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RESUMO

A alteragdo demografica e epidemioldgica ocorrida no Brasil nos ultimos anos teve
por consequéncia a modificacdo do perfil de necessidades de saude da populacéo.
Hoje, as doengas crdnicas nao transmissiveis, entre elas o cancer, sdo as mais
prevalentes no cenario brasileiro e sdo as principais causas de morte da populagao
do pais. Grande parte dos pacientes acometidos por estas doengas encontram-se
em fase avangada e sem possibilidades de cura. Frente a esta situagcdo, o modelo
de atencdo a saude deve ser capaz de responder de maneira adequada a essas
novas demandas e garantir o direito a uma assisténcia especializada na fase final da
vida. Neste contexto, os cuidados paliativos se apresentam como campo
interdisciplinar de cuidados ativos, totais e integrais cujo escopo € a atengédo aos
doentes com doengas avangadas e/ou em fase terminal e suas familias. Juiz de
Fora, como cidade polo da assisténcia oncolégica da macrorregido sudeste, em
consonéncia a politica de ateng&do oncologica deve estar preparada para prover o
atendimento adequado aos pacientes que se encontram no periodo final da vida. O
presente estudo teve por objetivo analisar a situagdo dos cuidados paliativos
oncologicos no municipio supracitado. Pretendeu ainda identificar quais s&o os
obstaculos para a implantagao de servigos de cuidados paliativos na referida cidade.
Com o intuito de avaliar a situagédo dos cuidados paliativos oncoldégicos em Juiz de
Fora foi realizada uma pesquisa qualitativa por meio da modalidade estudo de caso.
Buscou-se verificar se os profissionais e servigos de saude, publicos ou privados,
estdo organizados e preparados para prestar assisténcia adequada no fim da vida.
Esta pesquisa, portanto, teve por finalidade revelar a realidade dos cuidados
paliativos oncologicos em Juiz de Fora. Ao se fazer um retrato da assisténcia em
cuidados paliativos do municipio de Juiz de Fora e tomando por base todos os
atributos essenciais a pratica paliativista, concluimos que de modo geral n&o existem
cuidados paliativos no municipio de Juiz de Fora e que os doentes estdo
desassistidos e com dificuldade de acesso a essa modalidade de cuidado.

PALAVRAS-CHAVE: Cuidados paliativos publicos e privados, assisténcia integral,
politicas de saude.



ABSTRACT

Demographic and epidemiological changes which occurred in Brazil in the past few
years have led to the modification of the profile concerning health needs of the
population as a whole. Nowadays, non-communicable chronic diseases including
cancer are considered the most prevalent in Brazil as they represent the leading
causes of death among Brazilians. Most patients afflicted by these diseases are in
the later stages with no possibilities of cure. Considering this situation healthcare
model should be able to satisfy these new demands and ensure access to
specialized assistance in the final stage of life. In this context, palliative care is taken
as an interdisciplinary field of active total care. Its scope is the attention delivered to
patients in their later stages and / or in terminal stage and their families. Juiz de Fora
should be prepared to provide appropriate care to patients in their last few days of life
as a reference center regarding cancer care in southeast macro-region of the state
as stated by the policy of cancer care. This study aims to analyze the situation of
palliative care for cancer patients in Juiz de Fora. Another purpose is to identify the
real obstacles in the way of the implementation of palliative care services in the
aforementioned city. In order to assess the situation of palliative care for cancer
patients in Juiz de Fora a qualitative research through case study will be carried out.
It will be also verified if both professionals and public or private health systems are
organized and prepared to provide adequate end-of-life care. This research therefore
aims to unveil the true situation of palliative care for cancer patients in Juiz de Fora.
By describing the portrait of assistance concerning palliative care in Juiz de Fora
taking into account all essential aspects of palliative practice, we may conclude that
in general the city does not offer palliative care and besides patients do not receive
appropriate care and suffer from difficulties in access to this kind of care.

KEYWORDS: Public-private palliative care, integral care, health policies.
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1 INTRODUGAO

Pacientes com doenga oncoldgica avancada sdo “residuos bioldgicos™
predestinados a morrer em condi¢cdes de sofrimento intenso e abandono?

Em que se pese todo o arsenal terapéutico destinado a salvar vidas, ainda,
e, inexoravelmente, teremos que encarar, sem excec¢des, a morte e uma miriade de
eventos associados a fase final da vida. Estamos preparados para enfrentar e
assistir de forma digna aqueles que necessitam de cuidados especializados quando
a dor, o sofrimento e as privagcbes solapam a existéncia humana? Ou ainda
tememos demais o encontro com aquilo que remete nao somente a nossa prépria
morte, mas também ao exercicio diario de repensarmos que rumos damos as
nossas vidas?

O momento derradeiro da vida parece ser fonte inesgotavel de licdes e
oportunidade de crescimento. De repente, diante do diagndstico de uma doenca
grave e com poucas esperangas de cura, o individuo esta despido de todos, ou
praticamente todos, os mecanismos que resguardavam sua integridade fisica e
psiquica. O controle do tempo, os desejos inconfessos ou as necessidades mais
basicas, os planos e a onipoténcia frente ao futuro se esvaem dando espaco a
sentimentos e sensagdes talvez nunca antes experimentados.

Frente a este cenario, ndo sera a fase final da vida o momento imperativo
para prestar assisténcia qualificada ja que o sujeito se depara com toda a sorte de
sofrimento fisico e psiquico? Parafraseando Foucault (2006b), a medicina, que
sempre se esforgcou a combater as doengas objetivando a cura, como se apresenta
quando as armas ja nao sao suficientes para extermina-las, quando o corpo nao se
permite a ser campo de batalha para arsenais terapéuticos tradicionais? Quando o
mundo surdo do interior do corpo passa a se fazer ouvir através de sons que nao
traduzem mais a vida, mas os sinais da finitude do tempo, da faléncia da técnica, da
dor e do sofrimento, o que tem as ciéncias da saude a oferecer?

Trabalhando nas areas de clinica de dor e oncologia ha oito anos, deparei-
me com todos esses questionamentos e, a cada dia, eles se renovavam e em muitos

momentos ndo encontrava respostas. Percebia que as investidas do processo de

! Expressao utilizada por Pessini (2008)
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desintegracdo da vida e o consequente sofrimento relacionado, seja ele fisico,
psiquico ou social, era e é uma realidade mais frequente do que um discurso que
exalta a cura poderia tentar obscurecer. A morte, natural, inegavel e inevitavel,
usando as palavras de Freud, ou seus sinais estavam presentes. Que atitude tomar?
Recuar, manter distancia, adotar uma postura indiferente? Ou, mediante todas as
vicissitudes da vida, como aquelas que o diagnostico de uma doenga grave pode
provocar, ser capaz, ainda, de preservar intacta uma vida que se revela pelo prisma
da morte?

A observacao do que ocorria ao meu redor e o relato dos doentes e seus
familiares acenavam para uma realidade marcada pela busca incessante por algo ou
alguém que lhes pudesse mitigar o sofrimento. A grande maioria dos pacientes
chegava até o servico destinado ao tratamento da dor sem encaminhamento, com
uma demanda espontanea, portanto. Ja aqueles individuos que realizavam
quimioterapia ou radioterapia na clinica para o tratamento do céncer, em muitas
ocasides, ndo sabiam a quem recorrer quando os medonhos bracos de Thanatos os
ameacavam através de sinais e sintomas para os quais ndo encontravam solugao.

Como profissional da area da saude, em especial da psico-oncologia, ouvi
os mais diversos relatos, conheci inumeras historias narradas por criangas, jovens,
adultos e idosos — aqui a possibilidade do adoecimento ndo poupa ninguém — e que
em muitas oportunidades ocorriam imiscuidas a episodios de dor, falta de ar, fadiga,
dificuldade para conseguir falar em virtude de uma traqueostomia ou de algum tumor
que se alojava na boca, lingua ou pesco¢o, ou em meio a voémitos ou outras
secrecdes (as vezes com forte odor). O corpo exposto, nu, devassado em sua
intimidade, mutilado, desfigurado, esta fragil, palido. Ja n&o se tem forgas. O mundo
esta restrito ao leito. Ndo se acredita mais em nada. “Onde estdo os meus sonhos”,
perguntam alguns. “Nao desejo mais nada, apenas a morte”, dizem outros.

E por falar nas criangas, abro um paréntese para falar da alegria, da dor e
das dificuldades ao atendé-las. O universo infantil conhecido, ou pelo menos
associado, pela maioria das pessoas, com a vida, com a felicidade e também com o
desconhecimento sobre as coisas do mundo, suscitava igualmente tantos conflitos e
tempestades que se sucediam abruptamente.

O comportamento infantil, sua forma exterior, enunciava a emergéncia do
brilho do indizivel, do impronunciavel, daquilo que ndo se pode nomear por uma falta

de entendimento acerca das intempéries da aventura humana. Para mim, o contato
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com a crianga levava a uma percepcdo mais profunda que deveria,
implacavelmente, percorrer o acidentado caminho que conduz ao mundo interior das
emogdes e sensagdes para as quais nao havia um nome. Como decifrar seus
codigos e responder as suas demandas? Quais sdo os desafios para a equipe de
saude quando a enfermidade atinge uma crianga? Em muitos momentos, saimos
vencedores. Vencemos o cabo de guerra contra a doenga, a dor, a morte. Noutros,
apesar de empreendermos todos os esfor¢os, ou pelo menos tentar fazé-lo, ndo
conseguimos frear as investidas dessa “senhora que nos espreita®, do tempo.
Tempo que parece nao ter fim quando falamos das criangas. Em se tratando delas,
a vida sempre parece n&o possuir limites, vislumbramos um futuro cheio de
possibilidades e realizages.

Frente a morte ou ao sofrimento de uma crianga, talvez o maior legado do
pequeno que parte seja a compreensdo de que “ao lado da dor e da aniquilagéo, do
desespero e do medo, também existem o bom, o belo, o forte, 0 amoroso, a devogao
e a lealdade” (LUFT, 2009). Entendi entdo que a morte n&o significa derrota. Nao
podemos mais nos esquivar do encontro com esse ser, a crianga que também
morre, nem do compromisso moral de melhor assisti-las.

Algo pode ser feito? Como? E possivel dar vida aos dias ou iremos desistir
de nossos pacientes em vida desinvestindo do seu tratamento? Eis que surge uma
filosofia e uma pratica sobre cuidados no fim da vida capaz de responder a algumas
dessas questdes — os cuidados paliativos.

Em muitos paises os cuidados paliativos sdo uma realidade e grande
parcela da populacdo pode ser beneficiada por esta filosofia. Apesar de ser uma
pratica relativamente recente, todo um conhecimento sobre o cuidar nas etapas
finais da vida esta consolidado e disponivel sob diversas formas para aqueles que
desejam trabalhar de acordo com o que é preconizado por tal abordagem. Todavia,
ainda assim, pouco se tem avancado se consideramos 0s paises em
desenvolvimento, entre eles o Brasil.

E assim nasceu o desejo de conhecer a realidade dos cuidados paliativos
oncoldgicos na cidade na qual exergo minha atividade profissional e académica. A
partir da percepgdo de uma provavel lacuna na assisténcia aos doentes que se
encontram na fase final da vida, o objeto desta pesquisa focalizou os profissionais e

% Em referéncia a expresséo utilizada por Lya Luft para designar a morte
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servigcos de saude da area de oncologia, publicos ou privados, para considerar se
estdo organizados e preparados para prestar assisténcia adequada no periodo final
da vida. Existe servico de cuidado paliativo em Juiz de Fora? Quem presta a
assisténcia? Os profissionais tém formacado na area? Estes questionamentos
motivaram a realizacdo da presente pesquisa que teve por objetivos analisar a
situacdo dos servicos de saude do municipio de Juiz de Fora - MG frente ao
desenvolvimento dos cuidados paliativos oncolégicos e identificar quais s&o os
obstaculos existentes para a implantacido de unidades de cuidados paliativos e as
experiéncias exitosas aplicadas na referida cidade.

A primeira parte deste estudo trata da nova realidade demografica e
epidemioldgica do Brasil, em especial, do Estado de Minas Gerais, e do impacto
ocasionado pela alteragcao do perfil das necessidades de saude da populagdo com o
intuito de mostrar que um programa de assisténcia qualificada orientado a fase final
da vida — como os cuidados paliativos — € uma necessidade urgente. A seguir, é
abordada a origem dos cuidados paliativos, define-se o seu conceito e sé&o
elencados seus principios e diretrizes com o propédsito de revelar que este programa
de cuidados esta consolidado e demonstra ser uma resposta solida as questdes de
saude advindas da assisténcia aos pacientes com doenga grave e incuravel, em
especial o cancer, e as demandas dos doentes e familiares. Logo apds, discute-se a
questao do direito a saude e se 0 mesmo nao deveria compreender o direito a uma
boa morte. Passa-se entdo a uma exposi¢ao sobre o sistema de saude do Brasil e
sobre o seu posicionamento no que tange aos cuidados paliativos. Por fim, s&o
apresentados os dados referentes a cidade de Juiz de Fora - MG.

Na elaboragcdo desta dissertacdo, foram utilizados diversos tipos de
produgdes sobre a filosofia dos Cuidados Paliativos. O primeiro tipo de producéo
contém os discursos que veiculam o ideario paliativista, com o objetivo de apreender
seus pressupostos teoricos.

Autores como Maria Goretti Salles Maciel, Leo Pessini, Marco Tulio de Assis
Figueiredo, Ricardo Caponero e Ana Georgia Cavalcanti de Melo, que s&o militantes
e defensores dos cuidados paliativos, foram utilizados como fonte da literatura de
difusdo deste ideario no Brasil, constituindo o segundo tipo de produgéo.

A producado analitica voltada a reflexdo sobre questdes como a morte, as
atitudes sociais frente ao processo de finitude, as praticas de saude, proveniente de
autores como Michel Foucault, Zygmunt Bauman, Madel Luz, Ivan lllich, Norbert
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Elias, Phillipe Aries serviu de base para a analise do grupo de artigos e autores que
divulgam e apoiam a proposta dos cuidados paliativos.

Um quarto conjunto de textos concerne as regras e normas internacionais e
nacionais para implementacdo de unidades de cuidados paliativos. Este referencial
foi fundamental, pois indicou os elementos-chave necessarios para a organizagéo de
servigos.

Para analisar a situagdo dos cuidados paliativos oncologicos na cidade de
Juiz de Fora — MG foi realizada uma pesquisa qualitativa por meio da modalidade
denominada estudo de caso. De forma a construir o caso, os profissionais dos
servigos publicos e privados que prestam assisténcia a portadores de neoplasias na
referida cidade foram entrevistados, e os dados analisados através do método de
analise de conteudo.

Ao se analisar de maneira profunda o caso de Juiz de Fora e fazer um
retrato atual da assisténcia em cuidados paliativos do referido municipio, € possivel
evidenciar a complexidade da situacédo estudada e revelar a multiplicidade de fatos
que a envolvem e a determinam para assim mostrar sua relevancia, situa-la no
contexto em que acontece e indicar as possibilidades de agao para modifica-la. Além
disso, por meio da identificacdo dos varios aspectos que caracterizam o caso em
questao, pode-se oferecer subsidios para o estudo de outras realidades e estimular
a disseminacdo do saber-fazer do ideario paliativista a outros locais e regides

brasileiras, uma vez que essa forma de cuidado ainda € incipiente no Brasil.
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2 REVISAO DA LITERATURA

2.1 UM NOVO CENARIO PARA A SAUDE

Sao inegaveis os avangos obtidos pelas ciéncias da saude, em especial a
medicina, no que se refere ao desenvolvimento de tecnologias e novas formas de
tratamento capazes de proporcionar a cura de diversas doencas, tendo por corolario
a ampliagao dos limites da vida. Além disso, destacam-se as mudangas positivas no
ambito dos determinantes sociais da saude (DSS). Para a Comissdo Nacional sobre
os Determinantes Sociais da Saude (CNDSS), os DSS sdo os fatores sociais,
econdbmicos, culturais, étnico-raciais, psicolégicos e comportamentais que
influenciam a ocorréncia de problemas de saude e seus fatores de risco na
populagédo (BUSS; PELEGRINI FILHO, 2007).

As acbes assistenciais e de saude publica, a melhoria da oferta de
alimentos, o processo de urbanizagdo, 0 acesso a servicos, como o de
abastecimento de agua e esgoto, a diminuicdo do analfabetismo e as mudancgas
comportamentais contribuiram de maneira significativa para o aumento da
expectativa de vida.

