe multidisciplinar. A ideia de uma
abordagem multidisciplinar € muito importante, pois € uma forma de organizacdo do trabalho
que se baseia numa relacdo de troca entre os profissionais das diferentes areas, resultando na
articulacdo das acoes da equipe diante das necessidades de cada caso, proporcionando assim a
interacdo, a construcdo de uma atuacdo que seja compartilhada por todos, superando-se assim
o isolamento das diversas areas de saberes.

Concomitante a este novo conceito, a OMS também definiu alguns principios
fundamentais que norteiam tais servicos, sendo eles:

- Afirmacéo da vida e enfrentamento da morte como um evento natural;

- Aceitacédo da evolucédo natural da doenca, ndo acelerando nem retardando a morte;

- Garantia de qualidade de vida;

- Controle da dor e de outros sintomas desenvolvidos com a progressao da doenca;

- Integracdo dos aspectos clinicos com os aspectos psicologicos, sociais e espirituais que
possam influenciar a percepgéo e o controle dos sintomas;

- Estimulo a independéncia do paciente, permitindo-lhe viver de maneira ativa até sua a
morte;

- Respeito a autonomia do doente com agdes que levem a sua valorizagdo como pessoa;

- Reconhecimento e aceitacdo, em cada doente, dos seus préprios valores e prioridades;

- Consideracdo de que a fase final da vida pode encerrar momentos de reconciliagéo e

crescimento pessoal;
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- Favorecimento de uma morte digna, com 0 minimo estresse possivel, no local de escolha do
paciente;

- Prevencéo de problemas durante o luto;

- Base na diferenciacdo e na interdisciplinaridade.

Ao analisarmos esses principios, é possivel observar que ha uma tentativa, através do
cuidado paliativo, de se trazer de volta alguns valores ao cuidado com as pessoas doentes —
sendo o principal deles a dignidade da pessoa humana — que muitas vezes se perdem no
modelo de salde atual, buscando proteger a vida engquanto ela ainda existe, tomando as
medidas que forem possiveis para que o paciente esteja confortavel até o momento de sua
morte.

Tais principios constituem uma abordagem altamente especializada, com alto nivel de
conhecimento, que exige ndo somente um tratamento médico, mas também uma abordagem
humana, com muita energia e dedicacdo por parte dos profissionais.

O modelo paliativista € um modelo em que o foco é a pessoa como um todo, e nao a
doenca, levando em conta sua histéria de vida e familiar, desde o seu processo de
adoecimento até a morte. Tem por objetivo promover o apoio psicologico, social e espiritual.

Segundo Maria Cecilia Sepulveda Bermedo (ONUBR, 2014)%, “pacientes e familiares
ndo tém conhecimento sobre esse tipo de atendimento”. Nao s6 os profissionais de salde nédo
sabem que podem integrar os cuidados paliativos em seu trabalho clinico, como também
faltam medicamentos para o alivio da dor.

Isso ocorre, talvez, pois os profissionais da area da satude compreendem seu trabalho a
partir de uma perspectiva curativa, com foco em tratar a doenca, ndo entendendo 0s outros
aspectos aqui mencionados como elementos intrinsecos da pratica em salde, a qual deve
priorizar as necessidades do paciente. Isso nos leva a refletir sobre a formacdo dos
profissionais na area da salde, o que sera discutido mais adiante.

Dessa forma, é fundamental compreender os significados e a diferenca entre dor e

sofrimento, conceitos fundamentais para a atencdo em Cuidados Paliativos.
1.2 Dor e sofrimento

Foi Cicely Saunders quem introduziu o conceito de “Dor Total”, constituido por varios

componentes: fisico, mental, social e espiritual. O uso de medicamentos analgésicos consiste

¥ ONUBR ¢ a sigla dada a Organizagdo das Nagdes Unidas no Brasil. Tal organizagdo tem representacéo fixa no
pais desde 1947. < http://www.onu.org.br/>.
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em uma parte da estratégia multiprofissional, porém ndo se pode compreender apenas as
angustias fisicas do paciente, mas também as psicoldgicas, sociais e espirituais.

A palavra dor origina-se do latim, dolore, ¢ costuma ser definida como “impressao
desagradavel ou penosa, decorrente de uma lesdo ou contusdo ou de um estado anormal do
organismo ou de parte dele”. Ja, de acordo com a Associagdo Internacional para o Estudo da
Dor, a dor “é¢ uma sensacdo ou experiéncia emocional desagradavel, associada com dano
tecidual real ou potencial, ou descrito nos termos de tal dano. A dor é sempre subjetiva e
pessoal” (PESSINI, 2014).

Os especialistas da area diferenciam a dor em dois tipos, as dores agudas e as dores
cronicas. A dor aguda é aquela que normalmente esté associada a um tipo de leséo corporal e
tende a desaparecer logo gque esta melhora. A dor cronica é aquela que perdura por mais de
seis meses (PESSINI, 2014).

Tais tipos de dor podem ser controlados através do uso de medicamentos. Porém,
depois que os sintomas fisicos séo tratados, afloram os sintomas que ndo séo fisicos, mas que
causam grande sofrimento aos pacientes e seus familiares, como ansiedade, depressdo,
tristeza.

O sofrimento é uma questdo mais subjetiva, que estd mais ligada aos valores da
pessoa. Daniel Callahan® definiu sofrimento como “experiéncia de impoténcia com o
prospecto de dor ndo aliviada, situacdo de doenca que leva a interpretar a vida como vazia de
sentido”, podendo ser apresentada como sentimentos de angustia, vulnerabilidade, perda de
controle e ameaca a integridade da pessoa (PESSINI, 2014).

"Todos tém direito a tratamento e a morrer com dignidade. Atenuar a dor fisica,
emocional, espiritual e social desses pacientes é uma questdo humanitaria, € um direito", disse
a médica francesa Catherine Le Galés-Camus, diretora-geral assistente para Doengas Cronicas
e Mentais da OMS (INFORME ENSP, 2007)°.

A dor e o sofrimento constituem um dos objetivos centrais de intervencao na filosofia

dos cuidados paliativos.

* Filosofo norte-americano.

® Disponivel em: <http://www.ensp.fiocruz.br/portal-ensp/informe/site/materia/detalhe/6606>. Acesso em: 15 de
junho de 2016.
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1.3 Paradigmas sobre o fim da vida

O significado de morte varia no decorrer da historia e entre as diferentes culturas
humanas. Porém, apesar de ser o destino de todas as pessoas, a duracdo da vida e a maneira de
morrer s&o vistas e vivenciadas de diferentes maneiras.

Na Idade Média a morte era vista como algo natural e justo, mas com o passar do
tempo ocorreram mudancas na forma de se entender a morte, 0 seu conceito historicamente
mudou.

Moura nos traz a seguinte reflex&o sobre o conceito de morte:

Hoje, a morte ja ndo é um fenbmeno natural, sem sofrimento, com partilha
de sentimentos, que acontece com simplicidade, na companhia da familia e
amigos. Significa o fracasso, a impoténcia e a limitacdo da ciéncia. Desta
forma, ciéncia e tecnologia juntam esforgos numa luta continua e crescente
contra a morte, encorajando 0 recurso a todos os meios para controlar e
dominar a situacdo. Observa-se nos profissionais de satde e familiares, e por
vezes até mesmo nos proprios doentes, uma forte convicgdo de que se devem
empregar todos os meios disponiveis para a conservacdo da vida. Mas esta
devera ser prolongada sempre e a qualquer preco? N&o serd por vezes
sensato reconhecer os limites do organismo humano e as limitacBes da
ciéncia e da técnica? Neste contexto torna-se imprescindivel a reflexdo sobre
0 prolongamento da vida e o afastamento da morte (MOURA, 2011).

O profissional da area da salde, falando-se aqui especificamente do médico, €
formado para curar a doenga e combater a morte, e ndo para lidar com a pessoa doente ou a
pessoa que esta morrendo. E, contréario a isso se tem a perspectiva dos cuidados paliativos,
que valoriza a qualidade de vida do paciente, tendo como principio fundamental o cuidado
integral e o respeito a autonomia do paciente em relagcdo ao processo de morrer (PESSINI,
2014).

Ao atender a vontade do paciente, através de uma maior humanizagdo no tratamento e
no cuidado, ird tornar o processo de morte menos angustiante e mais digno para o paciente
(SCHRAMM, 2002; SIQUEIRA BATISTA & SCHRAMM, 2004). Isto é enfatizado a partir
da fala abaixo:

“Para mim cuidado paliativo foi a melhor coisa que aconteceu na minha
vida em questdo de salde. Toda essa equipe se interessou por mim, coisa
que em seis meses de doenca comprovada eu ndo tinha ninguém interessado
como eles: médicos, enfermeiros, assistente social e agente da salde. Eles
me proporcionaram uma vida decente e sem dor. Agradeco a eles
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infinitamente” Carta de Diego, paciente do programa de cuidados paliativos
Estar ao seu lado (REVISTA RADIS, 2016)°.

Este depoimento traduz a diferenca que este tipo de servico faz na vida dos pacientes
que a ele tem acesso, entre tantos outros fatores, mostra o fortalecimento da relacéo entre o
profissional de salde e o paciente, a partir da empatia e de a¢cbes humanizadas, que poderiam
ser aplicadas naturalmente em todas as formas de cuidado, que é o diferencial deste tipo de
atencdo na area da saude.

Cicely Saundres, através da citacdo a seguir, resume e mostra a esséncia da filosofia

dos cuidados paliativos:

Eu me importo pelo fato de vocé ser vocé, me importo até o tltimo momento
de sua vida e faremos tudo o que estiver ao nosso alcance, ndo somente para
ajuda-lo a morrer em paz, mas também para vocé viver até o dia da sua
morte (SAUNDERS, 1976).

1.4  Formagédo em cuidados paliativos

Apesar de movimento de mudanca na graduacdo medica, as escolas ainda tém sua
graduacdo baseadas no Relatério de Flexner (1910)’, o qual fundamenta o ensino da medicina
com uma visdo biocéntrica e tecnocéntrica, fazendo com que o corpo humano seja estudado
por partes, e a doenca seja vista como um mal funcionamento dos mecanismos bioldgicos,
tendo como objetivo interferir para normalizar tal funcionamento. Tal forma de ensino faz
com gue resulte uma visdo reducionista da pessoa como um todo, contrariamente a visdo do
cuidado paliativo (PESSINI, 2014).