O aumento da longevidade, o prolongamento da sobrevida dos individuos
com afecgdes clinicas naturalmente fatais e os novos habitos de vida ocasionaram
um impacto no perfil das necessidades de saude da populagdo. Segundo Pessini
(2009), essa alteracdo aconteceu devido aos avangos em saude publica e na
medicina clinica, que deram a humanidade, especialmente a das sociedades mais
abastadas, a oportunidade de viver mais e ter uma vida mais produtiva. Todavia,
esse progresso resultou em um processo de morrer prolongado, acompanhado de
um sofrimento fisico e psiquico muito grande, além de um gasto financeiro elevado,
quase sempre desacompanhado do sentido de vida produtiva.

Pessini e Barchifontaine (2008) esclarecem que por volta do ano 1900 a
média de idade dos homens era de 40 a 50 anos, sendo que hoje, tomando por
referéncia o Terceiro Mundo, esta média gira em torno de 60 a 65 anos. No que
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concerne a América do Norte e Europa, a média esta em torno de 80 anos (WHO,
2011)°.

Se até meados do século XX, a estrutura demografica do Brasil apresentava
caracteristicas tipicas dos paises em desenvolvimento, com predominio de
individuos de faixas etarias da base da piramide populacional, o segundo
lustro deste século viu surgir as condigbes necessarias para que a
populagao envelhecesse, alterando profundamente a constituigdo do tecido
social e o aspecto grafico da pirdmide que o representa. (LOURENCO;
LINS, 2010, p.12).

Com o aumento da expectativa de vida, constata-se que as doencas
crbnicas nao transmissiveis tornaram-se mais frequentes e, em se tratando da
realidade brasileira, na qual se observa o rapido envelhecimento da populagédo, uma
outra questdo emerge e incita a reflexdo: como a sociedade brasileira ira responder
as demandas desta populagao por servicos médicos e sociais especializados?

Seguindo esse raciocinio, Pessini e Barchifontaine (2008) ressaltam que o
aumento da expectativa de vida inseriu um novo problema: como lidar com as
pessoas que estdo vivendo/morrendo? Se os extraordinarios avangos obtidos no
século XX no ambito da medicina propiciaram o prolongamento da vida, acarretaram
também novas formas de sofrimento e levaram ao questionamento dos limites éticos
a respeito da busca descomedida por sua preservagdo (CAPONERO, 2006).

Sabemos que o Brasil ja ndo € mais um pais de jovens. O pais apresenta
um acelerado processo de envelhecimento, com transformagbes profundas na
composicao etaria de sua populagdo. Entre os anos de 1930 e 1940, a esperancga
meédia de vida do brasileiro ao nascimento era de 41,5 anos e, em 2005, chegou aos
75,9 anos para as mulheres e 68,4 anos para os homens (INSTITUTO BRASILEIRO
DE GEOGRAFIA E ESTATISTICA, 2009). No periodo de 1980 e 2000, o grupo de
menores de 15 anos apresentou uma redugao de 22%, enquanto que a populacao
com 65 anos ou mais aumentou em 47% (BRASIL, 2004). Desse modo, a
modificagdo da estrutura etaria da populagdo brasileira insere desafios relativos a
organizacdo de um modelo assistencial que contemple as necessidades da
populagdo idosa e responda aos problemas advindos do envelhecimento, como a
morte. Em sintese, as informagdes sobre a esperanca de vida ao nascer apontam,

claramente, para um processo de envelhecimento populacional no pais, o que vai

3 http://gamapserver.who.int/gho/interactive_charts/mbd/life_expectancy/atlas.html
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exigir novas prioridades na area das politicas publicas a serem direcionadas para
grupos populacionais especificos (INSTITUTO BRASILEIRO DE GEOGRAFIA E
ESTATISTICA, 2009).

A Organizagdo Mundial da Saude (OMS) assinala que uma populagéo é
considerada envelhecida quando a proporcdo de pessoas com 60 anos ou mais
atinge 7% do total, com tendéncia a crescer (BRASIL, 2006a, p.127). Segundo
estimativas da OMS a populacéo brasileira devera crescer, até 2025, 16 vezes, o
que colocara o Brasil entre as dez maiores populagdes de idosos do mundo (COSTA
et al., 2003a; KELLER et al., 2002).

No que concerne a situacao de saude do Estado de Minas Gerais constata-
se que esta é caracterizada por um envelhecimento rapido da populagéo e por uma
situagcdo epidemiologica de dupla carga de doenga. No estado, constata-se uma
transicdo demografica muito rapida. Em 2006, 9% da populagao total era de idosos,
o que significa um grupo de 1,7 milhdes de pessoas; os idosos serdo 15% da
populagdo mineira no ano de 2025, mais de 4 milhdes de pessoas, 0 que configura
um processo de envelhecimento muito rapido (MENDES, 2007a).

O envelhecimento tem duas implicagdes principais para area da saude: mais
doencgas cronicas e maiores custos para os sistemas de saude. Dados da Pesquisa
Nacional por Amostra de Domicilios - PNAD/2003 mostraram que 83,8% das
mulheres e 74,8% dos homens mineiros referem ser portadores de doencgas
cronicas. Esta situacdo demografica tera um impacto significativo nos custos do
sistema estadual de saude, uma vez que a atencdo aos mais velhos é muito mais
custosa que as populagdes mais novas (MENDES, 2007a).

Concomitantes a essas mudangas demograficas, ocorrem outras mudangas
no comportamento da mortalidade e morbidade da populagdo que deram origem ao
conceito de “transigédo epidemioldgica” proposto por Abdel Omran em 1971.

Para o autor, a transi¢cao epidemioldgica tem por foco a complexa mudanga
dos padrdées de saude e doenca e as interagdes entre esses padrdes e seus
determinantes e consequéncias (OMRAN, 1971). Este processo caracteriza-se pela
evolugao progressiva de um perfil de alta mortalidade por doengas infecciosas para
um outro no qual predominam os ébitos por doencgas cardiovasculares, neoplasias,
causas externas e outras doengas consideradas cronico-degenerativas (PRATA,
1992).
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De acordo com Schramm e outros (2004), o processo de transicéo
epidemiologica se refere as mudangas ocorridas no tempo nos padrbes de
mortalidade, morbidade e invalidez que caracterizam uma dada populacédo e que de
forma geral acontecem em conjunto com outras transformagdes demograficas,
sociais e econbmicas. Os mesmos autores, fazendo referéncia ao trabalho
apresentado por Lerner® em 1973, enfatizam que o conceito de transicdo
epidemioldgica deve ser considerado como parte de uma definigdo mais ampla, qual
seja, a de transigédo da saude.

Tal conceito engloba dois elementos principais: um refere-se a transi¢ao das
condi¢gbes de saude e o outro a resposta social organizada a estas condi¢gdes que se
instrumenta através dos sistemas de atencdo a saude, denominada como transi¢céo
da atencdo sanitaria e determinada em grande parte pelo desenvolvimento social,
econdmico e tecnolégico mais amplo (FRENK® et al.,1991 apud SCHRAMM et al.,
2004).

Conforme os autores supracitados (SCHRAMM et al., 2004), a alteragdo do
perfil de saude da populagdo acarreta mudangas no padrdo de utilizagdo dos
servigcos de saude e aumento de gastos, uma vez que o tratamento das doencgas
cronicas requer maior incorporagao tecnologica. Nesse sentido, considerando este
novo cenario, novos desafios emergem e apontam para a necessidade de
reestruturacdo do sistema no sentido de promover a prevencgdo, diagnostico e
tratamento precoce das incapacidades geradas por estas enfermidades.

A transigao epidemiolégica compreende, pois, a substituicdo progressiva de
perfis de saude caracterizados por alta morbidade e mortalidade por doencgas
infecciosas por perfis de saude dominados pela presenca de doengas cronicas nao
transmissiveis (DCNT). No Brasil, muitos estudiosos consideram que a transicao
epidemiologica n&o tem ocorrido exatamente como na maioria dos paises
industrializados e mesmo em alguns vizinhos latino-americanos, como Chile, Cuba e
Costa Rica, porque estd ocorrendo uma superposicdo de etapas, nas quais
convivem concomitantemente os cenarios das doengas transmissiveis e das

cronicas ndo transmissiveis (BRASIL, 2006a).

* LERNER, M. Modernization and health: a model of the health transition. Documento apresentado
na Reunido Anual da American Public Health Association, S&o Francisco, Califérnia (inédito), 1973.

5 FRENK, J. et al. La transicion epidemiolégica em América Latina. In: Boletin de la Oficina
Sanitaria Panamericana, 1991, p.485-496.
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A transicdo epidemioldgica ocorrida no Brasil nos ultimos 50 anos indica a
reducdo da morbimortalidade por doencas infecciosas, parasitarias e carenciais, ao
mesmo tempo em que houve o aumento na prevaléncia de doengas degenerativas e
neoplasicas (LOURENCO; LINS, 2010). Essa informacé&o é corroborada pelos dados
disponibilizados pelo DATASUS® acerca das principais causas de mortalidade no
Brasil no ano de 2009 que revelam ser as neoplasias malignas a segunda causa de
morte da populagao brasileira.

No Brasil, assim como em alguns outros paises de industrializagao tardia, a
transicdo epidemioldgica assumiu caracteristicas especiais, associando ao
perfil de morbidade tipico dos paises desenvolvidos, a permanéncia de
nosologias resultantes, sobretudo, da miséria social e econdmica que aflige
diferencialmente parcelas significativas da sua populacdo (LOURENCO;
LINS, 2010, p.13).

O Ministério da Saude informa que nas ultimas décadas as DCNT passaram
a liderar as causas de obito no Brasil, ultrapassando as taxas de mortalidade por
doencas infecciosas e parasitarias na década de 80. Como decorréncia da queda da
mortalidade e da fecundidade no pais, aumentou o numero de idosos,
particularmente, o grupo com mais de 80 anos. Nos préximos 20 anos, projegdes
apontam para a duplicagao da populagao idosa no Brasil de 8% para 15%. No Brasil,
o Ministério da Saude vem desenvolvendo varias a¢des em articulagdo com diversos
setores governamentais e ndo governamentais objetivando promover a qualidade de
vida e prevenir e controlar as DCNT (BRASIL, 2005a).

Dentre os problemas de saude publica do Estado de Minas Gerais, o cancer
destaca-se como a segunda causa de mortalidade estadual, com tendéncia
crescente nos proximos anos. O peso da doenga no perfil epidemioloégico estadual e
a ciéncia de que medidas de intervencdo podem ser tomadas, com custo/efetividade
comprovado, com evidéncia no impacto na mortalidade, incidéncia ou qualidade de
vida, motivaram a organizagdo de um Modelo Estadual de Atengdo do Céncer
(MINAS GERAIS, 2008).

Schmidt e outros (2011) destacam que as DCNT, dentre elas o cancer, sdo
um problema de saude global e uma ameaca a saude e ao desenvolvimento
humano. Afirmam ainda, embasados em dados da Organizacdo Mundial da Saude,

que a carga dessas doencas recai especialmente sobre os paises de baixa e média

® Disponivel em: <http://tabnet.datasus.gov.br/cgi/deftohtm.exe?sim/cnv/obt10uf.def>.
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renda. Em se tratando da realidade brasileira, constata-se o aumento das taxas
relacionadas a alguns tipos de cancer, fato este que se constitui como um desafio
para a saude no Brasil.

A OMS, atenta as alteragcdes do panorama de saude da populacio, tem por
escopo a reducdo da morbidade e mortalidade por cancere melhoria da
qualidade de vida dos pacientes acometidos por doenga oncoldgica e de suas
familias, sempre que a carga da doenga € alta ou quando se observa tendéncias de
aumento dos fatores de risco para o céancer. Sejam quais forem as limitagdes
relativas aos recursos de um pais, um programa nacional de luta contra o
cancer bem concebidoe bem gerido permite reduzir a incidénciada doenca
e melhorar a vidadas pessoas afetadas (WORLD HEALTH ORGANIZATION,
2002a).

Segundo as orientagbes da OMS, um programa nacional abrangente contra
o cancer deve avaliar as varias estratégias para combater a doenga e aplicar as que
se mostrem mais custo-efetivas e benéficas para a maioria da populagdo. Deve
promover o desenvolvimento de diretrizes de tratamento, enfatizar a prevencgao e a
detecgao precoce, o0 que permite a cura, e proporcionar 0 maximo alivio possivel
para os pacientes que estdo em estagios avangados da doenga (WORLD HEALTH
ORGANIZATION, 2002a), o que poderia ser conquistado por meio de um programa
de cuidados paliativos integrado ao sistema de saude nacional.

A falta de um enfoque integral e sistematico, as falhas na organizagcéo de
programas e definicdo de prioridades e o uso ineficiente de recursos s&o obstaculos
para a adogao de programas eficazes tanto nos paises industrializados bem como
nos paises em desenvolvimento. Muitas vezes, a preveng¢ao primaria, a deteccao
precoce e o0s cuidados paliativos sdo negligenciados em favor de abordagens
orientadas ao tratamento, independentemente da sua real custo-eficacia ou a sua
capacidade de efetivamente melhorar a qualidade de vida dos pacientes; isto €
devido a falta de conhecimentos, vontade politica e de capacidade nacional para a
formulacdo de politicas e implementagdo de programas (WORLD HEALTH
ORGANIZATION, 2002a).

Como abordado anteriormente, o avango tecnoldgico que permitiu a
quimiossintese industrial, gerando os medicamentos, favoreceu a evolugdo das

terapéuticas e propiciou a cura de varias doengas (BARROS, 2004), entre elas o
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cancer. Todavia, apesar das tentativas de se erigir uma “redoma medicamentosa” ’
para impedir o avango da doencga e obter a cura, a morte, em muitos casos, sera ou
podera ser apenas administrada e, em algum momento, todos seremos afetados por
este fato inexoravel. Numa época em que, no campo das ciéncias da saude, os
avancgos tecnoldgicos e o investimento em pesquisa permitem o desenvolvimento e
a descoberta de novas armas de rastreamento da profundidade dos corpos, o que
fazer se 0 que emerge sdo os sinais da finitude irremediavel?

Segundo a OMS, o cancer € uma das principais causas de morte em todo o
mundo, e sao estimadas 84 milhdes de mortes pela doenga entre os anos de 2005 e
2015 se medidas nao forem tomadas (WORLD HEALTH ORGANIZATION, 2002).
Sao estimados para o ano de 2030, de acordo com a OMS, 27 milhdes de casos
incidentes de cancer, 17 milhdes de mortes devido a doenga e 75 milhdes de
pessoas vivas, anualmente, com cancer. O maior efeito desse aumento vai incidir
em paises de baixa e média rendas (INCA, 2011). Este dado revela que as doengas
oncoldgicas se constituem como um verdadeiro problema de saude publica.

Frente a este cenario, estimativas sinalizam para pelo menos 100 milhdes de
individuos por ano, entre pacientes e cuidadores, que poderiam ser beneficiados
com adequados cuidados no fim da vida (HELP THE HOSPICES, 2005). Conforme
Floriani (2009), estes dados expressam a dimensao do problema a ser enfrentado e
faz com que os cuidados dispensados no fim da vida se configurem como um
problema mundial de saude publica.

Nos paises desenvolvidos, o cancer se apresenta como a segunda causa de
morte por doenga, enquanto que, nos paises em desenvolvimento, representam a
terceira causa nesta categoria. Dados da OMS revelam que 60% dos casos novos e
mortes por cancer irdo ocorrer nos paises menos desenvolvidos economicamente
(WORLD HEALTH ORGANIZATION, 2002b). Destaca-se o fato de que em todo o
mundo a maioria dos individuos diagnosticados com cancer apresenta doenga
avangada e incuravel no momento do diagnéstico (SILVA; HORTALE, 2006). Dado o
exposto, o cuidado paliativo € entendido pela OMS como uma urgéncia humanitaria
mundial para pessoas com cancer e outras doengas cronicas fatais (WORLD
HEALTH ORGANIZATION, 2007).

" ROUDINESCO, E. Por que a psicanalise? Traduc3o de Vera Ribeiro. Rio de Janeiro: Jorge Zahar,
2000.
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Entretanto, conforme as observagbes de Silva e Hortale (2006), n&o
obstante as estimativas indicarem uma maior necessidade de cuidados paliativos
nos paises economicamente menos desenvolvidos, a maior parte das pesquisas e
das iniciativas em cuidados paliativos ocorre nos paises cujo desenvolvimento
econdmico € mais elevado. Os mesmos autores alertam que tal situagcado pode levar
a distorcbes e inadequagdes organizacionais se a aplicagdo de conceitos e
estratégias produzidas pelos paises economicamente mais desenvolvidos ocorrer de
maneira acritica (SILVA; HORTALE, 2006).