O corpo humano é considerado uma maquina que pode ser analisada em termos de
suas pecas, e a doenca é vista como um mau funcionamento dos mecanismos bioldgicos. O
papel dos médicos € intervir para consertar o “defeito no funcionamento” dessa maquina, e ao
concentrar-se em partes cada vez menores do corpo, a medicina moderna perde

frequentemente de vista o paciente como ser humano (CAPRA, 1982).

® A Revista Radis foi langada em 2002, pela FIOCRUZ (ENSP), reunindo todo o acervo de suas publicaces em
midia digital com recursos de busca por palavras e expressdes, incorporando as caracteristicas das publicacdes
anteriores com rigorosa periodicidade mensal, maior volume de conteddo, flexibilidade editorial e recursos
graficos, dando um salto qualitativo na préatica jornalistica na area da Saude.

" Em 1910, foi publicado o estudo Medical Education in the United States and Canada - A Report to the
Carnegie Foundation for the Advancement of Teaching, que ficou conhecido como o Relatdrio Flexner (Flexner
Report). Tal relatorio é considerado o grande responsavel pela mais importante reforma das escolas médicas de
todos os tempos nos Estados Unidos da América (EUA), com profundas implicagdes para a formacdo médica e
para a medicina mundial. Flexner (1910) prop8e que "O estudo da medicina deve ser centrado na doenca de
forma individual e concreta”.
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Este modelo de ensino racionalizador e hospitalocéntrico influenciou a formacéo dos
demais cursos na area da saude.

O cuidado paliativo vem no sentido contrario a essa cultura, na busca por trazer um
outro modo do tratar/cuidar, tentando reverter essa perda — nas sociedades contemporaneas —
da humanizag&o no tratamento com o outro.

O médico geriatra Daniel Azevedo® (CFM, 2014) defende ser urgente incluir a
disciplina de cuidados paliativos no curriculo de todas as profissdes da area da saude, com o
intuito de preparar os profissionais desde a graduacdo para lidar com a finitude, incutindo a
certeza de que existe sempre muito a se fazer, mesmo que o paciente seja portador de uma
doenga incuravel. “Com a formacao de profissionais capacitados e a criagdo de centros para a
prestacdo de cuidados paliativos, a assisténcia tende a ser mais abrangente e permitir que as
pessoas sejam acompanhadas desde o momento do diagnostico de doencas sem cura”, explica
Azevedo.

Porém, existem poucos cursos dedicados ao ensino e a pesquisa na area. Segundo o
MEC, no cadastro de institui¢cGes e cursos de educacdo superior, constam apenas onze cursos
de pos-graduacao em todo o Brasil em cuidados paliativos. E, de acordo com o Ministério da
Educacdo, ndo existe residéncia médica autorizada pela Comissdo Nacional de Residéncia
Meédica nesta area.

1.5  Atuacdo em cuidados paliativos: questdes e contexto

A atencdo aos Cuidados Paliativos vai além de uma pratica centrada em pacientes na
fase final da vida, deve estar disponivel para pacientes e seus familiares durante todo o
processo de doenca ameagadora a continuidade da vida e também no processo de luto, tanto
dos pacientes quanto de seus familiares.

Tais cuidados aplicam-se a pacientes de todas as idades, com base em seus
diagnosticos e necessidades especificas. Tendo como foco principal os pacientes que tém
cancer, por ser uma das doengas cronico-degenerativas de maior incidéncia.

Segundo dados da Organizacdo Mundial da Saude (OMS, 2015), o cancer € uma das
principais causas de morte em todo o mundo, sendo um problema de saude publica mundial.

A cada ano, 8,2 milhdes de pessoas morrem devido & doenga, e mais de 32 milhdes de pessoas

® Disponivel em: <http://portal.cfm.org.br/index.php?option=com_content&view=article&id=24471:fragilidade-
de-cuidados-paliativos-no-brasil-preocupa-especialistas&catid=3>. Acesso em: 24 de julho de 2016.



19

vivem com a doenca no mundo todo (GLOBOCAN, 2012). No Brasil, o INCA® estimou cerca
de 580 mil casos novos da doenca para o ano de 2015. Diante desses dados, se houver
continuidade desta tendéncia, estimam-se 27 milhdes de novos casos e cerca de 17 milhdes de
mortes por ano no mundo em 2030, sendo que 2/3 das vitimas serdo dos paises em
desenvolvimento; e 75 milhdes de pessoas vivem, anualmente, com a doenga.

A figura abaixo mostra a estimativa de cancer no mundo no ano de 2030:

Mapa 1: Estimativa de Cancer no Mundo para o ano de 2030:
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Fonte: GLOBOCAN, 2012.

% Disponivel em: <http://www.inca.gov.br/wem/dmdc/2015/numeros.asp>. Acesso em: 28 de agosto de 2016.
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A figura seguinte mostra a estimativa de cancer na América do Norte, América Central
e América do Sul para 0 mesmo ano:

Mapa 2: Estimativa de cancer na América do Norte, América Central e América do

Sul para o0 ano de 2030.
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Fonte: GLOBOCAN, 2012.

Apesar do cuidado paliativo ter um maior foco nos pacientes que tém cancer, também
é aplicado a pessoas que estdo acometidas por: a) HIV/AIDS (Virus da Imunodeficiéncia
Humana/ Sindrome da Imunodeficiéncia Adquirida), b) doenca de Alzheimer c) estagio final
de doencas cardiacas, d) renais e neuronais, €) diabetes, f) insuficiéncia de 6rgaos, g) doencas

neuroldgicas e genéticas na infancia, entre outras.
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Em relagdo a AIDS, de acordo com os dados da OMS (2015)™, a previsdo era de mais
de 10 milhdes de mortes em 2015. Segundo os dados obtidos no Boletim Epidemiol6gico
HIV-AIDS 2015, foram registrados 798.366 casos de AIDS no Brasil, desde o inicio da
epidemia, em 1980, até 2015; e, durante este mesmo periodo, o nimero de mortes no pais foi
de 290.929 pessoas devido a doenca.

Dados do IBGE (2012)*! permitem estimar que 1,2 milhdo de pessoas sofram com a
doenca de Alzheimer, e surjam cerca de 100 mil novos casos por ano no Brasil, porém nao
existem dados quantitativos sobre a incidéncia da doenca no pais, segundo informacdes
colhidas na pégina do Instituto Alzheimer Brasil. Existem dados baseados em pesquisas em
outros paises estimando que no mundo sdo 35,6 milhdes de pacientes portadores da doenca.

Paradoxalmente, de acordo com dados da OMS e da Alianca Mundial de Cuidados
Paliativos (2014)*?, somente 10% das pessoas que precisam de assisténcia médica para aliviar
a dor, sintomas e estresse de doengas graves recebe o atendimento médico necessario. Estima-
se que, a cada ano, mais de 20 milhdes de pacientes necessitem de cuidados paliativos no fim
da vida, sendo cerca de 6% deles criangas.

Dados demograficos e epidemioldgicos alarmantes revelam o aumento da incidéncia e
prevaléncia das doencas cronico-degenerativas na populacdo idosa, e como consequéncia
disso, em 2004, foi criada a Comissdo Permanente de Cuidados Paliativos da Sociedade
Brasileira de Geriatria e Gerontologia (SBGG).

Segundo o Relatério Mundial de Saude e Envelhecimento (OMS, 2015), o nimero de
pessoas com mais de 60 anos no pais deverd crescer muito mais rapido do que a média
internacional. Enquanto a quantidade de idosos vai duplicar no mundo até o ano de 2050, ela
quase triplicara no Brasil, e isso se deve ao fato da expectativa de vida aumentar, enquanto a
taxa de natalidade diminui. Esses dados apontam para um futuro crescimento no nimero de

pacientes que necessitardo de servicos de cuidado paliativo.

1.6 Cuidados paliativos no mundo

O primeiro pais a reconhecer a medicina paliativa como especialidade da area médica
foi 0 Reino Unido, em 1987.

19 Disponivel em: <http://unaids.org.br/estatisticas/>. Acesso em: 4 de setembro de 2016.

! Disponivel em: <http://www.institutoalzheimerbrasil.org.br/demencias-detalhes-
Instituto_Alzheimer_Brasil/33/entendendo_a_doenca_de_alzheimer__da__atraves_de estudos_realizados_com _
populacoes__epidemiologia_>. Acesso em: 20 junho 2016.

12 Disponivel em: <https://nacoesunidas.org/so-10-das-pessoas-que-precisam-de-cuidados-paliativos-recebem-
assistencia-mostra-oms/>. Acesso em: 15 de agosto de 2016.
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Em 1974 a enfermeira norte-americana Florence Wald, inspirando-se em Saunders,
fundou o primeiro hospice nos Estados Unidos, em Branford, Connecticut. No mesmo ano, no
Canada, o Dr. Balfour Mount, cirurgido urologico, ap6s visitar o St. Christopher’s Hospice
abre uma das primeiras unidades de hospice na McGill University, em Montreal.

O “Mapping Levels of Palliative Care Development: a Global View” =, (WRIGHT,
2006), traz um estudo realizado em 234 paises que compdem a Organizacdo das Nacgdes
Unidas. Tal estudo identificou a presenca e complexidade de servicos de Cuidados Paliativos
nestes paises e os classificou em quatro niveis distintos:

Grupo 1V - 35 paises, que possuem servicos de Cuidados Paliativos e uma politica estruturada
de proviséo destes servicos;

Grupo 111 - 80 paises, em que se tem presenca de servicos isolados de Cuidados Paliativos,
entre 0s quais se encontra o Brasil;

Grupo Il - 41 paises, que ndo possuem servigos estruturados, mas tém iniciativas, no sentido
de formarem profissionais e equipes;

Grupo | - 79 paises, onde ndo ha registro de nenhuma iniciativa de Cuidados Paliativos.

Segundo o “Atlas Global de Cuidados Paliativos no final da vida” * (CONNOR e
BERMEDO, 2014), apenas uma a cada 10 pessoas que precisam tem acesso aos cuidados
paliativos. O documento destaca ainda que 42% dos paises tém pouco ou nenhum acesso a
servicos de hospice e Cuidados Paliativos e que apenas 20 paises tém Cuidados Paliativos
bem integrados ao sistema de saude. E, o Brasil ndo faz parte desse grupo. Tais dados podem

ser observados no “Mapa da Estruturagdo de Cuidados Paliativos no Mundo”, a seguir:

30 documento intitulado de “Mapping levels of Palliative Care Development: a Global View”, foi elaborado
pelo International Observatory on End of Life Care (IOELC) da Universidade de Lancaster, no Reino Unido, e
divulgado em novembro de 2006.