De acordo com a OMS, é possivel reduzir o sofrimento associado as
neoplasias por meio de formulas comunitarias de baixo custo. A referida organizagao
destaca que medidas para assegurar a prestacdo de bons cuidados paliativos s&o
um componente essencial de qualquer programa nacional de combate ao cancer
(WORLD HEALTH ORGANIZATION, 2002a).

Mais de 70% de todas as mortes decorrentes do cancer ocorrem em paises
de baixa e média renda, onde os recursos disponiveis para prevengao, diagnéstico e
tratamento s&o limitados ou inexistentes. Porém, devido a riqueza dos
conhecimentos disponiveis, todos os paises podem, em algum nivel, implementar os
quatro componentes basicos de controle do cancer — prevencéo, deteccéo precoce,
diagndstico e tratamento e cuidados paliativos — e, assim, evitar e curar muitos tipos
de céncer, assim como amenizar o sofrimento (WORLD HEALTH ORGANIZATION,
2007).

Nao obstante o cancer ser um problema de saude publica mundial, muitos
governos ainda n&do tém incluido o controle das neoplasias em suas agendas de
saude. A OMS alerta que muitas questdes de saude e formas de intervengdo podem
ser escolhidas em resposta as demandas de grupos de interesse em detrimento as
reais necessidades da populagcdo, ou com base na relagdo custo-efetividade e na
acessibilidade (WORLD HEALTH ORGANIZATION, 2007).

Poucas nagdes, incluindo os paises ricos e que possuem um sistema de
saude de ponta, incorporaram as estratégias de cuidados paliativos em sua politica
geral de saude, apesar do fato de que em muitos desses paises o aumento da
longevidade e o envelhecimento populacional significa que a demanda por cuidados
no fim da vida tende a aumentar acentuadamente (ECONOMIST INTELLIGENCE
UNIT, 2010).
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Para Floriani (2009), o panorama apresentado insere um desafio aos
sistemas de saude no mundo, qual seja, a necessidade de modelos de assisténcia
que respondam com alta resolubilidade as novas questdes de saude e que possam
incorporar programas de cuidados no fim da vida que sejam viaveis, dado ao
contexto orgamentario restritivo. O mesmo autor enfatiza que a propagacdo de
programas destinados a assisténcia a fase final da vida configura-se como uma
necessidade nao apenas técnica, mas, também, moral, dada as condigdes de
abandono por que passam o0s pacientes que demandam por intervencoes
consistentes, porém nao obstinadas, com a busca de alivio dos sintomas e do
sofrimento proprios a etapa derradeira da vida.

O Oxford Handbook of Palliative Care afirma que as equipes de cuidados
primarios a saude desempenham um papel essencial na prestacdo e na
coordenagao dos cuidados paliativos. O uso de um referencial para aumentar a
consisténcia dos padrbes e formalizar as boas praticas garante que menos
pacientes figuem desamparados (WATSON et al., 2010).

A prestagdo de agdes paliativas em sentido genérico esta naturalmente
implicita na abordagem ao paciente, constituindo-se como parte importante do
trabalho de expressiva parcela de profissionais de saude, independente de sua
formacéo particular. No entanto, a prestacédo diferenciada de cuidados paliativos a
doentes em fase avangada de doenca incuravel com grande sofrimento merece
destaque e priorizag&o nas politicas nacionais de saude (MACIEL, 2006).

Neste ponto, cumpre questionar se a formagdo em cuidados paliativos nao
deveria ser extensiva a todos os profissionais da area da saude ja que poderia ser
mais uma intervengao apropriada ao manejo de um amplo espectro de sintomas
presentes nos mais diversos tipos de doencas. Da mesma forma, tal acao
favoreceria a valorizagao de outros aspectos relacionados ao ato de cuidar, como as
necessidades emocionais, sociais e espirituais dos pacientes e seus familiares, além
das questdes éticas, que sdo amplamente discutidas no campo dos cuidados
paliativos, e do conhecimento disponivel sobre comunicacao terapéutica.

Guimaraes (2009), por seu turno, destaca que a miséria e o sofrimento
necessitam de aten¢do, ndo obstante o prosseguimento das pesquisas que buscam
a cura. A autora ressalta que até o século XIX a maior parte dos cuidados médicos
era direcionada a melhora dos sintomas enquanto a doenga seguia seu curso

natural em diregdo a recuperagdo ou a morte, e que no século XX foi o desejo de
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cura que passou a impulsionar as pesquisas e mover médicos e pacientes, em
detrimento da terapia dos sintomas.

Floriani e Schramm (2008) salientam que a discussado em torno dos modelos
de cuidados no fim da vida é justificada na medida em que envolve um grande
numero de pessoas e pelo fato de ser a fase final da vida um periodo de importantes
privacoes fisicas e de comprometimento de outras esferas vitais. Nessa perspectiva,
McCoughlan (2003) diz que a necessidade de cuidados paliativos é justificada pelo
fato de muitas doengas poderem causar dor tdo intensa bem como outros sintomas
fisicos e sofrimento emocional e espiritual tdo profundos que acabam por tornar a
vida algo insuportavel. Desse modo, uma das principais razées para a insergao e
desenvolvimento de programas de cuidados paliativos em todo o mundo € o valor da
dignidade da pessoa. Para a referida autora:

E obrigagéo moral e ética, como cuidadores, prover cuidados paliativos para
todas as pessoas que necessitam e estdo confiadas ao nosso cuidado.
Além disso é também nossa obrigacdo moral e ética educar os outros de
maneira que aquelas pessoas que estdo fora de nossa responsabilidade de
cuidar possam se beneficiar dos cuidados paliativos. (McCOUGHLAN,
2003, p.11).

Na medida em que existem em todo o mundo tratamentos e abordagens
para cuidar e apoiar capazes de melhorar significativamente a qualidade de vida das
pessoas doentes por meio da utilizacdo de técnicas nem sempre sofisticadas e
onerosas, a filosofia dos cuidados paliativos se aplica (McCOUGHLAN, 2003).

O cuidado paliativo, por uma infinidade de razdes, € uma questdo importante
de saude. Ele representa uma questao significativa no que concerne a doenga e ao
custo para a comunidade. Além disso, observa-se grande desigualdade no acesso a
esta forma de cuidado. Para o futuro, considera-se que tal cuidado sera visto como
uma preocupacao primordial na area de saude. O que surpreende é a falta de
preocupacao publica em relacao a estes cuidados, as lacunas na implementacéo do
que € de fato eficaz e na formacgao dos profissionais, bem como os enormes déficits
no que se refere ao apoio a pesquisa com vias a encontrar solucbes efetivas
(HIGGINSON; KOFFMAN, 2005).

Para McCoughlan (2003), existem trés medidas que devem ser

implementadas para a viabilizagdo dos cuidados paliativos, sendo elas:
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* Reconhecimento por parte dos governos de que os cuidados paliativos
sdo essenciais e merecem ser incluidos nas politicas e nos servigos de
saude de modo que as comunidades tornem-se beneficiarias desses
procedimentos. Um dos obstaculos para o estabelecimento de programas
de cuidados paliativos é a falta de compromisso dos governos para com
esta filosofia de cuidado. Para que isso ocorra, a demonstragdo de
avaliagcdo da necessidade de cuidados paliativos é fundamental e isso
implica ter informacdes sobre o numero de pessoas acometidas por
doengas como o céncer e a AIDS em uma determinada regido;
demonstracdo da existéncia e disponibilidade de formas baratas de
propiciar controle de sintomas, das possibilidades de ligar os cuidados
paliativos aos servigos de saude existentes e dos beneficios de integrar a
formacéo em cuidados paliativos nos curriculos das disciplinas da area da
saude.

* Melhorar a educagdo em cuidados paliativos. Tal medida envolve a
capacidade de orientar comunidades, pacientes, familia, cuidadores
informais, profissionais, responsaveis pela elaboracdo de politicas
publicas, administradores da saude e os reguladores de remédios. E
enfatizada a necessidade de treinamento em cuidados domiciliares na
comunidade uma vez que nos paises em desenvolvimento a maioria das
pessoas recebe cuidados no domicilio;

* Acesso as drogas. Constata-se a necessidade de se assegurar a
disponibilidade dos medicamentos para o controle da dor e outros
sintomas, como os opiaceos. Tendo por base que a queixa algica é a
mais comum em cuidados paliativos torna-se imperativo que os governos
assumam o compromisso de auxiliar no controle da dor por meio da
ampliacdo do acesso aos opiaceos e outras medicagdes importantes para
0 adequado manejo dos sintomas.

Para Floriani e Schramm (2008), face a realidade apresentada, ha uma
necessidade nao so técnica, relativa ao saber-fazer dos profissionais envolvidos,
mas, sobretudo, uma necessidade moral de se organizar um modelo de assisténcia
adequado aos pacientes com doencas avancadas e terminais a fim de que
possamos construir uma sociedade que ndo exclua estes pacientes dos servigos

assistenciais, propiciando a eles um processo de morrer digno.
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2.2 MAS O QUE SAO CUIDADOS PALIATIVOS?

2.2.1 Um modelo de assisténcia a vida, a doeng¢a, a morte e ao morrer

A alteracdo do perfil de necessidades de saude da populacdo e o
consequente incremento de novas tecnologias conduziram ao que Foucault (2006a)
denominou como o processo de espacializacdo da doenca no qual é possivel
perceber um deslocamento das praticas de cuidado realizadas na casa do doente
para o hospital. Os problemas relativos a saude, a doenca e a morte passaram a
gravitar ao redor de ilhas de exceléncia tecnologica responsaveis pela gestdo dos
corpos. Tal situacao teve por corolario a crescente expansao do poder médico.

Nas palavras de Foucault (2006a):

Chamar-se-a espacializagéo terciaria o conjunto dos gestos pelos quais a
doenga, em uma sociedade, é envolvida, medicamente investida, isolada,
repartida em regides privilegiadas e fechadas, ou distribuida pelos meios de
cura, organizados para serem favoraveis. Terciaria n&o significa que se trate
de uma estrutura derivada e menos essencial do que as precedentes; ela
implica um sistema de opg¢des que diz respeito a maneira como um grupo,
para se manter e se proteger, pratica exclusdes, estabelece as formas de
assisténcia, reage ao medo da morte, recalca ou alivia a miséria, intervém
nas doencas ou as abandona a seu curso natural. (FOUCAULT, 2006a,

p.16).

Seguindo este pensamento, a espacializagao terciaria da doenga descrita
por Foucault incide sobre a forma como se organiza a gestdo do processo do
adoecer até a morte. A crescente institucionalizagao e rotinizacdo dos cuidados aos
doentes configuraram um novo espago no qual o uso da técnica e do saber meédico
desempenhou um importante papel no afastamento da morte das consciéncias
individuais (MENEZES, 2004). A morte passou a ocorrer no hospital - local onde
pode ser observado um enorme avanco na arte de se tentar combaté-la ou repeli-la -
produzindo o que se denominou como medicalizacdo da morte. Esclarece Menezes
(2004):

A morte de um doente internado em hospital torna-se um evento
eminentemente medicalizado, um processo inscrito em regras e rotinas
institucionais, que privilegiam a competéncia e a eficacia médicas. A
inscrigdo da morte no contexto do trabalho médico implica uma mudanga na
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sua representagdo: ndo mais inscrita na categoria do sagrado, mas na da
acao, da eficacia técnica, da rotina e do cotidiano (MENEZES, 2004, p.35).

Philippe Ariés (2001) destaca que a invasao das técnicas da vida propiciou
um deslocamento caracterizado pela mudancga do local no qual se morre. Nos dias
de hoje, o homem morre cada vez mais no hospital e menos em sua propria casa. O
referido autor aponta que a morte passou a ser um fenbmeno técnico que ocorre de
maneira mais ou menos declarada por decisdo do médico e da equipe hospitalar.
“Hoje, a iniciativa passou da familia, tdo alienada quanto o moribundo, ao médico e a
equipe hospitalar. Sdo eles os donos da morte, de seu momento e também de suas
circunstancias” (ARIES, 2001, p. 84).

A doencga passou a ser alvo de toda uma tecnologia médica que se por um
lado possibilitou o prolongamento da vida, por outro fez emergir “novas formas de
normatividade” (MARINHO; ARAN, 2011, p.10), uma delas definida como obstinagéo
terapéutica, que traz graves consequéncias aos pacientes. Cuyas®, citado por
Pessini (2008), define a obstinagéo terapéutica como “o comportamento médico que
consiste em utilizar processos terapéuticos cujo efeito € mais nocivo do que os
efeitos do mal a curar, ou inutil, porque a cura € impossivel e o beneficio esperado,
menor que 0s inconvenientes previsiveis”.

O panorama apresentado nos fez presenciar uma inversdo no que tange a
finalidade dos cuidados em saude marcada pelo deslocamento de um modelo que
privilegiava o sujeito doente para uma forma de assisténcia caracterizada pela
objetivacdo do paciente e pela mercantilizagdo do campo da saude. Se antes o
individuo doente era o centro e o destino das praticas terapéuticas, hoje, ele é “[...]
visto mais como um consumidor de bens médicos” (LUZ, 2005, p.150).

Sobre isso afirma Barros (2002):

[...] na medida em que o acesso ao consumo foi convertido no objetivo
principal para o desfrute de niveis satisfatérios de bem-estar, bons niveis de
saude passaram a ser vistos como possiveis na estreita dependéncia ao
acesso a tecnologias diagnéstico-terapéuticas (BARROS, 2002, p.7).

Nesse sentido, no atual momento histérico-social, é possivel observar o
crescente incremento no arsenal de técnicas e medicagbes que demonstram se

coadunar aos ideais da sociedade de consumo. Nossos corpos sdo penetrados em

8 CUYAS, M. L'accanimento terapeutico e I'eutanasia. /n: Dolentium Hominum, n. 6, 1987. p. 30-42.
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sua intimidade nao apenas por exames, mas principalmente por um dispositivo de
saber-poder sobre os mesmos que esmaece as diferengas e os enquadra na légica
do consumo e do controle.

O aumento da producio de equipamentos e o crescente desenvolvimento de
novas formas de tratamento produziram a despersonalizagdo do diagnéstico e da
terapéutica, além de ter convertido as falhas do campo ético para o ambito do
problema técnico (ILLICH, 1975). Desta forma, um dos efeitos considerados como
iatrogénicos, produzidos pelos avangos da medicina, é a dessubjetivacdo produzida
pela objetivagdo do doente.

O humano passou a ser um objeto destituido de desejo, basta aplicarmos a
técnica e tudo esta resolvido. Se ndo podemos encontrar a verdade do fato
patolégico ou tornar o “invisivel visivel” (FOUCAULT, 2006a, p.189), entdo o mais
facil & eliminar os aspectos subjetivos e tratar os pacientes como massas
homogéneas, onde qualquer medicamento ou intervengédo tera sempre o mesmo
efeito, pois 0 que se apresenta diante os olhos de quem cuida ndo € nem mesmo um
individuo, mas “certa distribuicdo dos corpos, dos gestos, dos comportamentos, dos
discursos” (FOUCAULT, 2006b, p.5) sobre os quais incide o exercicio do poder na
atualidade.

Por essa via, no que concerne ao campo da oncologia, torna-se relevante o
questionamento em torno do uso dos agentes quimioterapicos com a finalidade
curativa ou mesmo paliativa em detrimento de outras possiveis demandas do
paciente. Sera que o tratamento pode atender muito mais a interesses financeiros —
vide os altos valores das medicagdes utilizadas — do que a finalidade do cuidar? A
objetificacdo do doente atenderia tanto a necessidade de se excluir a morte da
paisagem mental dos responsaveis pelo tratamento e, assim, protegé-los de sua
propria finitude, como responderia aos apelos de uma sociedade marcada pela
énfase na produgao e no consumo.