14 0 “Atlas Global de Cuidados Paliativos no final da vida” (Connor SR, Bermedo MCS, 2014) ¢ a primeira
ferramenta existente para mapear a necessidade e a disponibilidade de cuidados paliativos no mundo. Consiste
em um material organizado pela OMS em parceria com Worldwide Palliative Care Alliance (WPCA), em 2014.
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Mapa 3: Estruturacdo de Cuidados Paliativos no Mundo, 2006.
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Ainda segundo o Atlas, 80% dos paises tém pouco ou extremamente restrito acesso a
analgeésicos fortes, o que significa que milhGes de pessoas no mundo todo vivem e morrem
com dor e sofrimento, sem qualidade de cuidado adequada.

Diante disso, a European Association for Palliative Care (EAPC), juntamente com a
International Association for Hospice and Palliative Care (IAHPC), a Worldwide Palliative
Care Alliance (WPCA) e a Human Rights Watch (HRW) elaboraram, em 2013, a Carta de
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Praga: Cuidados Paliativos — um direito humano, que tem por objetivo “promover o acesso
aos cuidados paliativos como um direito humano”, pPois “apesar da sua eficacia comprovada,
a acessibilidade aos cuidados paliativos € limitada ou inexistente em muitos paises,
particularmente naqueles em vias de desenvolvimento, originando um sofrimento
desnecessario em milhdes de doentes por ano”.

De acordo com a Carta de Praga (2013)", os cuidados paliativos podem aliviar
eficazmente o sofrimento e podem ser proporcionados a um custo relativamente baixo. Os
beneficios dos cuidados paliativos ndo se limitam aos cuidados em fim de vida, ja que uma
intervencgdo precoce na trajetéria da doenca proporciona uma melhoria na qualidade de vida e
reducdo da necessidade de tratamentos caros e agressivos.

Em 2014, foi criada a primeira resolucdo global sobre cuidados paliativos, World
Health Assembly Resolution (WHAG67.19, 2014). A Assembleia Mundial de Saude adotou,
pela primeira vez na histdria, uma resolucdo em que convoca a OMS e os Estados-Membros
para integrar servicos de hospice e Cuidados Paliativos como um componente central dos
sistemas nacionais de saude.

Tal resolucdo recomenda ainda que estes servicos sejam incluidos em todos os
orcamentos e politicas nacionais de saude, bem como no curriculo de profissionais de salde e,
que os paises garantam a oferta dos medicamentos necessarios.

O acesso a esse tipo de servico é reconhecido pelas convengdes da ONU, porém néo é
uma obrigacdo legal, uma vez que ndo é um direito garantido em lei, e acaba sendo somente
uma intencdo. Apesar da sua eficdcia comprovada, em muitos paises a acessibilidade aos

cuidados paliativos é inexistente ou limitada, como é o caso do Brasil.
1.7  Cuidados paliativos no Brasil

Segundo os registros da Academia Nacional de Cuidados Paliativos (ANCP)'®, o
surgimento dos Cuidados Paliativos no Brasil ocorreu na década de 1980, e houve um
crescimento a partir do ano 2000.

Nos anos 1970/1980 iniciou-se 0 movimento na area de Cuidados Paliativos no pais e
em 1997 foi fundada a Associacdo Brasileira de Cuidados Paliativos (ABCP)*’ por um grupo
de profissionais, que ja realizava acfes paliativas, com o objetivo de divulgar a filosofia do

1> Disponivel em: < http://www.eapcnet.eu/LinkClick.aspx?fileticket=6 AmBAJNDb8A%3D &tabid=1871>.
Acesso em setembro de 2016.

1 http://www.paliativo.org.br/home.php

7 http://www.cuidadospaliativos.com.br/site/inicio.php
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cuidado, aumentar 0s servigos e aprimorar 0s conhecimentos sobre o tema. A ABCP
desenvolveu um estatuto baseado na Associacdo Europeia de Cuidados Paliativos.

No inicio dos anos 1990, o professor Marco Tulio de Assis Figueiredo abriu os
primeiros cursos e atendimentos com filosofia paliativista na Escola Paulista de Medicina da
Universidade Federal de S&o Paulo (UNIFESP/EPM).

Segundo Peixoto (2004), o primeiro servigo de cuidados paliativos no Brasil surgiu no
Rio Grande do Sul em 1983, seguidos pelo da Santa Casa de Misericordia de Sdo Paulo em
1986. Porém, a primeira unidade publica com um servico exclusivamente dedicado aos
Cuidados Paliativos foi no Hospital do Cancer 1V do Instituto Nacional do Cancer (INCA), no
Rio de Janeiro, inaugurada em 1998. Atualmente, é um dos servigos nesta area mais
completos do pais.

No Brasil, segundo informacdes obtidas na Revista Radis (Fiocruz, set/2016), ainda ha
poucos servicos de cuidados paliativos, e ndo hd uma politica publica que “organize e
padronize” as agdes de tal servico no pais. Porém, foram criadas algumas portarias neste
sentido.

Em 2002, o Ministério da Saude publicou a Portaria GM/MS n° 19 (MS, 2012), em
que reconhece a necessidade dos Cuidados Paliativos e do controle da dor para os problemas
de salde apresentados pela populacgdo brasileira. Tal portaria institui o Programa Nacional de
Assisténcia a Dor e Cuidados Paliativos, possibilitando maiores discussfes acerca da tematica
e da capacitacdo dos profissionais.

Outra Portaria do Ministério da Saude, 140/2014 (MS, 2014), define critérios sobre a
atencdo especializada em oncologia e determina que os cuidados paliativos sdo obrigatérios e
devem estar descritos em plano de cuidados registrados em prontudrio.

No Rio de Janeiro, foi aprovada pela Assembleia e vetada pelo governador em
exercicio, Francisco Dornelles, o PL 3277/2014, que criava o Programa Estadual de cuidados
paliativos. Enquanto em S&o Paulo foi instituida a Rede de Cuidados Paliativos na Saide
Publica do Estado, atraves da PL 599/2014.

Segundo a Revista Radis (2016), em nota, o Ministério da Salde esclareceu que esta
em elaboragdo a Portaria Nacional de Cuidados Paliativos e protocolos para auxiliar
profissionais de salde no tratamento dos pacientes; porém, sem previsdao de quando o
protocolo seré divulgado para consulta publica.

Segundo Rachel Aisengart Menezes (2004), “a proposta de assisténcia paliativista

ainda ¢ uma pratica desconhecida no meio médico e na sociedade brasileira em geral”.
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Um dos grandes problemas referente ao assunto no pais é que os servicos de cuidados
paliativos tém sido confundidos de forma equivocada com a prética da eutanasia, que é a
aceleracdo do processo natural da morte por meios artificiais, e da distanasia, que € o
prolongamento da vida por meios artificiais e procedimentos invasivos, com maior
sofrimento. Porém, o que realmente acontece, em caso de doentes incuréveis, € que se opta
pela ortotanasia, ou seja, respeitar o proprio curso da doenca e da morte; deve-se fazer
intervencdes proporcionais, analisando o que é mais adequado para cada paciente quando ele

ndo responde mais aos medicamentos habituais (Revista Radis, set/2016).
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2 APOLITICANACIONAL DE HUMANIZACAO E OS CUIDADOS PALIATIVOS

A humanizacdo reconhece 0 campo das
subjetividades como instancia fundamental para a
melhor compreensdo dos problemas e para a busca
de solucdes compartilnadas.  Participacao,
autonomia, responsabilidade e atitude solidaria sdo
valores que caracterizam esse modo de fazer satde
que resulta, ao final, em mais qualidade na atencéo
e melhores condicGes de trabalho. Sua esséncia é a
alianca da competéncia técnica e tecnoldgica com
a competéncia ética e relacional (R10S, 2009).

2.1 Humanizacdo e a perda do valor humano nos cuidados em saude

A palavra “humano”, veio do Latim humanus, em que temos “homo” (homem) e
“himus” (terra), tendo entdo uma nogdo de coisas terrestres; se opondo a “seres divinos”
(ORIGEM DA PALAVRA/ SITE ETIMOLOGIA)®,

Logo, fala-se aqui do humano relacionado ao homem concreto, ndo um homem
abstrato e idealizado, e sim um homem real, composto por suas singularidades e
complexidades. E dessa forma, a partir da relacdo entre os homens é que se tem a condicdo de
possibilidade do que é humanizar, do significado do que é o humano.

No Novo Dicionario Aurélio da Lingua Portuguesa™ estd definido humanizar
como "tornar humano, dar condicdo humana". Também é definido como "tornar benévolo,
afavel, tratavel™ e ainda "fazer adquirir habitos sociais polidos, civilizar”". Ja& humano, vem de
natureza humana, significando também "bondoso, humanitario™

No sentido filoséfico, humanizacdo é um termo que encontra suas raizes no
Humanismo, corrente filoséfica que reconhece o valor e a dignidade do Homem — a medida
de todas as coisas — considerando sua natureza, seus limites, interesses e potenciais. O
Humanismo busca compreender o Homem e criar meios para que os individuos compreendam
uns aos outros. Na leitura psicanalitica, o termo fala do lugar da subjetividade no campo da
Saude. Humanizagdo, como tornar humano, significa admitir todas as dimensdes humanas —
historica, social, artistica, subjetiva, sagrada ou profana — e possibilitar assim escolhas
conscientes e responsaveis, que permitam ao individuo realizar-se no &mbito das suas relaces
na vida em sociedade (RIOS, 2009).

'8 Disponivel em: < http://origemdapalavra.com.br/site/pergunta/origem-da-palavra-humanizar/>.
9 Disponivel em: <https://dicionariodoaurelio.com/humanizar>.
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Paulo Freire problematiza o conceito de humanizar, nos trazendo a reflexdo de que € o
relacionamento com o0s outros a condigdo humanizadora do Homem, dessa forma as relagdes
do Homem com seus semelhantes sdo fundamentais para o processo de humanizagdo, pois: “o
ser humano aprende a ser humano, aprendendo as significacbes que os outros humanos dao a
vida, a terra, a0 amor, a opressdo e a libertagdo” (Verbete Humanizacdo/Desumanizagéo. In
STRECK et al (org.), 2016, p. 210).