Em seu estudo, Menezes (2004, p. 35) sustenta que o crescente poder do
meédico e a consequente “desumanizacgdo, assujeitamento ou objetificagdo do
enfermo, especialmente do moribundo”, fez com que a assisténcia a saude se
tornasse “impessoal, mecanica e asséptica”. No modelo da morte moderna o
moribundo encontra-se destituido da capacidade de decidir sobre seu tratamento ja
que tem poucas possibilidades de acesso ao conhecimento sobre sua condi¢cdo de
saude e sobre as possiveis, ou reais, opgoes terapéuticas. Nas palavras da autora:
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Com o desenvolvimento de recursos voltados a manutengido e ao
prolongamento da vida, a medicina produz uma morte no hospital,
medicamente monitorizada e controlada, inconsciente, silenciosa e
escondida... No mesmo momento em que se afirma um amplo poder do
médico, que sintomaticamente surge sua fragilidade. A reflexdo sobre as
terapéuticas heroicas colocou em questao o alcance do poder do médico, o
limite de suas possibilidades técnicas, como também o carater exclusivo de
sua decisdo (MENEZES, 2004, p.35-36).

De acordo com Menezes (2004), o cenario apresentado conduziu a criticas
relativas aos excessos de poder da instituicAio médica, na qual imperava a
submissdo a técnica e ao poder do meédico, e impulsionou os movimentos pelos
direitos dos doentes. Houve entdo a emergéncia de um discurso que reivindicava o
direito de morrer com dignidade e a necessidade de um novo modo de pratica em
relagcdo a morte.

A emergéncia de um outro modo de atuar e pensar as questdes relativas a
morte € ao morrer capazes de reconhecer os limites das intervencbées médicas
passa a ser entdo a expressdo, ou uma das expressdes, dos vetores de lutas que
marcam o mundo contemporéneo, luta esta eminentemente marcada pela énfase
nos valores da vida (MARINHO; ARAN, 2011), e do direito a propria morte.

Mostrou-se premente um novo modelo de assisténcia que contemplasse
essa parcela da populagdo e a consequente organizagao de servigos especializados
no tratamento da dor crénica e em cuidados paliativos. Atenta a essas questdes, a
Dra. Cicely Saunders, na década de 1960, criou, organizou e disseminou pelo
mundo uma filosofia sobre o cuidar embasada em dois elementos fundamentais,
quais sejam: o controle efetivo da dor e de outros sintomas, e o cuidado com as
dimensdes psicoldgicas, sociais e espirituais dos pacientes e suas familias (MELO;
FIGUEIREDO, 2006). Essa nova abordagem destinada aos cuidados no fim da vida
foi denominada cuidados paliativos.

2.2.2 As origens dos cuidados paliativos e sua situagdao no mundo

A fim de melhor compreender o que € a filosofia dos cuidados paliativos, €
necessario entender o movimento hospice e o seu significado. Este crescente e

amplo movimento social iniciou-se na Inglaterra, no comego da década de 1950 do
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século XX e foi oficialmente reconhecido com a fundagdo do St. Christopher’s
Hospice em 1967 por Cicely Saunders (FLORIANI, 2009). Pessini e Bertachini
(2005) destacam que esta instituigdo tornou-se referéncia mundial em termos de
cuidado, pesquisa sobre dor e educagao para os profissionais de saude.

O termo “hospice” foi primariamente usado para definir espécies de abrigos
destinados ao conforto e aos cuidados com peregrinos e viajantes. Atualmente,
segundo Santos (2011), a palavra hospice designa o local destinado a acolher e
cuidar de pessoas com doengas incuraveis e avangadas, que irdo a obito em meses
Ou anos.

Segundo Guimaraes (2009), a palavra hospice como local somente para
cuidado dos que estdo morrendo foi usada pela primeira vez por Mme. Jeanne
Garnier, na cidade de Lyon, na Franga. Ela fundou, em 1842, varios hospices na
referida cidade por meio da comunidade da qual era fundadora, As Damas do
Calvario. Ja em 1879 a irma Mary Aikenhead, na Irlanda, fundou o Our Lady’s
Hospice e em 1905, a mesma ordem religiosa exportou a ideia para a Inglaterra e
abriu o Saint Joseph Hospice. Nesse sentido, assim como indica Santos (2011), falar
da histéria dos cuidados paliativos € remontar a ligagao histérica entre saude e
religidgo. O autor informa que o inicio genuino da filosofia hospice deriva de sua
direta filiacao identitaria a filosofia espiritual do cristianismo.

De acordo Guimaraes (2009), os hospices se especializariam nos cuidados
ministrados aos doentes acometidos por enfermidades severas e evolutivas e
aqueles cujo tratamento curativo ndo era mais possivel. As organizagdes
denominadas como Hospice Care tem por escopo oferecer a mais alta qualidade de
cuidados médicos, de enfermagem, de assisténcia social e espiritual, além de
auxiliar a familia do enfermo durante a doencga e apds a morte, no periodo de luto.

Em 1967, Cicely Saunders fundou em Londres o St. Christopher Hospice e
deu inicio ao que se denomina hoje como Movimento Hospice Moderno. Ja no inicio
da década de 1970, o encontro de Saunders com a psiquiatra americana Elizabeth
Kliber-Ross fez crescer o movimento hospice nos Estados Unidos. O primeiro
hospice americano foi fundado em Connecticut em 1975 (MACIEL, 2009).

Cumpre destacar o importante papel desempenhado por Josefina Bautista
Magno, oncologista filipina, na ampliagdo do programa americano de hospice. Além
disso, em 1984, Jo Magno, assim como ficou conhecida, organizou o International
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Hospice Institute, posteriormente nomeado como International Hospice Institute and
College (MELO; FIGUEIREDO, 2006).

Segundo Floriani (2009), o movimento hospice compreende quatro
programas distintos com a mesma fundamentagao: cuidados paliativos em unidades
hospitalares ou em centros anexados a hospitais; cuidados paliativos realizados no
domicilio; cuidados paliativos como atividade de interconsulta hospitalar e cuidado
hospice, sendo oferecido em locais especificos para o tratamento de pessoas com
doenga muito avangada.

O autor mencionado esclarece que o moderno movimento hospice se insere
dentro de uma proposta de cuidados integrais que visa a atengao as diferentes
dimensdes: fisica, emocional, social e espiritual (FLORIANI, 2009).

A proposta do moderno movimento hospice irrompe no bojo das discussdes
acerca da falta de avaliacdo e tratamentos adequados a dor e da situacdo de
abandono a qual os doentes eram relegados. Através da atengao sistematica aos
relatos do paciente sobre a sua doenga e sua experiéncia de sofrimento, Saunders
cunha o termo “dor total” (PESSINI; BERTACHINI, 2005) e passa a reivindicar a
necessidade de desenvolvimento de uma medicina especificamente direcionada a
uma etapa da vida e da doenca, denominada posteriormente de medicina paliativa
(MENEZES, 2004).

Em 1982, o Comité de Cancer da OMS criou um grupo de trabalho para
definir politicas que contemplassem o alivio da dor e os cuidados do tipo hospice
para doentes com cancer que fossem recomendaveis a todos os paises (MACIEL,
20009).

Cicely Saunders cunhou o termo “dor total” para designar a dor ocasionada
pelo cancer. Este termo engloba a nogao de que a dor oncolégica é proveniente de
multiplos fatores e causa significativo impacto em todos os dominios da vida,
culminando na piora da qualidade de vida no que tange aos dominios fisico,
emocional, social e psicologico (PIMENTA; FERREIRA, 2006). Saunders introduziu
a ideia de que se poderia administrar morfina por via oral de forma regular e
preventiva, ao invés de aguardar a dor se instalar para tentar alivia-la.

Entretanto, n&o obstante os esforcos de Saunders no sentido de
implementar medidas mais efetivas no que tange ao controle da dor, ainda vemos
imperar uma situagdo na qual a queixa algica continua a ser subtratada. Estudo

multicéntrico realizado nos Estados Unidos entre 1989 e 1994 com 9.105 pacientes,
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denominado The Study to Understand Prognoses and Preferences for Outcomes
and Risk of Treatment — SUPPORT®, evidenciou que metade dos pacientes com
doengas intrataveis e progndstico reservado morre com dor moderada ou severa,
sem nenhuma prescricdo analgésica (MACIEL, 2009).

Segundo orientagdo da OMS (WORLD HEALTH ORGANIZATION, 2002a), o
alivio da dor e os cuidados paliativos devem ser considerados como elementos
integrantes e essenciais de todo programa nacional de luta contra o cancer. Dado
que essas medidas sdo relativamente simples e baratas, elas devem estar a
disposicdo em todos os paises e receber maxima prioridade, especialmente nos
paises em desenvolvimento, nos quais o tratamento curativo da maior parte dos
enfermos de cancer provavelmente continuara sendo inalcangavel durante anos. A
Sociedade Brasileira para o Estudo da Dor (SBED)'® enfatiza que o controle da dor é
essencial para a assisténcia integral ao paciente.

Melo e Pinto Filho (2009) ressaltam que, apesar da moderna tecnologia
empregada com o objetivo de diagnosticar precocemente as neoplasias, do
desenvolvimento de novas drogas e de técnicas de radioterapia e cirurgia para tratar
0 cancer, pouca atencdo vem sendo dada ao controle adequado da dor,
principalmente nos paises em desenvolvimento. Pinczowski e Del Giglio (2007)
corroboram esta informacdo ao asseverarem que, com certa frequéncia, o evento
doloroso tem sido negligenciado pela equipe médica.

Para Pinczowski e Del Giglio (2007), os pacientes portadores de neoplasias
em estagio avancado recebem tratamento inadequado para a pléiade de sintomas
decorrentes da doenca em parte devido a formagao médica direcionada ao sucesso
terapéutico entendido como cura. As decisdes relativas as medidas de conforto e de
atenuacgao do sofrimento, em geral, s6 ocorrem apds um periodo de procedimentos
médicos prolongados e, na maioria dos casos, na iminéncia do obito. Por este
prisma, os autores alertam para a necessidade de se refletir sobre as reais fungdes
do tratamento médico, nas varias fases da historia natural das doengas neoplasicas,
de forma a permitir a tomada de decisbes de forma particularizada e n&o voltada
exclusivamente para o diagnostico e a possibilidade de se alcangar a cura.

® A CONTROLLED trial to improve care for seriously ill hospitalized patients. The study to understand
prognoses and preferences for outcomes and risks of treatments (SUPPORT). The SUPPORT
Principal Investigators. JAMA, Chicago, v.274, n.20, p.1591-1598, Nov 1995.

10 Disponivel em: <www.dor.org.br>.
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Conforme Menezes (2004), o projeto Hospice ou seu sinbnimo, a proposta
dos Cuidados Paliativos, consiste em minorar ao maximo possivel a dor e outros
sintomas dos pacientes e, concomitantemente, favorecer a maior autonomia e
independéncia dos mesmos. Esta nova modalidade de gestdo do processo do
morrer, ao se contrapor ao modelo da morte moderna, eminentemente curativo,
valoriza os desejos do doente e devolve o seu direito de voz. O dialogo entre os
atores sociais envolvidos no processo do morrer passa a ser elemento central nos
cuidados paliativos.

Castra (2003, p. 62)", citado por Menezes (2004), esclarece que, & medida
que foram fundados os primeiros hospices, a causa dos cuidados paliativos
demarcou claramente sua posi¢do, afirmando que a demanda pela eutanasia surge
somente quando os doentes fora de possibilidades terapéuticas de cura ndo sao
bem assistidos no final da vida.

Segundo Menezes (2004), os movimentos de protesto contra o abandono
dos moribundos pelo sistema de saude inglés foram se expandindo resultando na
fundagdo no ano de 1985 da Associacdo de Medicina Paliativa da Gra-Bretanha e
Irlanda e no reconhecimento, em 1987, da medicina paliativa como especialidade
meédica.

Na Gra-Bretanha, o reconhecimento da importancia dos cuidados paliativos
pelo sistema de saude, o National Health Service, ocorreu no mesmo periodo no
qual surgiu a medicina paliativa, no final da década de 1980 do século XX. Hoje,
existem mais médicos exercendo a medicina paliativa do que oncologistas e
neurologistas somados. Além disso, existe uma equipe de cuidado paliativo em todo
grande hospital e centro de oncologia. A rede de oferta € de 253 hospices, que
disponibilizam 3.411 leitos para a populacéo. Destes, 33 servicos sao para criangas,
com a disponibilidade de 255 leitos. A maior rede de oferta de hospices & dos
Estados Unidos. No ano de 2005 foram contabilizados aproximadamente 4850
hospices naquele pais (NATIONAL HOSPICE AND PALLIATIVE CARE
ORGANIZATION, 2009).

Watson e outros (2010) afirmam que este movimento esta respondendo a
uma necessidade percebida em todo o mundo. Este fato € evidenciado pelo
crescimento exponencial dos servigos de cuidados paliativos em todo o Reino Unido

" CASTRA, M. Bien mourir: sociologie des soins palliatifs. Paris: PUF, 2003.
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e em todo o mundo desde a abertura do St. Christopher Hospice no sudeste de
Londres. Esta expansdo devera aumentar ainda mais, uma vez que pacientes,
médicos e os governos estdo reivindicando que o mesmo nivel de cuidados
oferecidos aos pacientes com cancer seja disponibilizado aos doentes que sofrem
devido a outras condicoes.

A Sociedade Americana de Oncologia Clinica (ASCO) defende que
mudangas na politica atual, a disponibilidade de drogas e a educagdo em cuidados
paliativos sdo necessarias para a integracdo desta forma de cuidado ao longo de
toda a experiéncia do paciente com cancer. Assevera que a necessidade de
cuidados paliativos oncologicos € maior do que nunca, apesar dos avangos obtidos
na ultima década. S&o necessarios esforgos suplementares para realizar a
integracdo dos cuidados paliativos no modelo de atengdo do céncer até 2020
(FERRIS et al., 2009).

Ja a Sociedade Européia de Oncologia Médica tem iniciativas para melhorar
a integragdo da oncologia com os cuidados paliativos. Tais iniciativas alcangaram
amplo reconhecimento como um dos principais empreendimentos de saude publica
que se esforga para mudar a cultura e a logistica de atendimento (CHERNY et al.,
2010).

A organizacado Worldwide Palliative Care Alliance publicou um mapeamento
sobre o nivel de desenvolvimento dos cuidados paliativos e hospice no mundo,
intitulado Mapping Levels Of Palliative Care Development: A Global Update 2011
(LYNCH; CLARK; CONNOR, 2011), o qual indicou a presengca dos cuidados
paliativos em 136 dos 234 paises do mundo. Os resultados deste mapeamento
indicam que, desde 2006, tem ocorrido um aumento no numero de paises do mundo
que estabeleceram um ou mais servigos de hospice e cuidados paliativos. De acordo
com os critérios utilizados para a definicdo do nivel de desenvolvimento dos
cuidados paliativos e hospice em todo o mundo, foram definidos quatro grupos
caracterizados da seguinte maneira:

* Grupo 1- Nenhuma atividade de cuidados paliativos ou hospice

conhecida;

* Grupo 2- Atividade de capacitacéao;

» Grupo 3a- Prestacgao isolada de cuidados paliativos e/ou hospice;

* Grupo 3b- Prestacao generalizada de cuidados paliativos;



35

Grupo 4a- Paises nos quais os servigos de cuidados paliativos e hospice
estdo em um estagio preliminar de integragdo no sistema de saude
regular;

Grupo 4b- Paises nos quais os servigos de cuidados paliativos e hospice
estdo em um estagio avancado de integragcdo no sistema de saude

regular.

O Brasil, de acordo com o mapeamento, esta inserido no grupo 3a. Os

paises que pertencem ao grupo 3a s&o caracterizados por:

Desenvolvimento de praticas de cuidados paliativos marcadas pela
irregularidade na distribuicdo territorial e pela falta de apoio/suporte
consistente;

Recursos de financiamento oriundos em grande parte de doagdes;
Disponibilidade limitada de morfina;

Um pequeno numero de servicos de cuidados paliativos e hospice.

O Movimento Hospice, que se encontra em expansdo, divulga ndo o

conceito do curar, mas o do cuidar, com foco nas necessidades do bindbmio
paciente-familia (MELO; FIGUEIREDO, 2006) tendo por objetivos o cuidado ao
paciente com doenca terminal e o apoio a sua familia, tanto no periodo de
adoecimento como na fase do luto (FLORIANI, 2009).

De acordo com as considerag¢des de Menezes (2004):

Desde a fundagdo do primeiro hospice o novo modelo de morte vem se
difundindo em trés planos intimamente vinculados, mas passiveis de
distingdo. Um primeiro nivel seria o da produgao social e divulgagéo de seu
ideario nos meios de comunicagdo mais amplos, como revistas, jornais,
cinema, teatro, televisdo, sites, mensagens circulando pela Internet e
palestras e cursos voltados a populagdo em geral. O segundo refere-se a
criagdo e desenvolvimento dos CP como disciplina cientifica, através da
publicagcdo de manuais técnicos, realizagdo de seminarios, cursos, jornadas,
treinamento de profissionais de acordo com as normas do novo modelo,
além da fundacgao de entidades profissionais voltadas especificamente aos
CP. Finalmente, o terceiro plano do modelo da “morte contemporanea”
refere-se a implementagdo de servicos de CP, através de cuidados
domiciliares, em internacdo em unidade de CP ou em acompanhamento
ambulatorial (MENEZES, 2004, p.39-40).