A definicdo de humanizacdo engloba valores éticos e enaltece a concepcdo de
dignidade, pois humanizar é respeitar a condicdo humana. A dignidade é uma qualidade
inseparavel de todo e qualquer ser humano, é caracteristica que o define como tal e € um valor

intrinseco que o identifica, como afirma Silva no trecho abaixo:

A dignidade da pessoa humana ndo é uma criagdo constitucional, pois ela é
um desses conceitos a priori, um dado preexistente a toda experiéncia
especulativa, tal como a propria pessoa humana (SILVA, 1998).

Na construcdo historico-politica da sociedade, com a afirmacdo dos valores de
cidadania, o ser humano ¢ titular de direitos que devem ser respeitados pelo Estado e por seus
semelhantes. Dessa forma, sendo a saude um dos direitos fundamentais do individuo, a

Constituicdo Federal de 1988 traz em seu Artigo 196 que:

A saude ¢ direito de todos e dever do Estado, garantido mediante politicas
sociais e econdmicas que visem & reducéo do risco de doenca e de outros
agravos e ao acesso universal e igualitirio as acOes e servigos para sua
promocao, proteco e recuperacdo (BRASIL, 1998)%.

No &mbito destas concepcdes acerca da relacdo entre:
a) humanizagéo

b) os valores que a norteiam,

c) osdireitos

d) salde

Pode-se fazer a seguinte ponderacdo ilustrada na figura abaixo:

% Disponivel em: <http://conselho.saude.gov.br/14cns/docs/constituicaofederal pdf>
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Figura 1: Rela¢Bes da Humanizagédo

HUMANIZACAO

ENVOLVE VALORES

Dignidade de

: ; DIREITOS
pessoa humana S ” -

Dignidade no
adeus a vida

Criada pela autora.

Em 1988 foi votada a criacdo do Sistema Unico de Saude (SUS) e essa foi ¢ uma
conquista do povo brasileiro. Com ele afirma-se a universalidade, a integralidade e a equidade
da atencdo em satde. Com ele também se aponta para uma concepcdo cuja énfase é a ideia de
vida com qualidade e ndo a reducdo desta a auséncia de doenca (BRASIL, 2003). Diante
disso, humanizar também é reconhecer como sujeitos de direitos as pessoas que buscam nos
servicos de saude a resolucdo de suas necessidades de saude, é considerar aquilo que é
humano, da condi¢do humana.

Humanizar o cuidado no ambito da saude significa levar em consideracdo a esséncia
do ser, respeitando a sua individualidade e as suas necessidades, preocupando-se ndo somente
com a dimensdo fisica do paciente, mas também com as dimensdes psiquica, social e
espiritual. Em termos praticos, isso significa o respeito a dignidade de cada pessoa,
personalizando a assisténcia a saude prestada de acordo as demandas — sejam elas objetivas,
relativas a aspetos materiais, ou subjetivas — que cada paciente traz.

Um fator central dentro da humanizagédo € o dialogo, a capacidade de ouvir e falar,
reconhecer os sinais através da linguagem do outro, pois sem comunicacdo ndo existe
humanizacao.

O estudo da literatura especializada no assunto aponta que a humanizagdo no

tratamento com o outro foi algo que se perdeu nas sociedades modernas, e a filosofia dos
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cuidados paliativos busca trazer isso de volta ao mostrar a importancia da dimensdo humana
no cuidado, principalmente em situagdes de dor e sofrimento, seguindo a mesma diregéo dos

métodos, principios e diretrizes da Politica Nacional de Humanizacdo (PNH).

2.2  Politica Nacional de Humanizagdo

Foi devido a percep¢do dos efeitos da desumanizacdo num contexto de crescente
tecnologizacdo e massificacdo que se fundamentou, no @mbito da saude, a discusséo sobre a
necessidade da humanizagdo (MARTINS, 2003; DESLANDES, 2007). Segundo Pessini e
Bertachini (2014) “a humanizagdo das institui¢des de saude passa pela humanizagdo da

sociedade como um todo”.

A humanizacdo no hospital é importante, pois o paciente passa a ser tratado
como pessoa que &, com todos os tipos de sentimento que a interacdo pode
suscitar, e ndo mais como apenas um doente (DUARTE, 2005).

Logo, essa preocupacdo com a humanizagdo no ambito da salde tem como principal
objetivo a dignidade do ser humano e o respeito pelos seus direitos, sua liberdade e seu bem-
estar; tais fatores devem ser levados em consideracdo na relacdo entre o paciente, sua familia
e os profissionais da saude.

Segundo Deslandes (2005), na década de quarenta do século XX, a humanizagdo ja era
discutida na formacdo médica nos Estados Unidos, principalmente no que diz respeito ao
papel social do médico na producdo do cuidado. Posteriormente, em 1972, ocorreu também
nos Estados Unidos o simpdsio “Humanizando o Cuidado em Satde”, o que representou um
marco da histéria da humanizacdo. O conceito de humanizacao tem como énfase a dimenséo
ética da relacéo entre usuérios e profissionais de satde.

No Brasil, Benevides e Passos (2005) mostram que se confrontaram com outro aspecto
presente no ambito do que se nomeava como programas de humanizacdo: havia projetos,
atividades, propostas, mas em todos era evidente o carater fragmentado e separado dessas
iniciativas, ndo s6 na relacdo de baixa horizontalidade que se verificava entre elas, mas
também no modo vertical como elas se organizavam dentro do Ministério da Saude e do SUS.
E concluiram que estavam de frente para um duplo problema: “seja o da banalizagdo do tema
da humanizacgdo, seja o da fragmentacdo das praticas ligadas a diferentes programas de
humanizag¢do da satde” (BENEVIDES e PASSOS, 2005).

Diante deste duplo problema foi que o Ministério da Saude propds a criacdo da PNH.
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No Brasil, podem ser destacados quatro importantes eventos que antecederam a
Politica Nacional de Humanizagéo:

a) a Reforma Psiquiatrica;

b) a Reforma Sanitéria;

c) a VIII Conferéncia Nacional de Salde;

d) a promulgacdo da Constituicdo Federal de 1988.

A Reforma Psiquiatrica, iniciada na década de 1970, tinha como objetivo a busca da
construcdo de um novo modelo de cuidado dos usuarios dos servigos de salde mental, que
garantisse a sua cidadania e o respeito aos seus direitos e a sua individualidade, eliminando
gradualmente a internacdo (AMARANTE, 1995).

A Reforma Sanitaria, um movimento pela saude no final da década de 1970, se
preocupou com uma mudanca de paradigma na saude, ou seja, marcou 0 inicio de um
processo de modificacdo do Paradigma Sanitéario: questionou-se o Modelo Flexneriano, no
qual a saude é entendida como auséncia de doenca, e se desenvolveu uma resposta social
organizada sob a forma da pratica da atencdo médica, tendo o sujeito como centro e objetivo
da medicina; e, se desenvolve o Modelo de Promoc¢do Social da Saude, no qual a saude é
resultado de um processo de producdo social que expressa a qualidade de vida de uma
populagéo, entendendo-se qualidade de vida como uma condi¢éo de existéncia dos homens no
seu viver cotidiano.

Em 1986, ocorreu a VIII Conferéncia Nacional de Saude, que modificou de forma
significativa a concepgdo em torno da Politica de Satide em nosso pais. Trazendo um conceito
ampliado de saude, como resultante de condicionantes sociais, politicos e econémicos. De
acordo com Bravo e Correia (2012), as lutas da saude, articuladas a redemocratizacéo do pais,
foram pontos centrais dessa conferéncia, que teve como marca Democracia é Saude, estando
aberta a participacdo de trabalhadores e da populacdo pela primeira vez na historia das
conferéncias de salde. Lutava-se pela criagdo de um sistema unico de saude, publico, de
gualidade, igualitario e com controle popular.

Na Constituicdo Federal de 1988, o SUS nasce com os principios de: Universalidade,
Integralidade e Equidade, e com participacdo popular. A satde passou a ser considerada como
um direito de todos e dever do Estado. A implementacdo do SUS comeca no inicio de 1990,
apos a promulgacao da Lei Organica da Saude, lei n°. 8.080. Esta Lei estabelece principios e
diretrizes norteadores do funcionamento do SUS.
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O termo humanizagdo comeca a ter mais visibilidade na literatura da area da satde no
Brasil a partir da primeira década do século XXI, devido a criagdo do Programa Nacional de
Humanizacdo da Atencdo Hospitalar (PNHAH) e da Politica Nacional de Humanizacéo
(PNH) do Ministério da Saude, lancada em 2003. Essa politica busca por em pratica 0s
principios do SUS no cotidiano dos servigos de saude, produzindo mudangas nos modos de
gerir e cuidar.

O PNHAH nasceu de uma proposta estratégica do Ministério da Salude, que busca
iniciativas capazes de melhorar o contato humano entre profissional de salde e usuario, entre
os préprios profissionais e entre o hospital e a comunidade, de modo a garantir o bom
funcionamento do Sistema Unico de Satde (SUS) (NEGRI, s/d).

Tal programa tem como foco a humanizacgéo, oferecendo uma orientagcdo global para
o0s projetos desenvolvidos nas diversas areas de atendimento hospitalar. Constituiu-se como
um conjunto de “agdes integradas que visam mudar substancialmente o padrdo de assisténcia
ao usudrio nos hospitais publicos do Brasil, melhorando a qualidade e a eficacia dos servigos”
(BRASIL, 2001).

O PNHAH iniciou a¢bes em hospitais com o intuito de criar comités de humanizacéao
voltados para a melhoria na qualidade da atencdo ao usuario e, mais tarde, ao trabalhador. O
PNHAH preconizava, ao menos em seu contetdo formal, o aprimoramento das relacGes entre
profissionais de salde e usuarios e a valoriza¢do da dimensdo humana e subjetiva de todo ato
de assisténcia a satde (ALCANTARA E VIEIRA, 2013).

E de grande importancia a dimensdo humana no cuidado da dor e do sofrimento do
paciente, principalmente no ambiente hospitalar, pois é o local em que os individuos estdo em
situacOes de fragilidade e enfermidade.