Todavia, Caponero (2006) ressalta que nem sempre os hospices sdo uma

opg¢ao mais barata de tratamento uma vez que, apesar de envolverem menos

recursos tecnologicos, implicam uma maior necessidade de recursos humanos, com

equipes multidisciplinares trabalhando em conjunto, integradas, resultando em
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custos elevados. Como resposta a este problema, a OMS orienta que os servigos de
cuidados paliativos estejam integrados ao sistema de saude e que seja garantido o
acesso universal a esta forma de assisténcia em todos os niveis de atencao
(WORLD HEALTH ORGANIZATION, 2007).

2.2.2.1 Conceito, principios e diretrizes

A criagao do termo cuidado paliativo no inicio da década de 70 do século XX
€ atribuida ao médico canadense Balfour Mount que foi o fundador da primeira
unidade de cuidados paliativos do Canada no ano de 1973, estando esta localizada
no Royal Victoria Hospital em Montreal (MENEZES, 2004).

O termo paliativo, de acordo com Pessini (2006), deriva do vocabulo latino
pallium, que significa manta ou coberta e remete a compreensédo de que quando a
causa nao pode ser curada, os sintomas sido “tapados” ou “cobertos” com
tratamentos especificos. Na lingua inglesa, o termo latino palliare pode ser traduzido
por aliviar, mitigar, suavizar. Concerne ao care (cuidado) em vez de cure (cura).
Nesse sentido, a perspectiva de cuidar e ndo somente curar surge amplamente,
como foco principal (MELO; FIGUEIREDO, 2006).

No ano de 1986, a OMS elaborou o primeiro conceito de cuidados paliativos:

[...] cuidado ativo e total para pacientes cuja doenga ndo é responsiva a
tratamento de cura. Controle da dor, de outros sintomas e de problemas
psicossociais e espirituais sdo primordiais. O objetivo do cuidado paliativo é
proporcionar a melhor qualidade de vida possivel para pacientes e
familiares. (ORGANIZACAO MUNDIAL DE SAUDE, 1990 apud MACIEL,
2009, p.135).

A OMS, 16 anos mais tarde, revisou a primeira definicdo e passou a
conceituar os cuidados paliativos como a abordagem que promove qualidade de
vida de pacientes e seus familiares diante de doengas que ameacam a continuidade
da vida, por meio da prevencao e do alivio do sofrimento, o que requer identificagao
precoce, avaliagdo e tratamento impecavel da dor e de outros problemas de
natureza fisica, psicossocial e espiritual (WORLD HEALTH ORGANIZATION,
2002b).
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Segundo a OMS (WORLD HEALTH ORGANIZATION, 2002b), o cuidado

paliativo:

» Proporciona alivio da dor e outros sintomas angustiantes;

+ Afirma a vida e encara a morte como um processo normal;

* Nao pretende apressar ou adiar a morte;

» Integra os aspectos psicoldgicos e espirituais ao cuidado;

+ Oferece um sistema de apoio para ajudar os pacientes a viver tao
ativamente quanto possivel até a morte;

» Oferece um sistema de apoio para ajudar a familia a lidar com a doenca
do paciente e seu préprio luto;

« Utiliza uma abordagem de equipe para atender as necessidades dos
pacientes e suas familias, incluindo aconselhamento no luto, se indicado;

* Irda melhorar a qualidade de vida e também pode influenciar
positivamente no curso de uma doenga;

« E aplicavel no inicio do curso da doenga, em conjunto com outras
terapias que visam prolongar a vida, como a quimioterapia ou a
radioterapia, e inclui as investigagbes necessarias para melhor
compreender e gerenciar as complicagbes clinicas angustiantes.
(WORLD HEALTH ORGANIZATION, 2002b, p.84)

Conforme Maciel (2009), essa nova definicdo da OMS tornou o termo mais
abrangente. O que antes era associado apenas ao cuidado na fase terminal das
doengas, passou a ser aplicado também a pacientes com diversas patologias
cronicas. Para esta autora, seria um equivoco pensar que os cuidados paliativos se
resumem apenas aos cuidados dispensados a fase final da vida.

Nesse sentido, Ellershaw e Ward (2003), consideram que o cuidado terminal
refere-se a parte dos cuidados paliativos destinada ao suporte do paciente em seus
ultimos dias ou horas de vida, a fase terminal da doencga, com a finalidade de Ihe
oferecer uma morte digna. O National Council for Hospice and Specialist Palliative
Care Service informa que o periodo de cuidados terminais € uma parte importante
dos cuidados paliativos e, em geral, refere-se ao manejo do paciente nos ultimos
meses, dias ou horas de vida, sendo iniciado no momento no qual fica claro que a
doenga é irreversivel e que o paciente encontra-se em um estado progressivo de
declinio (GUIMARAES, 2009; WATSON et al., 2010).

Neste periodo, a necessidade de cuidados, apoio e de um manejo
satisfatério dos sintomas é intensificada dada a progressdo da doenca e ao fato de
0s pacientes se tornarem menos capazes de poderem ativamente demandar algum
tipo de servico. Ha preocupacdes no que diz respeito a medicalizacdo em excesso e
despersonalizagado da morte. Em algumas situagdes, ocorre tratamento excessivo, a

obstinagdo terapéutica, com o uso de alta tecnologia em detrimento de outras
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formas de cuidado e manejo dos sintomas. Nao existe, contudo, nenhuma razéo
para que tecnologias mais adequadas e intervengdes centradas no paciente nao
sejam utilizadas (HIGGINSON; KOFFMAN, 2005).

Por outro lado, Kovacs (2003), em referéncia a valioso trabalho publicado

por Hennezel '

, alerta para o problema relacionado ao afastamento dos membros da
equipe de saude dos pacientes provocado pelo fato de ndo saberem manejar a dor e
outros sintomas incapacitantes. Hennezel considera que 90% dos pedidos de
eutanasia desapareceriam se os doentes se sentissem menos sG0s ou com menos
dor.

A esse respeito, Naylor e outros (2010) alertam para a importancia do
prognostico de pacientes com cancer avangado e outras doengas fatais. A
meticulosa previsdo do tempo de sobrevida dos pacientes em fase terminal de
cancer é dificil, mas importante. A acuracia na predicdo da sobrevida € necessaria
por razdes clinicas, éticas e organizacionais, particularmente no planejamento de
estratégias de cuidado que possam evitar as terapéuticas futeis e danos ao paciente
que esta vulneravel. No passado, o prognostico recebeu pouca atengdo em
medicina paliativa. Muito esfor¢o foi empregado no sentido de que o conhecimento
sobre a histéria natural da doenca fosse levado em consideragdo e que a
necessidade de prever as consequéncias futuras de uma acéo terapéutica ou sua
omisséao fosse reconhecida.

Em consonancia com o exposto, Floriani (2009) destaca que a assisténcia
no fim da vida enfrenta varios problemas e desafios. Sao eles:

+ A dificuldade de se diagnosticar a “terminalidade” de uma doenga, uma
vez que as caracteristicas clinicas que compdem o quadro de
terminalidade nem sempre s&o de facil reconhecimento pelo médico, com
o consequente risco de tomadas de decisdo equivocadas;

* O uso frequente de intervengdes médicas prolongadas e persistentes (a
obstinagdo terapéutica, encarnicamento terapéutico), em detrimento de
uma abordagem que, antes, alivie o sofrimento do paciente;

* A descontinuidade do tratamento, na transicdo do tratamento curativo
para o paliativo, e o abandono que muitos pacientes e familiares

vivenciam, com consequente isolamento do doente;

' HENNEZEL, M. Nés n3o nos despedimos. Lisboa: Editorial Noticias, 2001.
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» A falta de uma boa rede de suporte domiciliar especialmente voltada para
este tipo de tratamento;

+ O fato de cuidados no fim da vida ndo serem uma prioridade para os
gestores de politicas de saude, o que acarreta falta de infraestrutura nos
hospitais para conveniente acesso destes pacientes.

O National Consensus Project (NCP)™ define os cuidados paliativos como

uma filosofia de cuidado e um sistema altamente estruturado e organizado para a
prestacdo de cuidados. O cuidado paliativo expande os modelos médicos de
tratamento tradicionais da doenca para incluir as metas de melhoria da qualidade de
vida do paciente e da familia, otimizando a sua fungado, ajudando na tomada de
decisdes e oferecendo oportunidades de crescimento pessoal. Como tal, pode ser
oferecido simultaneamente com o cuidado para o prolongamento da vida ou como
foco principal da atengao.

O Oxford Handbook of Palliative Care (WATSON et al., 2010) afirma que a
pratica dos cuidados paliativos esta alicergada sobre os seguintes principios,
enfatizando o(a):

* Foco na qualidade de vida, incluindo um adequado controle dos sintomas;

+ Abordagem integral do individuo, levando em consideracdo sua
experiéncia de vida passada e a situacao atual,

+ Cuidado, que abrange tanto a pessoa com doenga grave, com risco de
morte, quanto aqueles que sdo importantes para a pessoa;

* Respeito a autonomia do paciente e as suas escolhas (por exemplo, em
qual local de atendimento deseja ser tratado, as op¢des de tratamento);

« Enfase na comunicacdo aberta e compreensivel, que se estende aos
pacientes, aos cuidadores informais e membros da equipe.

O objetivo do cuidado paliativo é prevenir e aliviar o sofrimento e apoiar a
melhor qualidade de vida possivel para os pacientes e suas familias,
independentemente do estagio da doenga ou da necessidade de outras terapias
(NCP apud YENNURAJALINGAM; BRUERA, 2011).

O cuidado paliativo € operacionalizado através do manejo eficaz da dor e
outros sintomas angustiantes, incorporando o atendimento psicossocial e espiritual,

levando em consideragdo as necessidades, preferéncias, valores, crengcas e a

> NATIONAL CONSENSUS PROJECT. Clinical pratice guidelines for quality palliative care.
2009. pp. 9-10.
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cultura do paciente e da familia. A avaliagao e o tratamento devem ser abrangentes
e centrados no paciente, com foco no papel central da unidade familiar na tomada
de decisdes. O cuidado paliativo visa orientar e auxiliar o paciente e sua familia na
tomada de decisbes que |lhes permitam trabalhar em diregdo a seus objetivos
durante o tempo que eles tém restantes (YENNURAJALINGAM; BRUERA, 2011).

Servicos de cuidados paliativos abrangentes muitas vezes requerem o
conhecimento de varios prestadores para avaliar e tratar adequadamente as
complexas necessidades de pacientes gravemente enfermos e sua familias.
Colaboracao, lideranga, coordenagao e comunicagdo sao elementos-chave para a
integracdo efetiva desta disciplina e servigos (YENNURAJALINGAM; BRUERA,
2011).

De acordo com as orientagcbes do National Consensus Project, 0s
elementos-chave dos cuidados paliativos s&o:

* Populacado de pacientes: a populagado atendida inclui pacientes de todas
as idades que enfrentam uma doencga crdnica debilitante ou com risco de
vida;

+ Cuidados centrados no paciente e na familia: a singularidade de cada
paciente e sua familia deve ser respeitada, e o paciente e a familia
constituem a unidade de cuidados. A familia é definida pelo paciente ou,
no caso de menores ou pessoas sem capacidade de decisdo, por seus
substitutos. Neste contexto, os membros da familia podem ser
relacionados ou n&o ao doente, pois eles sdo entendidos como individuos
que prestam apoio e com quem o paciente tem uma relagéo significativa.
O plano de cuidados € determinado pelos objetivos e preferéncias do
paciente e da familia, com o apoio e orientagcdo da equipe de saude na
tomada de decisdes.

* Tempo de cuidados paliativos: o cuidado paliativo comecga, idealmente, no
momento do diagnostico de uma condigdo que envolve risco de vida, ou
seja, debilitante e continua durante todas as fases da doencga, da cura até
a morte, e no periodo de luto da familia;

+ Atencdo integral: o cuidado paliativo utiliza uma avaliagéo
multidimensional para identificar e aliviar o sofrimento através da
prevencdo ou alivio do sofrimento fisico, psicoldgico, social e espiritual.

Os prestadores dos cuidados devem regularmente ajudar os pacientes e
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suas familias a compreender as mudancas que dizem respeito a
assisténcia e aos futuros objetivos do tratamento. Cuidados paliativos
exigem que o processo de avaliagdo clinica do paciente seja regular, além
da realizacdo de adequado diagndstico, planejamento das intervengdes,
acompanhamento e seguimento.

Equipe interdisciplinar: o cuidado paliativo pressupde indicagdes para a
prestacdo e avaliagao da equipe interdisciplinar e tratamento de casos
selecionados. A equipe de cuidados tem que ser qualificada para o
atendimento da populacdo de pacientes a ser atendida. A equipe de
cuidados paliativos pode ser expandida de modo a incluir toda uma gama
de profissionais, tendo por base a necessidade dos servicos. Elas incluem
um grupo de profissionais de medicina, enfermagem, servigo social e
podem incluir uma combinacdo de coordenadores de voluntarios,
coordenadores de luto, capelées, psicologos, farmacéuticos, auxiliares de
enfermagem, nutricionistas, fonoaudiologos, terapeutas ocupacionais,
terapeutas de criangas e voluntarios treinados.

Atencdo para o alivio do sofrimento: o principal objetivo dos cuidados
paliativos € prevenir e aliviar o sofrimento imposto tanto pela doencga
como pelo tratamento, incluindo dor e outros sintomas e o sofrimento
psiquico.

Habilidade de comunicagdo: inclui o desenvolvimento e o
compartilhamento adequado e eficaz das informacdes, a escuta ativa, a
determinacdo de objetivos e reconhecimento de preferéncias, com a
assisténcia médica no processo de tomada de decisdo e uma
comunicacéo eficaz com todos os individuos envolvidos no cuidado dos
pacientes e de suas familias.

Habilidade em cuidar dos moribundos e dos enlutados: equipes
especializadas em cuidados paliativos devem ser informadas sobre o
progndstico, sinais e sintomas de morte iminente e os cuidados
apropriados e sobre a necessidade de apoio dos pacientes e de suas
familias antes e depois da morte.

Continuidade dos cuidados em diversos ambientes: os cuidados paliativos
sdo essenciais para todas as formas e servigos de cuidados de saude
sejam eles hospitais, servigos de emergéncia, cuidados domiciliares,
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ambulatérios ou unidades de terapia intensiva. A equipe de cuidados
paliativos auxilia os cuidadores profissionais e informais em cada um
desses cenarios de forma a garantir a coordenag&o, comunicagao e que a
continuidade dos cuidados seja realizada em contextos institucionais ou
no domicilio.

* Acesso equitativo: as equipes de cuidados paliativos devem trabalhar
para propiciar o acesso equitativo aos cuidados paliativos para todas as
populagdes de pacientes, todas as categorias de diagndstico, todos os
ambientes de cuidados de saude, incluindo comunidades rurais, e
independentemente da idade, raca, etnia, preferéncia sexual ou
capacidade de pagamento.

* Avaliagdo da qualidade e melhoria de desempenho: servicos de cuidados
paliativos devem estar comprometidos com a busca da exceléncia e alta
qualidade de atendimento. A determinacdo da qualidade exige o
desenvolvimento, implementacdo e manutencdo de uma avaliacido da
qualidade eficaz e um programa de melhoria de desempenho. Isto requer
uma avaliagdo regular e sistematica e avaliagdo dos processos de
atendimento e medicdo de resultados por meio da utilizacdo de
instrumentos validados para a coleta de dados.

Maciel (2009) afirma ainda que os cuidados paliativos s6 podem ser
entendidos quando realizados por equipe multiprofissional em trabalho harménico e
convergente, tendo por foco de atengdo o doente, compreendido como um ser
biografico, ativo, com direito a informagdo e a autonomia plena para as decisdes a
respeito do seu tratamento.

Os pacientes que se beneficiariam desta forma de assisténcia sado os
portadores de patologia grave, progressiva e incuravel, sem possibilidades razoaveis
de resposta a terapéutica especifica, portador de numerosos problemas e sintomas
intensos, multifatoriais e mutantes (MACIEL et al, 20006).

Conforme Silva e Hortale (2006), das diversas causas de morte no mundo, o
cancer € a unica que continua a crescer independente do pais ou continente; sua
incidéncia e mortalidade continuam a aumentar n&do obstante os avancgos
tecnolodgicos.

Segundo orientagdo do Instituto Nacional de Cancer (BRASIL, 2002a), o
tratamento paliativo deve ser instituido desde o diagnostico e durante todo o curso



43

da doencga, visando a dar maior conforto e qualidade de vida aos individuos doentes.
Caponero e Zapata (2008) corroboram esta afirmacado destacando que os cuidados
paliativos devem ser iniciados quando se conhece, desde o diagndstico, que uma
neoplasia ndao é curavel ou quando uma neoplasia potencialmente curavel nao
responde adequadamente ao tratamento instituido. Os mesmos autores informam
ainda que tratar paliativamente ndo significa abdicacdo dos recursos terapéuticos,
mas a sua utilizagdo racional e objetivamente deve ter um fim bem determinado: a
qualidade de vida. McCoughlan (2003) também apoia esta orientagdo ao explicitar
que a abordagem em cuidados paliativos deve ser iniciada no instante do
diagndstico de uma doencga incuravel, ou até mesmo antes, preparando as pessoas
ao longo do processo de pesquisa de um possivel diagnéstico de uma enfermidade
sem possibilidade de cura.

Seguindo a mesma linha de raciocinio, Guimaraes (2009) defende que a
pratica dos cuidados paliativos deve ser iniciada antes da fase terminal da doenca,
podendo ser oferecida simultaneamente a terapia diretamente empregada a doenga
de base. Argumenta ainda que os cuidados paliativos atuam ndo sé no controle de
sintomas, mas no tratamento de intercorréncias com grande potencial de
morbimortalidade tais como a hipercalcemia, sindrome de compressao medular,
sindrome de veia cava superior e fraturas e obstru¢des viscerais.

Nas palavras de Pessini e Barchifontaine (2008):

A definicdo de CP evoluiu ao longo dos anos, a medida que o campo foi se
desenvolvendo em varios paises. Os CP foram definidos tendo como
referéncia ndo um o6rgéo, idade, tipo de doenga ou patologia, mas tendo
como referéncia uma avaliagdo de um provavel diagnostico e em relagéo as
necessidades especiais da pessoa doente e sua familia. Tradicionalmente,
os CP eram vistos como sendo aplicaveis exclusivamente no momento em
que a morte era iminente. Hoje se aceita que os cuidados paliativos tém
muito a oferecer no estagio inicial do curso de uma doenga progressiva
(PESSINI; BARCHIFONTAINE, 2008, p.478).

Além disso, dado que os cuidados paliativos nao se referem primariamente a
cuidados institucionais, constituindo-se antes como uma filosofia de cuidados
aplicavel em todas as instituigdes, devem ser parte do curso regular dos cuidados de
saude e n&o devem ser vistos como essencialmente diferentes de outras formas de
cuidado (PESSINI; BARCHIFONTAINE, 2008).

Sobre esse aspecto assinalam Watson e outros (2010):
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Quando tratamos de hospice (hospital especifico para pacientes terminais)
e cuidados nesse cenario referimo-nos mais a uma filosofia de cuidados do
que a um local ou servigos especificos. Pode-se incluir ai um programa de
atendimento e uma série de habilidades prestadas em uma ampla gama de
situagdes (WATSON et al., 2010, p.xxvii).

Melo e Figueiredo (2006) abordam os principios basicos dos cuidados
paliativos, séo eles: escutar o paciente, fazer um diagndstico antes do tratamento,
conhecer muito bem as drogas a serem utilizadas, utilizar drogas que tenham mais
de um objetivo de alivio, propor tratamentos mais simples possiveis, ndo tratar tudo
que doi com medicamentos e analgésicos, aprender a reconhecer pequenas
realizacbes e desfrutar delas. Sustentados nesses principios, afirmam que ha
sempre algo que pode ser feito — como reforgo a busca constante pela qualidade de
vida, sob todas as condigdes.

No manual técnico sobre os cuidados paliativos oncolégicos produzido pelo
Instituto Nacional de Céncer (BRASIL, 2002a), encontramos a diretriz que afirma
gue nenhum paciente deve morrer sem o adequado alivio de seus sintomas e que a
falha em controlar estes sintomas é uma falha na utilizagcdo correta da terapéutica
farmacolégica. Mesmo quando n&o é possivel controlar os sintomas de maneira
adequada ou quando o sofrimento existencial € intenso, existe uma opg¢ao
terapéutica, exemplo disso seria a sedacao terminal.

Frente a uma doenga progressiva e no final da vida, o cuidado paliativo
torna-se importante, na medida em que proporciona cuidado individualizado aos
pacientes e as suas familias e procura aliviar os sintomas, as preocupag¢des
emocionais, sociais e espirituais. Muitos pacientes desejam receber cuidado e apoio
até a morte no lugar de sua escolha. Esse lugar € a propria casa para a maioria dos
pacientes (50% a 70%). Eles querem ter certeza de que suas familias e cuidadores
receberdo apoio durante a doenga e também durante o Iuto (HIGGINSON;
KOFFMAN, 2005). Em seu estudo, Abrahm (2011) sustenta que os cuidados
paliativos melhoram a qualidade e a custo-efetividade da assisténcia ao paciente
adulto e pediatrico, além de diminuir as internagdes e os cuidados indesejados ou
agressivos no final da vida.

O processo decisorio em relacdo a qualquer acao deve ser bem definido e
discutido pela equipe. Este processo se inicia com a unificagdo dos conhecimentos
atualizados das equipes. As decisdes devem ser precedidas pela avaliagado da dor e
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de outros sintomas e devem ser norteadas preferencialmente pela escolha de
intervengdes multiplas para a garantia de maior éxito (BRASIL, 2002a).

Como aponta Figueiredo (2005), a medicina atual tem sido incansavel no
empenho de prolongar a vida de seus pacientes. A mesma atencg&o, contudo, n&o
tem sido dispensada para minimizar o sofrimento de moribundos e portadores de
moléstias incuraveis. Maciel (2009) afirma que, no caso da doenga oncologica, o
direcionamento de pacientes ao tratamento paliativo tem sido retardado. Os
conceitos de paciente “fora de possibilidade de cura” e “fora de possibilidades
terapéuticas”, apesar de superados, ainda sao bastante citados e norteiam a
assisténcia em muitos servicos fazendo com que a ideia de que ndo ha mais nada a
fazer vigore, levando os pacientes ao abandono e a insondaveis formas de
sofrimento.

Conforme Pessini, Caponero e Melo (2003), em muitas instituicbes de saude
do Brasil ainda prevalece a ideia de que uma acédo ou medida paliativa ndo resolve
verdadeiramente uma determinada questdo de saude, colocando apenas “panos
quentes” e fazendo com que a realidade permaneca inalterada. No uso corrente, o
termo paliativo tem uma conotacgao de inutilidade, ineficacia. Santos (2011) destaca
que a palavra paliativo, em portugués, adquiriu um significado de menor importancia,
indicando uma solugédo temporaria e sem consisténcia. Ao contrario, os cuidados
paliativos sdo os unicos verdadeiramente uteis ao paciente que esta morrendo, dado
ser possivel protegé-lo do sofrimento evitavel, salvaguardando sua dignidade como
pessoa ateé seus ultimos momentos (MACIEL, 2006).

Por este motivo, varios profissionais de saude e bioeticistas defendem a
utilizacdo de uma terminologia alternativa de forma a romper o pensamento que
associa as expressdes cuidados paliativos ou medicina paliativa a cuidados de
segunda linha, que pouco ou nenhum beneficio proporcionam ao paciente.

McCoughlan (2003) esclarece que em muitos paises a expresséo “cuidados
paliativos” e a filosofia que representa tém pouco ou quase nenhum sentido. Sugere-
se a utilizagdo dos termos medicina de acompanhamento ou de cuidados
continuados. Todavia, os autores supracitados asseveram que o termo paliativo se
consolidou no seu sentido nobre e ativo nos paises mais desenvolvidos (PESSINI;
CAPONERO; MELO, 2003).

Nas palavras de Maciel (2009):
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Os cuidados paliativos precisam ser rigorosamente administrados no dmbito
das praticas de saude, com intenso controle e aplicagdo de fundamento
cientifico a sua pratica, para jamais serem confundidos com descaso,
desatengdo, auséncia de assisténcia ou negligéncia. (MACIEL, 2009,
p.138).

Para Pessini, Caponero e Melo (2003), cuidar paliativamente requer, muitas
vezes, um tratamento mais ativo, mais abrangente e mais complexo, porém n&o no
sentido de sofisticagdo tecnoldgica, mas sim no de integragao multidisciplinar. Maciel
(2009) destaca que a pratica adequada dos cuidados paliativos preconiza atengao
individualizada ao paciente e a sua familia, a busca da exceléncia no controle de
todos os sintomas e prevengéo do sofrimento.

Kovacs (2003) afirma que pacientes gravemente enfermos que frequentam
programas de cuidados paliativos tém grande possibilidade de terem aliviados seus
sintomas incapacitantes e sua dor, e ha grande preocupacéo da equipe em relagéo
a qualidade de vida. Assim, pode-se dizer que o movimento de cuidados paliativos
traz um grande progresso no que concerne aos cuidados no fim da vida, restituindo
o bem estar global e a dignidade ao paciente gravemente enfermo, favorecendo a
possibilidade de viver sua prépria morte, um respeito por sua autonomia e néo o
abandonando a prépria sorte.

O Manual of Hospice Care and Palliative Care (DOYLE; WOODRUFF, 2008)
defende que o alivio do sofrimento € um imperativo ético e, desse modo, o cuidado
paliativo constitui-se como um direito de todos os pacientes com uma doenca ativa,
progressiva e incuravel.

Silva e Hortale (2006) consideram que todos os paises deveriam
implementar programas de cuidados paliativos com a finalidade de melhorar a
qualidade de vida da maioria dos individuos com cancer e seus familiares. Caponero
e Zapata (2008) asseveram que os cuidados paliativos devem difundir-se por todos
0S niveis assistenciais, com uma boa comunicagdo entre eles, com o objetivo de
proporcionar o direito inalienavel de qualquer pessoa receber assisténcia adequada
e digna durante o processo de morrer. Maciel (2009) ressalta que a via da
informacdo adequada, da constituicdo de equipes profissionais competentes, da
reafirmacao dos principios dos cuidados paliativos e da demonstragao de resultados
positivos dessa forma de assisténcia € a melhor maneira de transpor barreiras ainda
existentes para a implantagdo de uma politica de cuidados paliativos efetiva e
integrante de todas as politicas de saude.
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Segundo Clark e Seymour', citados por Menezes (2004), as organizagdes
mundiais de saude direcionadas a questdo do cancer, associadas a OMS e ao seu
programa de cuidados paliativos, posicionaram-se de forma contraria a expansao
nao planejada de hospices, em favor de uma politica publica de saude, voltada para
o controle da dor dos doentes portadores de neoplasia.

Em contrapartida, a OMS orienta que os centros de atengcdo primaria a
saude podem responder a maioria das necessidades dos doentes, enquanto que,
em muitos paises em desenvolvimento, onde a infraestrutura é deficiente, a atencéo
domiciliar contribuira de maneira significativa para se alcangar a cobertura
necessaria (WORLD HEALTH ORGANIZATION, 2002a).

Todavia, ndo obstante o fato de os cuidados paliativos serem a Unica
alternativa real para a maioria dos pacientes com cancer, essa forma de assisténcia
atrai apenas algumas das fontes de recursos disponiveis. Grande parcela das fontes
é direcionada aos tratamentos curativos, com custo relativamente alto e efeitos
limitados. Além disso, praticamente n&do existe nenhum investimento para o
treinamento de profissionais, tampouco locais adequados para o atendimento dessa
populacao carente de assisténcia (MELO; FIGUEIREDO, 2006).

Nesse sentido, os mesmos autores enumeram alguns obstaculos, a serem
tratados neste estudo como base para reflexdo, encontrados para a implantacao de
unidades de cuidados paliativos como a auséncia de uma politica nacional sobre
alivio de dor e de outros aspectos de cuidados paliativos; a deficiéncia na educagao
dos profissionais de saude; a preocupacdo quanto ao abuso da morfina e de outros
opidides, causando aumento de restricbes na prescricdo e no fornecimento de
morfina; a limitagdo no fornecimento de outras drogas necessarias para alivio da dor
e outros sintomas e a caréncia de recursos financeiros para assisténcia e pesquisa,
dificultando o desenvolvimento dessa forma de cuidado (MELO; FIGUEIREDO,
2006).

Entre os obstaculos citados destaca-se o problema relativo a oferta de
opidides e outras drogas. O Instituto Nacional de Cancer (BRASIL, 2002a) esclarece
que as estatisticas mundiais a respeito do consumo de morfina sdo utilizadas pela
Organizagao Mundial da Saude como um indicador do progresso no controle da dor
do cancer. Os dados de consumo provém da Junta Internacional de Fiscalizagao de

1 CLARK, D.; SEYMOUR, J. Reflections on palliative care. Buckingham: Open University Press,

1999.
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Entorpecentes que é uma organizagdo internacional com autoridade para
regulamentacdo sobre os entorpecentes pelas Nagdes Unidas e que controla a
implementacéo da Convencéo Unica de 1961 sobre medicamentos narcéticos.

A referida Convencdo Unica advoga ser os opiaceos indispensaveis para o
tratamento da dor e do sofrimento. Desse modo, os governos devem assegurar a
disponibilidade adequada para os propositos médicos e cientificos, impedindo seu
desvio de uso e finalidade. E responsabilidade dos governos nao apenas prevenir o
abuso e o desvio, mas, também, assegurar a disponibilidade de opiaceos para as
utilizagées médicas (BRASIL, 2002a).

A morfina e outros analgésicos sdo medicamentos essenciais para reduzir o
sofrimento no fim da vida. Atualmente existem grandes diferengas na disponibilidade
e uso de tais drogas, sendo o consumo de morfina, conforme a prescricdo meédica,
muito menor para as pessoas que vivem nos paises em desenvolvimento que nos
desenvolvidos (HELP THE HOSPICES, 2005).

Dado o comprovado papel da morfina no alivio do sofrimento, o seu custo
potencialmente baixo e a clara disponibilidade, politicas simples e diretrizes para o
seu uso, € inaceitavel ndo adota-la em larga escala (HELP THE HOSPICES, 2005).

A maioria dos tipos de dor pode ser controlada através do manejo da dor
total, abordando fatores psicologicos e sociais e utilizando medicagdes por via oral
relativamente baratas. Os opidides fortes sdo fundamentais para proporcionar o
alivio adequado da dor e a morfina oral, segundo recomendacdo da OMS, é o
opidide forte de escolha (HELP THE HOSPICES, 2005). Cumpre destacar que a
OMS desenvolveu um método relativamente barato e eficaz para aliviar a dor do
cancer em cerca de 90% dos pacientes e tem produzido varias publicagdes sobre
politicas e diretrizes para o alivio da dor oncolégica (WORLD HEALTH
ORGANIZATION, 2002b).

No entanto, apesar das diretrizes da OMS para o adequado manejo da dor,
o Economist Intelligence Unit, em 2010, publicou um ranking sobre os cuidados no
fim da vida ao redor do mundo intitulado como The Quality of Death o qual revelou
que entre os 40 paises avaliados o Brasil ocupa 38?2 posicao ficando a frente apenas
de Uganda e da india. Um dos critérios adotados para a elaboragéo do ranking foi a
disponibilidade de drogas e o acesso aos opioides. Esta situagao, relativa ao Brasil,
justifica o interesse do presente estudo.
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A disponibilidade de drogas analgésicas — a questdo mais fundamental na
minimizagcdo do sofrimento — & totalmente inadequada em grande parte do mundo,
muitas vezes devido a preocupagdes quanto ao uso ilicito e ao trafico. O resultado
desta situagdo € um incalculavel excesso de sofrimento, ndo apenas para aqueles
que estdo prestes a morrer, como também para seus entes queridos (ECONOMIST
INTELLIGENCE UNIT, 2010).

Disponibilidade de drogas é, portanto, a questao pratica mais importante. O
controle da dor € o ponto do qual todos os programas de cuidados paliativos devem
partir, e a disponibilidade de opidides (morfina e seus equivalentes) é fundamental
para a qualidade dos cuidados no fim da vida. Entretanto, em todo o mundo, é
estimado que 5 bilhdes de pessoas ndo tém acesso a opidides (ECONOMIST
INTELLIGENCE UNIT, 2010).