A PNH foi criada atuando de forma transversal as demais politicas de salde, a fim de
impacta-las e interferir na qualificacdo da atencéo e gestdo do SUS. Tal politica se baseia em

trés principios:
a) inseparabilidade entre a atencdo e a gestdo dos processos de producgdo de saude;
b) transversalidade

C) autonomia e protagonismo dos sujeitos.

Os principios norteadores de tal politica sdo:
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- Valorizacdo da dimensdo subjetiva e social em todas as praticas de atengdo e gestdo no SUS,
fortalecendo o compromisso com os direitos do cidaddo, destacando-se o respeito as questdes
de género, etnia, raca, orientacdo sexual e as populagdes especificas (indios, quilombolas,
ribeirinhos, assentados, etc.);

- Fortalecimento de trabalho em equipe multiprofissional, fomentando a transversalidade e a
grupalidade;

- Apoio a construcdo de redes cooperativas, solidarias e comprometidas com a producéo de
salide e com a producdo de sujeitos;

- Construgdo de autonomia e protagonismo dos sujeitos e coletivos implicados na rede do
SUS;

- Co-responsabilidade desses sujeitos nos processos de gestdo e atencgdo;

- Fortalecimento do controle social com carater participativo em todas as instancias gestoras
do SUS;

- Compromisso com a democratizacdo das relagdes de trabalho e valorizacdo dos profissionais

de salde, estimulando processos de educacao permanente.

Ao analisarmos tais principios, percebemos a importancia dada ao individuo, tanto ao
amparar seus direitos como cidaddo e de escolha, quanto ao defender o respeito as questdes
especificas de cada um. Pois os valores que norteiam essa politica sdo a autonomia e 0
protagonismo dos sujeitos, a corresponsabilidade entre eles, o estabelecimento de vinculos
solidarios.

Também chama atencdo que tais principios trazem o modo em que se devem operar as
relacOes entre os diferentes profissionais, entre os profissionais e usuérios, e entre as unidades
de salde. Estimulando a troca de saberes, o dialogo entre as profissbes e a educagdo
permanente. Além da construgdo de redes de cooperacéo, a participacdo coletiva no processo
de gestdo e da identificacdo das necessidades sociais, mudanga dos modelos de atencéo e
gestdo dos processos de trabalho, tendo como foco as necessidades dos cidadaos e a producéo
de saude, e o compromisso com a ambiéncia e a melhoria das condi¢des de trabalho e do
atendimento (PASSOS, 2006).

A PNH se apresenta como estratégia de transformacdo do sistema em direcdo ao
alcance dos principios fundamentais defendidos desde a Reforma Sanitaria (BRASIL, 2004).

De acordo com a PNH, “a humanizacdo ¢ um pacto, uma constru¢ao coletiva que s6
pode acontecer a partir da construcdo e troca de saberes, através do trabalho em rede com

equipes multiprofissionais, da identificacdo das necessidades, desejos e interesses dos
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envolvidos, do reconhecimento de gestores, trabalhadores e usuarios como sujeitos ativos e
protagonistas das acdes de salde, e da criacdo de redes solidarias e interativas, participativas e
protagonistas do SUS” (MS, 2003).

Ou seja, para que seja efetivada a humanizacdo, € fundamental que os sujeitos
participantes dos processos em saude se reconhecam como protagonistas e corresponsaveis
por suas praticas, buscando garantir a universalidade do acesso, a integralidade do cuidado e a
equidade das ofertas em saude.

Porém, é uma tarefa desafiadora, uma vez que na perspectiva da humanizacéo, isso
corresponde a producdo de novas atitudes por parte de trabalhadores, gestores e usuarios, de
novas éticas no campo do trabalho, incluindo ai o campo da gestdo e das préaticas de salde,
superando problemas e desafios do cotidiano do trabalho (BRASIL, 2010).

2.3  Politica Nacional de Humanizacéo e cuidados paliativos

Diante do contexto de perda da humanizagdo do cuidado e da dificuldade da
implementacdo das propostas e principios que norteiam a PNH, faz-se necessario discutir e
aprimorar os servicos e a formacao em cuidados paliativos no Brasil.

O debate sobre cuidados paliativos é anterior a criacdo da PNH, porém tal politica se
constitui como uma possibilidade de pensar sobre os modelos de atuacdo em Cuidados
Paliativos. Pois, ao analisarmos a atencdo em Cuidados Paliativos, sua definicdo e seus
principios, podemos observar elementos em comum com a Politica Nacional de
Humanizacéo.

Em ambas se busca que oferecam aos usuarios uma assisténcia humanizada e em
conformidade com o principio da integralidade, respeitando a autonomia do paciente e o

trabalho em equipe multiprofissional, como esta enfatizado a seguir:

Humanizar é, entdo, ofertar atendimento de qualidade articulando os avangos
tecnologicos com acolhimento, com melhoria dos ambientes de cuidado e
das condicbes de trabalho dos profissionais (BRASIL, 20044, p.6).

Segundo a PNH, acolher é reconhecer a demanda que o outro traz como legitima e
singular necessidade de saude. O acolhimento deve ser construido de forma coletiva, tendo
como objetivo relagdes de confianga, compromisso e vinculo entre as equipes/servicos, 0

trabalhador e o usuario.



35

Alguns fatores, como o envelhecimento da populacdo, o aumento da incidéncia de
cancer e de HIV-AIDS, fazem com que 0s pacientes que necessitam de cuidados paliativos se
tornem uma questdo de enorme impacto social e relevancia para a Saude Publica no Brasil.

Frente a este quadro o Ministério da Saude lancou, em julho de 2002, diretrizes para a
atencdo em cuidados paliativos e controle da dor cronica, propondo a capacitagdo e educacgéo
permanente das equipes de salde de todos os niveis de atencdo a partir de um enfoque
humanizado. Porém o que se observa é que tais parametros e diretrizes ndo sdo adotados na
maioria dos hospitais (CARVALHO, 2012), sendo a oferta da assisténcia em tais servi¢os nao

adequada as demandas existentes, qualitativa e quantitativamente, como exposto abaixo:

Diante das dificuldades encontradas para que o sistema de saude ofereca
uma atengdo em Cuidados Paliativos adequada as necessidades dos pacientes
e seus familiares, a PNH pode representar uma importante contribuicdo para
avancar no debate acerca da importancia do investimento em politicas,
praticas e servicos de salde capacitados a oferecer esta modalidade de
atencdo, fundamental para que se concretize o ideal de integralidade da
assisténcia, com um atendimento humanizado (CARVALHO, 2012).

Rego & Palacios (2006) apontam para inadequacdo do sistema de salde brasileiro na
oferta de Cuidados Paliativos, afirmando que a maioria das unidades hospitalares no pais nao
possuem diretrizes sobre como cuidar de pacientes com doencas que ameagam a continuidade
da vida.

Neste contexto, é importante discutir a formacao dos profissionais da satde, no sentido
em que se tenha foco no trabalho em equipes, pensando na complexidade da abordagem em
Cuidados Paliativos e também em conformidade com a proposta da PNH, pois ambas
enfatizam a extrema importancia do trabalho em equipe. Porém, deve-se destacar a
dificuldade dos profissionais na atuag@o nesta area. “Um dos aspectos que mais tem chamado
a atencdo, quando da avaliagdo dos servigos, € o despreparo dos profissionais e demais
trabalhadores para lidar com a dimensao subjetiva que toda pratica de saude supde” (Brasil,
2006, p. 8).

De acordo com 0s seus principios, 0 nosso sistema de salde deve ser capaz de oferecer
uma assisténcia adequada as necessidades dos usuarios, tanto das suas dimensfes fisicas
quanto das subjetivas, inclusive nos casos em que se tenha uma doenga em que se esgotaram
as possibilidades de cura. Portanto, € de grande importancia a atencdo em Cuidados
Paliativos e a sua implementac&o articulada com o sistema de satde vigente e de profissionais

capacitados para esta atuacao.
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Somando-se a isso, com a organizacdo dos cuidados paliativos, também ha redugéo
dos gastos em saude, como exposto por Camila Sardenberg (2013), que afirma que esses
cuidados estdo relacionados a reducdo de custos hospitalares, principalmente em razdo do
menor tempo de permanéncia hospitalar, do menor uso de diarias de Unidades de Terapia
Intensiva (UTIs) e de visitas aos servi¢os de emergéncia.

O Ministério da Saude vem tentando criar dispositivos formais os cuidados paliativos
no ambito do sistema de salde do pais: por meio de portarias e documentos, emitidos pela
Agéncia Nacional de vigilancia Sanitaria e pelo proprio Ministério da Saude. Contudo, ainda
ndo ha no Brasil uma Politica Nacional de Cuidados Paliativos.

Dessa forma, se tivéssemos a efetiva implementacdo da PNH ao invés de iniciativas
isoladas e fragmentadas, a atencdo em cuidados paliativos estaria integrada ao cuidado
humanizado para pacientes e seus familiares, que em quaisquer situacGes adentrassem ao
Sistema Unico de Saude.

Diante do desafio para efetiva implementacdo da PNH, faz-se necessario um
movimento de visibilidade para a importancia e incentivo a atencdo em cuidados paliativos,

frente as necessidades em saude da populacéo brasileira.
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3 A IMPORTANCIA SOCIAL DOS CUIDADOS PALIATIVOS

O individuo, na sua condicdo de célula basica
do grupo social, necessita de orientacdo e
acompanhamento, de oportunidade para o
exercicio da sua cidadania, de recursos que lhe
promovam 0 bem-estar e a dignidade
(ANGELLIS, 2014).

3.1 O olhar do profissional de saude que atua nos cuidados paliativos

Existem muitos pacientes que ndo se beneficiam com os avangos e tecnologias
disponiveis na area da salde, pois tratam-se de casos em que nao se tem mais possibilidades
de cura. Desse modo, deve ser proporcionado um cuidado baseado na filosofia Paliativista
como um cuidar especifico para tais pacientes.

Durante uma entrevista Claudia Naylor?* observa que o Brasil é um dos piores paises
do mundo em qualidade de morte, segundo o ranking elaborado pela consultoria Economist

Intelligence Unit. Destacando ainda que:

Isso significa que temos milhares de pessoas morrendo em grande
sofrimento. E preciso mudar essa realidade, principalmente diante de dados
estatisticos que nos indicam o envelhecimento da populacdo e a mudanga da
pirdmide etéria brasileira. Temos pessoas de todas as faixas de idade
morrendo e precisando de cuidados paliativos, e na populacdo idosa
encontramos um niimero expressivo de pacientes (NAYLOR, 2010).