O relatorio desenvolvido pelo Help the Hospices para a Worldwide Palliative
Care Alliance intitulado Acess to Pain Relief — an essential human right
(WORLDWIDE PALLIATIVE CARE ALLIANCE, 2007) revelou que apenas 10 a 15
paises tém um consumo de opidides per capita razoavel e que mesmo nesses
paises a subutilizacdo por razbées médicas foi ocasionalmente relatada. Uma vez
que existe um excesso de opiaceos no mundo como explicar o fato de muitas
pessoas nao ter acesso a uma analgesia adequada?

O quadro exposto mostra de maneira contundente que os cuidados
paliativos sdo um amplo programa de assisténcia, altamente estruturado e
organizado e com protocolos e diretrizes clinicas bem definidas capaz de responder
nao s6 a uma necessidade técnica, mas, também, como aponta Floriani (2009),
moral face as situacbes de abandono pelas quais passam o0s pacientes que
necessitam de intervengdes que sejam consistentes com o objetivo de alivio de seus

sofrimentos.

2.3 O DIREITO A SAUDE E A GARANTIA DO DIREITO A UMA BOA MORTE

Sigmund Freud, em 1921, no texto O mal-estar na civilizagdo revelou que o
sofrimento e a dor atingem os seres humanos por trés vias principais, sao elas:

através de nosso préprio corpo, condenado a decadéncia e a dissolugao, e que nem
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mesmo pode dispensar o sofrimento e a ansiedade como sinais de adverténcia; do
mundo externo, que pode voltar-se contra ndés com forcas de destruicdo
esmagadoras e impiedosas; e, finalmente, de nossos relacionamentos com outros
homens (FREUD, 1996a, v. XXI, p. 95). Com o intuito de suportar o sofrimento, o
homem langou mao de trés artificios ou medidas: os derivativos poderosos, como a
atividade cientifica; as satisfagcdes substitutivas e as substancias toxicas.

Em relagdo a morte e ao sofrimento, a ciéncia, como um dos derivativos
freudianos, foi capaz de produzir enormes avangos no sentido de prolongar a vida e
diminuir o sofrimento, entretanto, como diz Bauman (1998), ainda n&o pdde obstar a
inevitavel investida dos processos de desintegragdo da vida. Frente a inata
mortalidade humana, o homem fez com que o inimigo invisivel, a morte,
desaparecesse de vista e do discurso (BAUMAN, 1998, p.194).

No texto Reflexbes sobre os tempos de guerra e morte (FREUD, 1997b, v.
XIV,) o autor discorre sobre a nossa tendéncia inegavel para colocar a morte de
lado, para elimina-la da vida, silencia-la. Devido a condigdo de nao haver registro
sobre a nossa propria morte no inconsciente, cada um de nos esta convencido de
sua propria imortalidade. Se a morte é excluida da paisagem mental dos homens, ja
gue nossa posicao é sempre a de espectadores frente a este acontecimento, tudo
aquilo que remete a este € negado.

Sobre o problema da morte escreve Bauman (1998):

Em um mundo fundamentado na promessa de liberdade para os poderes

criativos humanos, a inevitabilidade da morte biologica era a mais obstinada
e sinistra das ameacas que pairava sobre a credibilidade dessa promessa e,

assim, sobre o fundamento desse mundo. (BAUMAN, 1998, p.194).

Destarte, os homens, face a este fato irremediavel — a finitude humana —
vislumbrou vencé-la, seja através da luta incessante contra os processos de
desintegragcédo da vida ou pela tentativa de escamotea-la por meio da exclusdo do
sujeito que esta morrendo.

Zygmunt Bauman (1998) afirma que todas as sociedades produzem seus
estranhos, ao definir suas fronteiras e desenhar seus mapas cognitivos, estéticos e
morais através dos quais constroem os fundamentos da vida ordeira e repudiam
aqueles que ndo se encaixam em tais mapas. Em outro texto, Bauman (2000)
esclarece que o homem busca e necessita de um mundo ordeiro, ja que neste ele

sabe como ir adiante. Segundo suas ideias, a produgédo do “refugo humano” é um
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produto inevitavel da modernizagdo, um efeito colateral da construgcdo da ordem e
do progresso econdémico, ambos gerando pessoas e processos indesejados,
desvalorizados e degradados (BAUMAN, 2005, p. 12).

Em se tratando da problematica dos cuidados paliativos, destaca-se a
propriedade da construgcdo de Bauman que trata da producdo dos estranhos e da
sua consequente anulacao; tais pessoas ocultam os limites capazes de ordenar a
vida e por esta razdo exalam incerteza onde a certeza e a clareza deviam ter
imperado, sendo acusadas de engendrar a experiéncia do mal-estar (BAUMAN,
1998).

Os pacientes que se encontram na fase final da vida seriam um desses
estranhos ou inuteis? S&o alijados ou despojados das redes de cuidado por
produzirem mal-estar? Ou por que ja ndo respondem as regras do mercado seja

pela impossibilidade de produzir ou de consumir? Afirma Angerami-Camon (2004):

Numa sociedade que escraviza 0 homem valorizando os meios de producgao
em detrimento da dignidade humana, a salude passa a ser algo valorizado
apenas quando estd em risco a capacidade funcional do individuo
(ANGERAMI-CAMON, 2004, p.84).

Para Norbert Elias (2001), nas sociedades industriais desenvolvidas parece
existir um estado de animo antipatico e silencioso em relagao a quem esta morrendo
e a tudo o que possa lembrar este processo de morte. Conforme o referido autor,
existe uma forte tendéncia nas sociedades avancadas de se afastar a ideia da
morte, seja encobrindo ou reprimindo a ideia indesejada ou assumindo uma crenga
inabalavel de que se € imortal. Destaca o autor que o “problema social da morte é
especialmente dificil de resolver porque os vivos acham dificil identificar-se com os
moribundos” (2001, p. 9).

Mas, por outro lado, assistimos também a um processo de banalizagcdo da
morte e do processo do morrer.

A sociedade pos-moderna ao se recusar a conferir algum significado a uma
espécie de vida que ndo se coaduna a um ideal de vida eterna, devido a inata
mortalidade humana, utiliza como estratégia a banalizagcdo da morte. Nas palavras
de Bauman (1998):

A morte préxima de casa é dissimulada, enquanto a morte como um transe
humano universal, a morte dos anénimos e “generalizados” outros, & exibida
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espalhafatosamente, convertida num espetaculo de rua nunca findo que,
ndo mais evento sagrado ou de carnaval, € apenas um dentre muitos
acessorios da vida diaria. Assim banalizada, a morte torna-se demasiado
habitual para ser notada e excessivamente habitual para despertar emogdes
intensas. E a coisa “usual’, excessivamente comum para ser dramatica e
certamente demasiado comum para ser dramatico a respeito. Seu horror é
exorcizado pela sua onipresenga, tornado ausente pelo excesso de
visibilidade, tornado infimo por ser ubiquo, silenciado pelo barulho
ensurdecedor. E, enquanto a morte se desvanece e posteriormente
desaparece pela banalizagdo, assim também o investimento emocional e
volitivo no anseio por sua derrota. (BAUMAN, 1998, p.199).

Na atualidade, de acordo com Angerami-Camon (2004), n&do ha mais sinais
de que a morte ocorreu, € como se “nada mudasse” com a morte de alguém, a vida
deve continuar a mesma, de acordo com sua rotina normal.

Interessante € observar que a tendéncia de excluir a morte de nossos
projetos de vida ou de banaliza-la traz em seu rastro muitas outras renuncias e
exclusbes (FREUD, 1997b, v. XIV). Exclusbes estas que incidem na pratica de
saude, na oferta de servigos ou nos direitos do cidadao. E por falar em direito, o que
deve ser resguardado? Neste ponto parece relevante discutir o que € saude e se
apenas esta deve ser garantida. O que é saude? E na falta dela e frente a falta de
condigbes para recupera-la que garantias tem o individuo?

Pessini e Barchifontaine (2008) argumentam, ao tratarem do conceito de
saude, que o mesmo nao pode ser entendido como auséncia de doenga. Conforme
os autores, ter boa saude nao significa ndo estar doente, mas sim que se tem
condigbes para viver uma vida digna. O imperativo de uma vida digna alcanca
também a morte, ja que esta ndo pode ser entendida como algo separado da
biografia pessoal de cada ser humano (MOLT, 2010). Parece evidente que para se
garantir o direito a uma vida digna, mesmo quando se esta prestes a morrer, que o
significado do termo saude, assim como encontrado na definicdo da OMS, precisa
ultrapassar uma referéncia a saude e ir em diregdo a propria vida e a algo
estritamente atrelado a ela, a morte.

A OMS define saude como a situacédo de perfeito bem-estar fisico, mental e
social e ndo apenas como a auséncia de doenca. Tantas vezes citado, este
conceito, longe de ser uma realidade, simboliza um compromisso, um horizonte a
ser perseguido, uma vez que muitos outros problemas que acometem os individuos,
como aqueles decorrentes do periodo final da vida, ndo foram apreciados pelo
conceito. Remete a ideia de uma “saude 6tima”, possivelmente inatingivel e utopica

ja que a mudancga e ndo a estabilidade € predominante na vida. Saude ndo é um
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‘estado estavel”’, que uma vez atingido possa ser mantido. A propria compreenséo
de saude tem também alto grau de subjetividade e determinagao historica, na
medida em que individuos e sociedades consideram ter mais ou menos saude
dependendo do momento, do referencial e dos valores que atribuam a uma situagao
(BRASIL, 1997).

Desse modo, se a condi¢do de saude ou, melhor, se a vida é perpassada
por inumeros eventos ou situagcdes ou € determinada por varios fatores que implicam
em uma constante falta de estabilidade engendrada pela possibilidade de adoecer e
morrer, parece ser fundamental assegurar e garantir também uma boa morte.

Varias iniciativas ao redor do mundo tém chamado atencdo para a
importancia do papel dos governos no desenvolvimento e promog¢ado de cuidados
paliativos como meio de se garantir o direito a uma assisténcia adequada no fim da
vida.

Associagdes de Hospice e Cuidados Paliativos de todo o mundo elaboraram
uma Declaracéo'® sobre Hospice e Cuidado Paliativos na Coréia em margo de 2005
que solicitou aos governos que implementassem cinco agdes, tal como se ilustra
abaixo:

* Incluam hospice e cuidados paliativos como parte de toda a politica de

saude governamental, como recomendado pela Organizagdo Mundial de
Saude;

* Reconhegam o acesso a cuidados paliativos e hospice como um direito

humano;

» Disponibilizem recursos para os servicos de hospice e programas de

cuidados paliativos;

» Oferecam os medicamentos necessarios para os mais pobres, incluindo a

morfina.

A Recomendacao 24" de 12 de novembro de 2003, documento produzido
pelo Conselho da Europa sobre a organizagédo dos cuidados paliativos no contexto
dos Estados membros da Unido Européia, reconhecendo que o direito a saude visa
a que o paciente desfrute o maior grau de bem-estar possivel, considera os

cuidados paliativos como parte integral do sistema de saude e um elemento

15 Disponivel em: <www.hospicecare.com/resources/pain_hr/docs/Korea_Declaration.pdf>.

'® COUNCIL OF EUROPE. Recommendation Rec (2003) 24 of the Committee of Ministers to
member states on the organization of palliative care. Adopted by the Committee of Ministers on
12 November 2003 at the 860th meeting of the Ministers” Deputies.
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inalienavel dos direitos do cidaddao aos cuidados de saude, e que €& uma
responsabilidade do governo garantir que estes cuidados estejam disponiveis a
todos os que necessitam (apud PESSINI; BARCHIFONTAINE, 2008).

Um sistema de saude realmente preocupado em cuidar sera aquele que
permita aos individuos ter “direito sobre seu préprio corpo, o direito de viver, de estar
doente, de se curar e morrer como quiserem” (FOUCAULT, 1979, p. 96),
favorecendo o resgate do exercicio dos cuidados de si como meio para a produgao
de saude e para a capacidade de acao politica na esfera dos servicos de
assisténcia.

Vasconcelos (2009) defende a necessidade de criagcdo de um sistema de
atengdo a saude mais integral e eficaz, menos subordinado aos interesses
econdmicos e corporativos das empresas e grupos profissionais da area da saude e
mais adequado as caracteristicas e interesses da populagéo.

Nesse ponto, tomando por base o exposto, outro aspecto que envolve a
discussao sobre a assisténcia no fim da vida e que merece ser considerado
concerne as possibilidades abertas pela tecnologia no campo da medicina, que se
por um lado permitiram o prolongamento da vida e o desenvolvimento de técnicas
com o intuito de aliviar o sofrimento, por outro conduziu a busca desenfreada pela
preservagao da vida por meio de medidas prolongadas e persistentes, de alto custo,
que nem sempre sdo capazes de proporcionar um processo de morte digno.

Para Pessini (2006), a industria quer vender, ndo o melhor tratamento
paliativo, mas promessas de cura e vida longa nem sempre acompanhadas pelo
principio fundamental de alivio do sofrimento, produzindo situagcdes nas quais o
doente morre em condi¢des inaceitaveis. O referido autor defende a obrigagdo moral
de parar o que é medicamente inutil ou futil e intensificar os esforgos no sentido de
amenizar o sofrimento.

Floriani (2009) pontua que tratamentos considerados futeis em pacientes
com doencgas terminais sdo de ocorréncia usual, sendo frequente que a morte dos
mesmos ocorra em unidades de tratamento intensivo quando ja apresentam um
prognostico reservado durante consideravel tempo. O referido autor alerta que essa
situagcdo, muitas vezes cotidiana, gera conflitos e fomenta debates que questionam
as indicagbes de internagdo destes pacientes em unidades que agregam alta
tecnologia e sdo de alto custo e, ainda, o uso de procedimentos diagnosticos e/ou
terapéuticos de indicagdo duvidosa, em pacientes atendidos na medicina privada. E
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frequente observarmos prolongadas internagdes nestas unidades, além da

realizacao de exames de alto custo em pacientes com doenga em fase terminal.

Citando diversos autores'’, Floriani (2009, p. 67) lanca a questao:
Pode-se perguntar o quanto médicos envolvidos com estas praticas estéo,
de fato, ocupados com o paciente ou se estardo movidos apenas por
questdes econdmicas, dentro de uma visdo reducionista, onde a esfera
econOmica constrange outras esferas de justica sanitaria. Qual sera o
interesse dos administradores destes hospitais privados em organizar
equipes de cuidados paliativos, levando-se em conta que, conforme tem

sido sugerido, cuidados paliativos dentro de hospitais gerais tendem a trazer
significativa redugédo dos custos hospitalares?

O autor supracitado (2009) orienta que frente a um paciente com doencga
avancada e terminal, e tendo-se como fundamento a busca de um processo de
morrer digno, o médico objetive conduzir sua assisténcia com medidas que visem,
em esséncia, ao respeito da pessoa moribunda, valendo-se de instrumentos de
intervencdo que nao se inserem na légica do modelo médico tradicional, centrado na
busca da cura da doenga e que n&o respondam aos mandamentos de um sistema
de saude que transforma dor e sofrimento em meros objetos de produgdo de
riquezas.

Frente as mudancas demografica e epidemiolégica ocorridas em grande
parte do mundo a demanda por uma assisténcia especializada no fim da vida tende
a ser crescente, o que configura um desafio tanto as politicas de saude, como a
bioética em saude publica. O desafio parece ser o de inserir e efetivar um modelo
protetor e resolutivo de cuidados no fim da vida que seja acessivel a toda a
populacgdo. A organizagao de um sistema de saude que absorva na integralidade os
pacientes com doencga avangada ou em fase terminal, e seus familiares, s6 sera
possivel se 0 mesmo se fundamentar em principios que incluam o cuidado, o nao-
abandono e a protegdo (FLORIANI; SCHRAMM, 2007).

E importante considerar ainda, retomando o pensamento de Bauman (1998),
a respeito do progresso do conhecimento bioldgico e da técnica médica, se n&o
veremos emergir um outro problema: sera que o acesso a uma vida mais longa ja

esta tecnologicamente estratificado pelo seu custo que para alguns ou para uma

' Ver os trabalhos de WALZER, M. Spheres of justice: a defense of pluralism and equality. New
York: Basic Books; 1983 e MORRISON, R. S.; PENROD, J. D.; CASSEL, J. B. et al. Cost savings
associated with US Hospital Palliative Care Consultation Programs. In: Arch Intern Med., 2008.
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grande maioria é considerado exorbitante, gerando assim mais um modo de
exclusao?