Frente a esse contexto, a filosofia dos cuidados paliativos e os profissionais que
trabalham nessa area buscam trazer de volta valores que resultem numa intervencdo baseada
no controle de sintomas, comunicacdo clara e objetiva, equipe multidisciplinar pautada em
principios da bioética, respeito a autonomia do paciente e medicina humanizada.

Germana Hunes?, médica do INCA, em sua fala avalia que:

Né&o é nada diferente do que devia ser praticado e do que foi praticado um
dia. Quando houve a modernizacdo da medicina, n6s nos distanciamos de
valores que precisam ser retomados (RADIS, 2016, p.11)%.

*! Claudia Naylor Lisboa, médica oncologista, especializada em cancerologia pediatrica. Trabalha no Instituto
Nacional de Céancer, Hospital do Céancer IV na Unidade de Cuidados Paliativos, do qual foi diretora no ano de
2010.

22 Germana Hunes Grassi Gomes Victor, médica oncologista, atual diretora da unidade de cuidados paliativos do
Hospital do Cancer-1V, do Instituto Nacional do Cancer José Alencar Gomes da Silva, no Rio de Janeiro.

2 Versao online disponivel: <http://www6.ensp.fiocruz.br/radis/revista-radis/168>.
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Na bibliografia sobre o assunto discute-se os efeitos que o desenvolvimento cientifico
e tecnoldgico tem proporcionado. O que resulta em uma série de beneficios, sem duvida,
porém tem como efeito adverso o incremento da desumanizacao no ambito da saude.

Podemos dizer que a humanizacdo em salde deve (re)construir permanentemente 0s
lacos de cidadania, de modo a olhar cada sujeito em sua especificidade, sua histéria de vida,
mas também de olha-lo no seu contexto, atendendo as demandas que este traz para a equipe
que o esta acompanhando.

As concepcoes de cidadania e de dignidade da pessoa humana sdo fundamentos do
Estado Democratico de Direito, como estd colocado na Constituicdo Federal brasileira de
1988. Tais concepgdes definem o significado de humanizacéo.

Dalva Yukie Matsumoto, oncologista e coordenadora da Hospedaria de Cuidados
Paliativos do Hospital do Servidor Publico Municipal de Sdo Paulo, descreve o ambiente
destinado a assisténcia em cuidado paliativo como “mais humano”, falando ainda sobre a

forma de intervencéo feita na unidade em que trabalha®*:

Fazemos intervengOes proporcionais, analisando o que é mais adequado para
0 paciente quando ele para de responder aos medicamentos habituais. Damos
apenas o que ele necessita (RADIS, 2016, p.12).

Respondendo a uma entrevista, Maria Goretti Sales Maciel, diretora do Servigo de
Cuidados Paliativos do Hospital do Servidor Pablico Estadual de Sdo Paulo, e também
presidente da Academia Nacional de Cuidados Paliativos, diz que: “Cuidado paliativo nao
significa deixar de fazer, significa fazer muito mais. A gente ndo protege a pessoa da morte,
mas vai proteger do sofrimento. Tratar a dor do paciente acamado faz enorme diferenca néo
s0 na vida dele”.

Essa diferenca enfatizada na fala de Maria Goretti Maciel ndo se resume somente ao
paciente e sua familia, possui um sentido mais amplo. E resultado de um posicionamento
ético, baseado em valores e principios, através do comprometimento com a melhoria do
cuidado nas relagdes em salde, por sujeitos autdnomos e protagonistas de um processo
coletivo em busca de um modelo de sociedade mais humano.

Eliete Farias Azevedo, enfermeira e chefe da Diviséo de Enfermagem do Hospital do

Cancer-1V, observa que:

** A Hospedaria de Cuidados Paliativos foi criada em 2004, com o intuito de resgatar o domicilio como ambiente
terapéutico.
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Ndo é so trabalho, é também a nossa vida. N6s mudamos com a experiéncia
de dor e sofrimento do outro. Nosso trabalho é apoiar para que esse
momento seja menos traumatico (RADIS, 2016, p.15).

A dor das familias é maior quando estas tém que enfrentar o processo sozinhas, por
isso que a relacéo entre o profissional de saude e paciente deve ter como base a comunicacédo
franca e honesta, como enfatiza Eliete. Dentro destas concepcdes acerca da relagéo entre a
equipe e os pacientes e suas familias pode-se fazer a seguinte ponderacgdo ilustrada na figura

abaixo:

Figura 2: Proposta de relacdo entre equipe profissional e
paciente e familia nos Cuidados Paliativos.

Equipe . ¢
profisons ' T

Criada pela autora.

Dentro dessa perspectiva, a comunicacdo no ambito dos Cuidados Paliativos pode ser
uma possibilidade de empoderamento® dos pacientes e de suas familias, através da escuta
qualificada da equipe profissional.

Eliete traz ainda em sua fala o “senso de igualdade” previsto pela abordagem
paliativista, que em muito difere da centralidade do médico como figura principal da relacéo
com o paciente, “sem distin¢do, todos estdo empenhados no controle de sintomas € no bem
estar do doente”, diz ela.

Ndo podemos considerar os cuidados paliativos como uma especialidade médica
porque pressupde a atuacdo multiprofissional. E interessante observar que esta especialidade

nunca sera tarefa de um unico profissional, mas sim de uma equipe preparada para isso. O

%A palavra empoderamento denota [...] “a condigio que uma pessoa, um grupo social ou uma comunidade tem
de ampliar, sistematicamente, sua capacidade de empreender a¢des, negociar e pactuar com outros atores sociais
a favor do bem comum, como também de se fazer ouvir, de ser respeitada e de agir coletivamente para resolver
problemas e suprir necessidades comuns”. (MONKEN, M. & BARCELLOS, C. apud OSELAME, 2013, p. 35).
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objetivo desta proposta de tratamento é cuidar do individuo em todos os aspectos, aliviando a
sua dor, diminuindo seu sofrimento e ampliado sua qualidade de vida.

O médico Santiago Correa diz que estudos internacionais indicam que cerca de 1% da
populacdo atendida pode estar se aproximando do seu ultimo ano de vida ou estando nele,
precisariam entdo de cuidados paliativos. Defende que os profissionais da &rea de salde
podem identificar nas unidades pessoas doentes com problemas instalados: “Nao se pode
esperar que a doenca chegue na fase terminal, mais restrita, para cuidar de suas necessidades.
Ate la o paciente ja tera sofrido muito”, assume.

Podemos analisar através dessa fala a vinculagcdo entre a humanizagdo e os cuidados
paliativos. Pois, esta discussdo se pauta na prevencdo, um dos aspectos principais tratados na
PNH, que tem reflexo direto na atuacdo de atencdo aos cuidados paliativos. Na medida em
gue se tem um maior incentivo a promocdo, prevencdo e deteccdo precoce, reduz-se o
sofrimento que 0s pacientes passam ao ndo terem acesso a estes Servicos, porém o que
acontece muitas vezes é o inicio do tratamento ja em fases avancadas ou terminais das
doencas.

Santigo defende também o uso seguro de opiodides (potentes analgésicos), como por
exemplo a morfina, como parte do arsenal para controlar a dor. “A morfina oferece mais
qualidade de vida ao doente aliviando sua dor ¢ assim, melhora suas condi¢des de vida”, diz
ele (RADIS, 2016, p.15). O mesmo profissional ainda afirma que & medida que os cuidados
paliativos se desenvolvem, cresce um reconhecimento de que com as drogas e técnicas
atualmente disponiveis e com a crescente habilidade em utiliza-las € relativamente facil
proporcionar conforto fisico ao paciente. Porém, no Brasil, medica¢des que levam a analgesia

adequada sdo de dificil acesso pelo excesso de burocracia.

Falta uma politica pablica que veja essa pessoa doente como uma prioridade.
Cuidado Paliativo é um cuidado pré-ativo. Toda essa espera por uma politica
especifica gera dor, sofrimento e anglstia (RADIS, 2016, p. 15).

Esta fala consolida a anélise feita ao longo deste trabalho, pois a PNH é uma politica
que, de acordo com seus principios e diretrizes, apresenta uma visdo do individuo doente
como prioridade, preconizando um cuidado pro-ativo. Porém, a falta de uma ampla
implementacdo desta politica em nosso sistema de saude gera o sentimento de necessidade de
uma nova politica, que de fato concretize tais diretrizes, buscando a reducdo de dor,

sofrimento e angustia nos pacientes.
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Isso posto, faz-se entdo uma discussdo sobre a criacdo de uma Politica Nacional de
Cuidados Paliativos, no intuito de serem supridas tais necessidades em casos de pacientes em
que ndo se busca mais a cura.

Santiago Correa enfim sinaliza que o cuidado paliativo é um direito de todo cidadéo,
cobrando o estabelecimento de pontos minimos a serem praticados pelo setor Saude.
“Ministério da Saude, Conselho Federal de Medicina (CFM), especialistas em cuidados
paliativos e medicina de familia, assim como outros especialistas deveriam conversar 0 mais
rapido possivel para debater a situagdo” (RADIS, 2016, p.15).

Essas falas enfatizam a importancia da valorizagcdo, por parte dos profissionais da
salde, deste tipo de cuidado neste momento de fragilidade do paciente. Partindo das
necessidades apresentadas, de uma forma integral, e respeitando a autonomia do individuo.

Devido a ideia de saude relacionada ao perfeito funcionamento corporal constituir uma
grande referéncia em nossa sociedade, a concepcdo de cuidados paliativos parte de um
processo continuo de desconstrucdo e reconstru¢cdo de concepcdes para a vida, mas
principalmente trazendo novos significados para a morte.

A filosofia dos cuidados paliativos se preocupa fundamentalmente com a qualidade,
valor e sentido de vida, encarando a morte como evento da vida, ndo como um fracasso,
incapacidade ou incompeténcia. Essa preocupacao esta diretamente relacionada a ideia de
dignidade da pessoa humana.

Portanto, a atencdo aos cuidados paliativos deveria ser integrada a todo o sistema de
salde, desde a atencdo primaria até, principalmente, a atencdo hospitalar. A seguir serdo
apresentados os resultados iniciais de uma experiéncia no ambito de cuidados paliativos em

uma unidade hospitalar.

3.2 Os resultados do trabalho da Comissdo de cuidados paliativos do Hospital Unimed

Petropolis

A Unimed é o maior sistema cooperativista de trabalho médico no mundo, e também a
maior rede de assisténcia médica do Brasil. Uma de suas cooperativas médicas a Unimed
Petropolis, fundada 1972, € a quarta cooperativa de médicos criada no Estado do Rio de
Janeiro. A casa de Saude e Maternidade S&o Lucas foi adquirida em 1990, principal hospital
do Sistema Unimed no Estado do Rio.

Em marco de 2015 foi constituida no Hospital Unimed Petrdpolis a Comissdo de

Cuidados Paliativos. Tal comissdo tem carater “multiprofissional e multidisciplinar, e €
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composta por profissionais experientes e capacitados em lidar com pacientes terminais”
(Regimento Interno Comissdo de Cuidados Paliativos, 2016). A equipe é composta por:
médico, enfermeiro, psicologo, fonoaudiologo, nutricionista, fisioterapeuta e assistente social.

Concomitante a criacdo desta, foi elaborado um Regimento Interno da Comisséo de
Cuidados Paliativos, que em seu primeiro capitulo define as finalidades e as vinculages de tal
projeto.

Art. 1° - Tem por finalidade assessorar o servico Hospitalar Unimed
Petropolis como 6rgéo consultivo, visando anélise e realizacdo de propostas
terapéuticas para acompanhamento dos pacientes e seus familiares,
portadores de doengas cronicas e principalmente em estagio terminal da
doenca em questBes de pacientes terminais, com énfase nas agdes
assistenciais, educativas e de divulgacdo, promovendo a integracdo entre o0s
profissionais da salde e, ainda, apoiar e estimular a aquisicdo de
conhecimento especifico nesta érea.

Vincula-se diretamente a Diretoria Técnica do Hospital Unimed Petrdpolis, e trabalha
com a concep¢ao de Cuidados Paliativos em que se “tém por objetivo o alivio e sofrimento, a
compaixdo pelo doente e seus familiares, o controle impecével dos sintomas e da dor, a busca
pela autonomia e pela manutencdo de uma vida ativa enquanto ela durar” (Regimento Interno
Comissao de Cuidados Paliativos, 2016).

Tal comissdo deve assessorar 0S servigos assistenciais com orientagdes e discusses
acerca de pacientes em estagio terminal da doenca e do controle de sintomas de dificil
manejo, atuando através da solicitacdo de pareceres. Séo realizadas reunibes semanais para
avaliacdo e discussdo sobre as solicitagdes de parecer e sobre as situacdes que a comissado esta
acompanhando no momento.

Durante toda a internacdo do paciente, pelo menos um membro da comisséo deve
avaliad-lo por dia, abordando o paciente e seus familiares para promocdo do controle de
sintomas fisicos, psicoldgicos, sociais e espirituais, de acordo com a sua area de atuacdo, mas
ao mesmo tempo promovendo a interdisciplinaridade. Sdo também realizadas reunides com os
familiares, para que se possa esclarecer o quadro clinico do paciente e sua evolucéo.

De acordo com o que esta posto no Regulamento Interno da Comissao, sdo elaborados
indicadores de monitorizacdo e avaliagdo para levantamento de dados acerca do servigo. Tais

dados serdo apresentados a seguir.
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3.2.1 Perfil dos Pacientes
No periodo entre marco de 2015 a julho de 2016 foram acompanhados 82 pacientes
pela Comissao, dos quais eram 59 mulheres, 0 que representa 72% dos casos, e 23 homens, 0

que corresponde 28% dos casos, como ilustrado abaixo:

Grafico 1: Género

Género

B Feminino

H Masculino

Elaborado pela Comissdo de Cuidados Paliativos do Hospital
Unimed Petrépolis, com base nos dados do periodo03/15 a 07/16.

Como podemos observar, o publico foi predominantemente feminino. As causas desta
predominancia do sexo feminino em cuidados paliativos devem ser mais exploradas pela
Comissao, a partir do estudo do perfil destas familias e dos demais pacientes em fase terminal
internados na UTI do hospital.

Em relacdo as idades desses 82 pacientes:

Quadro 1: Idades dos Pacientes

Idade NuUmero de Pacientes
29-30 anos 4 pacientes
40-50 anos 3 pacientes
51-60 anos 6 pacientes
61-70 anos 11 pacientes
71-80 anos 14 pacientes
81-90 anos 34 pacientes

Mais de 90 anos 10 pacientes

Criada pela autora com base nos dados do periodo de
03/2015 a 07/2016 da Comisséo de Cuidados Paliativos do
Hospital Unimed Petropolis.
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Os dados expostos acima podem ser observados no grafico a seguir:

Grafico 2: Faixa etaria

Faixa etaria

0 - - - - - - - - B Faixa etdria
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anos

Elaborado pela Comissdo de Cuidados Paliativos do Hospital Unimed Petrépolis,
com base nos dados do periodo de 03/2015 a 07/2016.

Tais dados demonstram o aumento da incidéncia e prevaléncia das doencas crénico-
degenerativas na populacéo idosa, corroborando o que foi discutido ao longo do trabalho, em
relacdo ao processo de transicdo demogréafica da populacdo que o Brasil vivencia desde a
década 1970, o que reflete no envelhecimento da populacdo e o consequente aumento do
namero de pacientes com doencgas cronico-evolutivas.

Esses pacientes, na fase terminal de suas doencas, sdo internados normalmente em
UTI, sem indicacdo, pelo fato de ndo haver uma politica de cuidados paliativos na grande
maioria dos hospitais, com um espaco adequado a esse cuidado e com uma equipe
comprometida com a filosofia deste tipo de atencdo em saude. O foco do cuidado hospitalar
ainda é utilizar todos os recursos técnicos e cientificos para manter o funcionamento dos
orgdos, ndo reconhecendo as necessidades do paciente e sua familia no sentido de promover
uma melhor qualidade na finitude da vida. Dessa forma é importante reconhecer o conceito de
distanasia®®:

A distanéasia é um termo pouco conhecido, porém, muitas vezes, praticada no
campo da sadde. E conceituada como uma morte dificil ou penosa, usada
para indicar o prolongamento do processo da morte, por meio de tratamento
que apenas prolonga a vida bioldgica do paciente, sem qualidade de vida e
sem dignidade (SELLI; ALVES, 2009).

Portanto, reforca a importancia da implementagdo de politicas de cuidados paliativos no

ambiente hospitalar.

% E importante trazer também os conceitos de eutanasia e ortotanésia.
Eutanasia consiste na aceleracdo do processo natural da morte por meios artificiais, e ortotanasia significa
respeitar o préprio curso da doenca e da morte (RADIS, 2016, p.12).



3.2.2 Reducéo de custos no hospital

Foi realizado um levantamento pela Comissdo de Cuidados Paliativos, junto com o
setor de Custos do Hospital, sobre os custos evitados com a permanéncia de pacientes em

cuidados paliativos, em relacdo se eles tivesses permanecido na (Unidade de Terapia

Intensiva) UTI. Tais dados sdo referentes ao periodo de janeiro a maio de 2016.

Nesse periodo, quinze pacientes foram acompanhados pela Comissdo, com duracéo de
internacdo que variou de um dia a dezoito dias internados. O valor didrio de um paciente na
UTI é de R$ 1.546,40, tendo sido oitenta e oito o nimero de dias que esses pacientes teriam
ficado internados na UTI caso ndo estivessem em cuidados paliativos. Portanto, levando em
consideracdo o valor diario da estadia na UTI e multiplicando este valor pelo nimero de dias

que estes pacientes poderiam ter ficado internados em tal setor, evitou-se um gasto de R$

136.083,20 no hospital. Como ilustrado no quadro a seguir:

Quadro 2: Custos evitados

Paciente | Diasem CP | Diferencadiaria | Custos Evitados
A 13 R$ 1.546,40 R$ 20.103,20
B 2 R$ 1.546,40 R$ 3.092,80
C 3 R$ 1.546,40 R$ 4.639,80
D 4 R$ 1.546,40 R$ 6.185,60
E 18 R$ 1.546,40 R$ 27.835,60
F 4 R$ 1.546,40 R$ 6.185,60
G 6 R$ 1.546,40 R$9.278,40
H 2 R$ 1.546,40 R$ 3.092,80
I 12 R$ 1.546,40 R$ 18.556,80
J 3 R$ 1.546,40 R$ 4.639,20
K 1 R$ 1.546,40 R$ 1.546,40
L 2 R$ 1.546,40 R$ 3.092,80
M 2 R$ 1.546,40 R$ 3.092,80
N 7 R$ 1.546,40 R$ 10.824,80
@) 9 R$ 1.546,40 R$ 13.917,60

TOTAL 88 R$ 136.083,20

Criada pela autora com base nos dados do periodo de 03/2015 a 07/2016 da
Comissao de Cuidados Paliativos do Hospital Unimed Petrépolis.
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Os dados acima reforcam o que Camila Sardenberg (2013) afirmou: que tais cuidados
estdo relacionados a reducgdo de custos hospitalares, principalmente em razdo do menor tempo
de permanéncia hospitalar, do menor uso de diérias de Unidades de Terapia Intensiva (UTISs)
e de visitas aos servicos de emergéncia.

Para os servicos publicos de saude essa reducdo de custos hospitalares significa a
possibilidade de maiores investimentos em outros setores, como por exemplo, maiores

incentivos a atencdo basica e a programas de promocao e prevencao de saude.

3.3 O papel do assistente social nos cuidados paliativos: um campo a ser explorado

As politicas sociais sdo construidas como respostas do Estado as demandas da
populacdo. Segundo Couto e Prates (2009), uma demanda social transforma-se em questao
social quando é socialmente reconhecida, quando consegue tensionar o poder instituido a dar
respostas via politicas sociais e a ampliagdo de direitos.

A instituicdo saude como direito de cidadania e dever do Estado opera um
deslocamento tedrico conceitual do tema saude do campo bioldgico para o
campo politico e histérico da construgdo dos direitos sociais
(CAVALCANTI E ZUCCO, 2006).

Como exemplo de conquista de diretos como resultado de luta social, temos a saude
sendo considerada legalmente como direito de todos e dever do Estado a partir da
promulgacdo da Constituicdo Federal de 1988, uma conquista que se iniciou no final da
década de 1970 com o movimento da Reforma Sanitéria.

Em 1948 a OMS define saude como “bem-estar fisico, psiquico, mental e social”,
superando assim a visdo de saide como auséncia de doenca. Devido a isso, construiu-se uma
nova forma de se enxergar o processo saude-doenca, através de um olhar multidisciplinar. O
que faz com que se insiram varios profissionais na viabilizagdo das politicas de saude
(CAVALCANTI E ZUCCO, 2006).

Segundo Cavalcanti e Zucco (2006), a insercdo do servico social tem se tornado
necessaria na promocao, protecao e recuperacao da saude. A partir da perspectiva ampliada de
salde, a qual compreende o processo saude-doenca como decorrente das condigdes de vida e
do trabalho.

A é&rea da saude tem, historicamente, concentrado um grande ndmero de assistentes

sociais. De acordo com Bravo (2007), a partir dos anos 1990 hd uma ampliacdo da
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contratacdo de profissionais do Servigco Social na &rea. Nesse periodo, a demanda por esse
profissional aumentou em decorréncia da especificidade do mesmo para o atendimento das
questdes da vida cotidiana envolvendo situacdes relacionadas com a sadde dos individuos.
Concomitante ao aumento da demanda por atuacdo desses profissionais a importancia dos
assistentes sociais na area de saude vém crescendo.

Compreender a situacdo socioeconémica do paciente, os servicos disponiveis, as redes
de suporte e canais para atender a demanda dos usuarios, sdo atribuicdes do assistente social.
Isso s6 é possivel por meio da analise integral da situacdo a ser trabalhada, pelo
reconhecimento dos limites impostos, mas também pelo vislumbre das possibilidades de
encaminhamento das demandas que se apresentem.

Por anélise integral entende-se uma perspectiva do individuo em que sdo consideradas
suas dimensGes bioldgica, cultural e social, buscando-se que oferecam aos usuarios uma
assisténcia humanizada e em conformidade com o principio da integralidade, respeitando a
autonomia do paciente e o trabalho em equipe multiprofissional.

Embora, na formacdo académica dos assistentes sociais sejam poucos 0S espacos que
discutam questbes relacionadas as doencas terminais e a morte, esses profissionais tém a
possibilidade, devido as habilidades que desenvolvem ao longo de sua formacdo e vida
profissional, de serem capazes da escuta e do entendimento de questfes objetivas e subjetivas
envolvidas nas situagdes que assistem nesse campo (SIMAO et al, 2010).

O acolhimento?® e a escuta qualificada®® devem ser caracteristicas do trabalho deste
profissional. Pois, diante de um quadro de doenca terminal, o assistente social deve ser capaz
de ouvir o paciente e, junto com outros profissionais, contribuindo para a melhoria da
qualidade de vida do individuo, oferecendo ao mesmo e a sua familia suporte emocional e
social dentro da abordagem dos cuidados paliativos. E um momento de construcio, em que 0
acolhimento como prética requer que o trabalhador utilize seu saber para a elaboragdo de
respostas as necessidades dos usuarios. A escuta tem um papel central na PNH para
as praticas de producao de saude.

Em conjunto com outros profissionais, o assistente social deve agir de forma a

contribuir para que esses pacientes e seus familiares se sintam respeitados, resgatando sua

2" Como j4 foi exposto neste trabalho, na pagina 25: “segundo a PNH, acolher é reconhecer a demanda que o
outro traz como legitima e singular necessidade de satde. O acolhimento deve ser construido de forma coletiva,
tendo como objetivo relagdes de confianga, compromisso e vinculo entre as equipes/servigos, o trabalhador e o
USUArio”.

% Segundo Raimundo 2011, a escuta qualificada “funciona como uma ferramenta pela qual de estabelece
interacdo humanizada, cidada e solidaria com usuarios, familiares, comunidade e o reconhecimento e atuagdo em
problemas de satde de natureza aguda ou de relevancia social para a satde publica." .
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autonomia e dignidade, assim como contribuir para a efetividade de seus direitos (SIMAO et
al, 2010).

A bibliografia sobre a atuacédo do servigo social em servigos de cuidados paliativos em
hospitais ou unidades de saude € escassa, pois a pratica do assistente social nesta area ainda é
pouco explorada. Sendo isso um reflexo da auséncia de tais assuntos e debates dentro da
universidade. No entanto, o papel de tal profissional possibilita uma melhor intervencdo em
equipe nos servicos de cuidados paliativos.

Diante dos vérios desafios que permeiam a profissdo, um deles é a necessidade de
contribuir para a construcdo e o planejamento de politicas sociais mais justas. Desse modo, a
compreensdo sobre as necessidades sociais na area de salde faz parte da possibilidade de

intervencdo e atuacio do assistente social (SIMAO et al, 2010).
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CONSIDERACOES FINAIS

A Politica Nacional de Humanizacéo, criada pelo Ministério da Salde (2003), tem
como base uma a atuacdo transversal as demais politicas de salde, a fim de impacta-las e
interferir na qualificacdo da atencdo e gestdo do SUS, como estratégia de transformacdo do
sistema em direcdo ao alcance dos principios fundamentais defendidos desde a Reforma
Sanitaria. Porém, diante da sua ndo efetivacao é necessario discutir e aprimorar 0s Servicos e a
formacéo em cuidados paliativos no Brasil.

Mesmo o debate sobre cuidados paliativos sendo anterior a criagdo da PNH, tal
politica se constitui como uma possibilidade de pensar os modelos de atuacdo em Cuidados
Paliativos, pois ambas se baseiam em principios e diretrizes da mesma natureza. Sendo 0s
principais a assisténcia humanizada aos usuarios e em conformidade com o principio da
integralidade, respeitando a autonomia do paciente, e o trabalho em equipe multiprofissional.

Importante notar que os cuidados paliativos ndo devem ser vistos hoje como
essencialmente diferentes de outras formas ou areas de cuidados de satde. Muitos de seus
aspectos aplicam-se perfeitamente a todo tipo de cuidado em saude, influenciando
positivamente ao valorizar aspectos que ficaram em segundo plano a partir do dominio da
medicina chamada cientifico-tecnolégica, tais como as dimensGes humana, histérica, social,
artistica, subjetiva, ética e espiritual da pessoa.

Os cuidados paliativos visam aliviar, especialmente nos pacientes portadores de
doencas cronico-degenerativas ou em fase terminal, grande parte dos sintomas de sofrimento
de ordem fisica, psiquica, mental e espiritual. No entanto, a necessidade de cuidado paliativo
ndo ocorre somente no momento da finitude, mas em todas as etapas da vida, logo muitos dos
seus principios deveriam ser aplicados em todo o sistema de salde, para todos que dele
precisem. O que deveria ocorrer a partir do momento da ampla e efetiva implementagéo da
PHN em nosso sistema de salde.

Na abordagem dos cuidados paliativos deve-se ultrapassar uma Vvisdo restrita a cura da
doenca, direcionando agdes que visem a protecdo social do paciente e resguardem suas
decisbes. Os profissionais de salde devem atuar respeitando a autonomia do paciente, que é
compreendida como um direito.

Este tipo de servigo tem papel fundamental na vida dos pacientes que a ele tem acesso,
pois, entre tantos outros fatores, mostra o fortalecimento da relacdo entre o profissional de
salde e o paciente, a partir da empatia e de acbes humanizadas, que poderiam ser aplicadas

naturalmente em todas as formas de cuidado, que é o diferencial deste tipo de atencdo na area



50

da saude. Além disso, contribui para a otimizacdo de gastos em satde, como foi apresentado
ao longo do trabalho.

No Brasil, ainda é exigua a qualificacdo profissional para oferecer uma assisténcia
paliativa de qualidade, em relacdo a demanda, devido a serem poucos 0s cursos dedicados ao
ensino e a pesquisa na area. Logo, torna-se fundamental incluir a disciplina de cuidados
paliativos no curriculo de todas as profissbes da area da saude para capacitar esses
profissionais, possibilitando assim a criagdo de novos servigos de cuidados paliativos que
contemplem a crescente demanda por esta modalidade de cuidado em nossa sociedade.

Essa abordagem ainda é tratada de forma incipiente na legislacdo e nas diretrizes que
regulamentam a atencdo a saude, e raramente é apresentada e discutida na formacdo de
profissionais da salde.

O sistema de salde brasileiro € insuficiente na oferta de Cuidados Paliativos, pois
além da falta de profissionais especializados, ndo existe no pais uma efetiva implementagéo
da politica publica que organize e padronize as a¢cdes em cuidados paliativos.

Para a construcdo de uma politica de qualidade na area da saude, a humanizacgéo deve
ser vista como uma das dimensdes fundamentais, ndo podendo ser entendida como apenas um
programa a mais, mas sim como uma politica norteadora que opere transversalmente aos
varios niveis de atencdo a salde.

O assistente social tem um papel importante dentro da atencdo em cuidados paliativos,
pois além de contribuir com os demais profissionais por ter uma percepcao integral sobre as
condi¢cdes que influenciam a saude do paciente, também é capacitado para articular os
servicos disponiveis, as redes de suporte e canais para atender as demandas apresentadas.

Porém, este profissional ainda tem pouca visibilidade nesse campo dentro de um
paradigma em salde centrado no protagonismo médico e na dimensdo biolégica da doenca, o
se que reflete numa incipiente producdo académica sobre o papel do assistente social em
cuidados paliativos.

Compreender os cuidados paliativos na perspectiva da garantia de direitos em
consonancia com a Politica Nacional de Humanizacéo é pensar além do controle de dor e de

sintomas: € considerar a questdo da dignidade no adeus a vida.
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2) Por que vocé comecou a trabalhar com cuidado paliativo?

3) Como é a trabalhar com cuidado paliativo?

4) Qual o papel da comunicacdo no exercicio do cuidado paliativo em relacgéo:

a. Ao paciente?

b. A familia?
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c. Aequipe?

5) Ha diferencas na forma de abordagem com pacientes em diferentes estagios evolutivos

de doenca?

6) Como vocé situa o cuidado paliativo no ambito das politicas de satde?

7) Quais valores vocé considera que devam ser destacados no ambito da pratica do

cuidado paliativo?




8) Qual a importancia do cuidado paliativo na abordagem em saude?

Obrigada!l
Marianna de S. Thiago Papinutto
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