Seguindo este raciocinio, o acesso a uma assisténcia especializada no fim
da vida acarretaria outra forma de estratificagdo ou segmentagdo, pois somente
alguns poderiam arcar com o0s custos ou estariam préximos a unidades que
oferecem este tipo de atendimento, tendo por consequéncia a violagao dos direitos.

O direito a uma boa morte ou a uma assisténcia adequada no periodo final
da vida denota estar intimamente relacionado ao reconhecimento e aceitagdo da
morte como fato inexoravel da trajetéria humana. Sendo assim, cabe a toda a
sociedade esforcos no sentido de se garantir ou resguardar o direito a um
atendimento digno e sem exclusbes — ja que as conquistas cientificas né&o
absolveram ninguém do jugo da morte — e que ira beneficiar a todos os cidadaos.
Mas que este beneficio ndo seja, como aponta Bauman (2005), apenas um outro
meio de se estratificar populagdes ou grupos ou de atender a novos apelos da
sociedade de consumo.

De modo a resguardar o direito a uma assisténcia especializada no fim da
vida a todos os cidadaos brasileiros, € necessario reconhecer que a discussao sobre
a elaboragao de uma politica de fim de vida se insere em um contexto mais amplo
no qual as politicas de saude devem ser entendidas como uma politica social.
Segundo Fleury e Ouverney (2008), isso se explica pelo fato de que, como as
demais politicas sociais, a politica de saude esta sujeita a multiplos determinantes,
muitas vezes contraditérios, que poderdao determinar os seus desdobramentos face
aos seus inumeros determinantes.

Assim, conforme o exposto, para entender como as politicas de saude sao
elaboradas é preciso compreender como elas interagem com a realidade e como
podem ser afetadas por questdes econbmicas, politicas e culturais. Interesses
sociais e interesses corporativos perpassam e podem definir os planos, programas,
estratégias e os processos de alocagéo de recursos (FLEURY; OUVERNEY, 2008).

A politica social apresenta uma dindmica multifacetada que inclui ac¢des
intervencionistas na forma de distribuicdo de recursos e oportunidades, a
promocéao de igualdade e dos direitos de cidadania e a afirmagéo de valores

humanos como ideais a serem tomados como referéncia para a
organizagéo de nossas sociedades (FLEURY; OUVERNEY, 2008, p. 16).
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Ao considerar a politica de saude como uma politica social, uma das
consequéncias imediatas é, conforme os referidos autores (FLEURY; OUVERNEY,
2008), assumir que a saude € um dos direitos inerentes a condicdo de cidadania,
pois a plena participagdo dos individuos na sociedade politica se realiza a partir de
sua insergdao como cidadaos. A cidadania pressupde um modelo de integracéo e
sociabilidade que se constitui como uma resposta social frente as transformacoes
socioecondmicas e politicas e implica um principio de justica no qual a estratificagéo
da populacdo por classes, fundamentada na desigualdade econdbmica, ndo é
reconhecida.

Sabemos que no Brasil a saude € um direito social universal. Enquanto parte
de uma politica social, ela deve estar direcionada para a promog¢ado do bem-estar e
para a protecao social. Isto posto, considerando que os cuidados paliativos no Brasil
devem ser reconhecidos como um elemento essencial dos cuidados de saude, como
uma necessidade em termos de saude publica, como um imperativo ético que
promove os direitos fundamentais e como uma obrigagdo social, a assisténcia
especializada aos pacientes que estdo na fase final da vida deve ser reconhecida
como area prioritaria de intervencéo a fim de se resguardar o direito constitucional a
protecao da vida.

O acesso a cuidados paliativos € uma obrigagdo legal, reconhecida pelas
convengdes da Organizagcdo das Nagdes Unidas (ONU). Apesar disto, o governo
brasileiro ainda desenvolveu medidas efetivas para assegurar que o acesso a
cuidados paliativos seja universal. Como parte da atengéo integral e do direito a
saude, os cuidados paliativos devem estar efetivamente disponiveis a toda a
populagdo brasileira devendo ser consagrados como direito humano essencial
garantido por meio de politicas de saude que contemplem essa modalidade de

assisténcia.

2.4 O CASO BRASILEIRO

2.4.1 O sistema de saude brasileiro e os cuidados paliativos
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A discussao proposta acerca do direito do cidaddao a uma assisténcia
qualificada no fim da vida remete a necessidade, em particular no que concerne ao
proposito deste estudo, de proceder a analise do sistema de saude brasileiro e do
seu posicionamento em relacdo aos cuidados paliativos. Em face de eventos ou
condigdes, como o sofrimento ou a morte, estaria a legislagao brasileira pertinente a
questdo da saude preparada para garantir o direito do cidaddo a um atendimento
realmente integral?

O Brasil, com vistas a dar materialidade a politica de saude, em sua
Constituicgo instituiu o Sistema Unico de Saude (SUS), que, em consonancia com o
preceito constitucional, parte de uma concepgao ampla do direito a saude e do papel
do Estado na garantia desse direito. O SUS conforma o modelo publico de ag¢des e
servicos de saude no pais, podendo a iniciativa privada participar do sistema de
maneira complementar (NORONHA; LIMA; MACHADO, 2008).

A Lei Organica da Saude, Lei n°. 8.080, de 19 de setembro de 1990
(BRASIL, 1990), estabelece os principais principios e diretrizes do SUS, séo eles:

* A universalidade de acesso em todos os niveis de assisténcia. Esse
principio, de acordo com Noronha, Lima e Machado (2008), implica que
todos os cidadados tém o mesmo direito de obter as acdes e 0s servigos
de que necessitam, independentemente de complexidade, custo e
natureza dos servigos envolvidos.

* Igualdade na assisténcia a saude, sem preconceitos ou privilégios de
qualquer espécie.

* Preservagdo da autonomia das pessoas na defesa de sua integridade
fisica e moral.

» Direito a informacao, as pessoas assistidas, sobre sua saude.

* Integralidade da assisténcia: é entendida como um conjunto articulado e
continuo de agdes e servigos preventivos e curativos, individuais e
coletivos, exigidos para cada caso em todos os niveis de complexidade
do sistema. Para Noronha, Lima e Machado (2008) a integralidade
também remete a articulagcdo necessaria entre as politicas de cunho
econémico e social no sentido de atuar sobre os determinantes do
processo saude e doenga e garantir as condigbes satisfatérias de saude
da populacao.
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« Participacdo da comunidade. E a garantia de que a populagdo, por
intermédio de suas entidades representativas, possa participar do
processo de formulagdo de diretrizes e definicdo de prioridades para a
politica de saude, da fiscalizagdo do cumprimento dos dispositivos legais
e normativos do SUS e do controle e avaliagao de acdes e servigos de
saude executados nos diferentes niveis de governo (NORONHA; LIMA;
MACHADO, 2008).

* Descentralizagdo politico-administrativa, com dire¢cdo unica em cada
esfera de governo, com énfase na descentralizagdo dos servigos para os
municipios e na regionalizagdo e hierarquizagado da rede de servigos de
saude. Esta diretriz tem como propodsito, segundo Noronha, Lima e
Machado (2008), promover a democratizagdo do processo decisoério e
aumentar a capacidade de resposta dos governos em relagdo aos
problemas de saude de uma dada comunidade. A regionalizagéo e a
hierarquizagdo exigem que o0s usuarios sejam encaminhados para
unidades mais complexas do sistema quando necessario e que possam
retornar a sua unidade de origem para acompanhamento; este ultimo
ponto caracteriza o mecanismo de referéncia e contrarreferéncia.

» Capacidade de resolucao dos servigos em todos os niveis de assisténcia.

No artigo 2°, da Lei n°® 8.080, de 19 de setembro de 1990 (BRASIL, 1990), é
estabelecido que a saude € um direito fundamental do ser humano, devendo o
Estado prover as condigdes indispensaveis ao seu pleno exercicio.

N&o obstante o arcaboucgo legal brasileiro assegurar o direito do cidadao a
saude e a vida, ainda nos deparamos, ao examinarmos a situacao de saude do
Brasil, com uma série de problemas, compreendidos como resultado das condi¢cbes
de vida da populagédo que refletem desigualdades de varias ordens e que s&o fruto
de uma distribuigdo desigual de riquezas e oportunidades (PESSINI;
BARCHIFONTAINE, 2008). Fedozzi (2009) alerta que o acesso seletivo aos
equipamentos e servigos publicos tem ocorrido de maneira sem precedentes no
pais. Para este autor, as capitais e regides metropolitanas sao cenarios
emblematicos da profunda desigualdade social que caracteriza a clivagem da
sociedade brasileira.

Mas se estamos sob a égide de um aparato legal que resguarda o direito do

cidaddo a saude e inseridos em uma democracia participativa na qual existe uma
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suposta condi¢do igualitaria de cidadania, torna-se imperativo, no que se refere ao
sistema de saude, oferecer condicbes de acesso a todos os tipos de servicos,
programas e agdes de saude. Por esta via, os cuidados paliativos irrompem como
modelo estruturado e organizado potencialmente capaz de responder as demandas
de um enorme contingente populacional e de fazer valer o que é garantido no texto
constitucional e nas leis que dispdem sobre a questdo da saude.

Se o direito a saude é resguardado na Carta Magna do Estado Brasileiro,
quando da falta dele, existe algum direito? No texto constitucional, artigo 196,
encontramos o seguinte preceito: a saude é direito de todos e dever do Estado,
garantido mediante politicas sociais e econémicas que visem a redugao do risco de
doenga e de outros agravos e ao acesso universal e igualitario as agdes e servigos
para a sua promog¢ao, protegao e recuperagcdo (BRASIL, 2011b). Para Pessini e
Barchifontaine (2008), a Constituicdo de 1988 inaugura um avango nos direitos de
cidadania. Em razdo da garantia constitucional do direito a vida e a saude para todos
os cidadaos, o Estado deve prover tais direitos mediante politicas publicas, que
tenham como fim a redugao de riscos e promog¢ao da saude.

Como abordado no inicio deste trabalho, o processo de transi¢cao
demografica e epidemiolégica em andamento no Brasil descortinou uma nova
realidade sanitaria para o sistema de saude brasileiro marcada pelo aumento da
populacao idosa e o crescente numero de individuos com céncer. Segundo Silva e
Hortale (2006), esse cenario indica a necessidade de se estabelecerem politicas de
saude direcionadas a fase final da vida e, por meio dos modelos de programas de
cuidados paliativos e suas diretrizes de acdo, estabelecer as bases técnicas para
discutir uma politica nacional de cuidados no fim da vida.

No Brasil, 0 acesso da populagao a assisténcia de alta complexidade, dada
a atual concentracado da oferta desses servicos e os altos custos envolvidos, requer
acdes coordenadas dos trés niveis de governo, assim como mecanismos
especificos de financiamento e regulagdo para a promog¢édo da equidade. Cabe ao
Ministério da Saude, como 6érgédo normatizador, a definicdo de diretrizes e normas
técnicas nacionais que possibilitem a implantagdo de uma politica de assisténcia de
alta complexidade voltada para a garantia do acesso mais equanime, diminuindo as
diferengas regionais na oferta dos servicos, e da qualidade da assisténcia
(MARQUES, 2002).
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De acordo com Marques (2002), o Ministério da Saude tem desenvolvido,
desde 1998, diversas agdes, de carater normativo, de investimento e de custeio, que
envolvem:

* A criacdo de mecanismos para a organizagao e estruturacdo de redes

assistenciais hierarquizadas e regionalizadas;

* A definigdo de critérios de cadastramento de servico;

* A definicdo de critérios de cobertura assistencial;

* Aregulagdo da assisténcia;

* A realizacdo de investimentos para aperfeicoamento e ampliagdo da
capacidade instalada de servigos de assisténcia oncologica;

* A adequacao dos valores de remuneracdo das tabelas do SUS para os
procedimentos oncoldgicos;

* Introducdo de instrumentos de acompanhamento/controle sobre o
atendimento dos pacientes, especialmente os atendidos em nivel
ambulatorial.

A mesma autora salienta que tais medidas tém por escopo criar condi¢coes
necessarias para a ampliacao do acesso da populagao aos servigos e a melhoria da
qualidade da assisténcia oncoldgica prestada, considerando os cuidados paliativos.
A organizagao por redes tem significado especial no que concerne a assisténcia de
alta complexidade uma vez que servigos desta natureza ndo estdo disponiveis em
todos os municipios (MARQUES, 2002).

A autora prossegue afirmando que a estruturagéo das redes, a definicdo dos
niveis crescentes de complexidade assistencial, a definicdo dos mecanismos de
referéncia e contrarreferéncia dos pacientes, tém expressiva importancia na
organizacéo da assisténcia a ser prestada e, especialmente, na garantia do acesso
aos servigos ao cidadao, independente de sua procedéncia (MARQUES, 2002).

O Ministério da Saude' vem empreendendo um esforgo no sentido de
elaborar Diretrizes Nacionais para a Atencdo em Cuidados Paliativos e Controle da
Dor Cronica. As justificativas para a elaboragdo dessas diretrizes, especialmente em
relagdo aos cuidados paliativos, estdo calcadas na magnitude social da demanda
por cuidados paliativos no Brasil; nas condi¢cbes atuais de acesso da populagéo
brasileira aos cuidados paliativos ou controle da dor crénica; no conforto e na

'® http://portal.saude.gov.br/portal/sas/mac/visualizar_texto.cfm?idtxt=23408
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melhoria da qualidade de vida que os cuidados paliativos ou controle da dor cronica
trazem aos doentes e sua familia; na necessidade de se estruturar uma rede de
servigcos regionalizada e hierarquizada que estabelega uma linha de cuidados
integrais e integrados para os cuidados paliativos e controle da dor cronica com
vistas a minimizar o sofrimento dos doentes, melhorando o acesso ao atendimento
humanizado e resolutivo; na implantacido/implementacao da assisténcia domiciliar
como integrante dessa linha de cuidados em rede; na necessidade de se aprimorar
os regulamentos técnicos e de gestdo em relagdo aos cuidados paliativos e controle
da dor crénica no pais; na necessidade da implementacdo do processo de
regulacéo, avaliagdo e controle da atengdo em cuidados paliativos e controle da dor
cronica, com vista a qualificar a gest&do publica; na responsabilidade do Ministério da
Saude de estimular a atengdo integral aos doentes que precisam ser paliados
através da implantagédo e implementagdo de medidas de controle, nos trés niveis de
atencao, entre outras.

A proposta de diretrizes gerais inclui:

1- Desenvolver estratégias que promovam a qualidade de vida e saude,
capazes de prevenir danos, proteger a vida, educar para a defesa da
saude e recuperando-a, protegendo e desenvolvendo a autonomia e a
equidade entre os individuos;

2- Organizar uma linha de cuidados que perpasse todos os niveis de
atencdo (atengcdo basica e atengdo especializada de média e alta
complexidade) e de atendimento;

3- Identificar os determinantes e condicionantes das principais doencas
que levam a dor crénica e orientem o desenvolvimento de agdes
transetoriais de responsabilidade publica, sem excluir as
responsabilidades de toda a sociedade;

4- Definir critérios técnicos minimos para o funcionamento e avaliagdo dos
servicos que prestam cuidados paliativos e controlem a dor crénica,
bem como orientem os mecanismos de sua monitoragao;

5- A ampla cobertura no atendimento aos doentes que precisam de
cuidados paliativos ou controle da dor crénica no Brasil, garantindo a
universalidade, equidade, a integralidade, o controle social e o acesso
as modalidades de cuidado e terapéutica;

6- O amplo acesso dos doentes as diferentes modalidades de cuidados
paliativos: Cuidados Domiciliares, Cuidados Ambulatoriais, Cuidados
Hospitalares e Cuidados de Urgéncia;

7- A assisténcia farmacéutica para os cuidados paliativos e o controle da
dor crénica conforme protocolos clinico-terapéuticos estabelecidos;

8- Fomentar, coordenar e executar projetos estratégicos que visem ao
estudo do custo-efetividade, eficacia e qualidade, bem como a
incorporagédo tecnoldgica, em cuidados paliativos e controle da dor
crénica no Brasil;

9- Contribuir para o desenvolvimento de processos e métodos de coleta,
analise e organizagdo dos resultados das acgbes decorrentes das
Diretrizes Nacionais para a Atencdo em Cuidados Paliativos e Controle
da Dor Crbnica, permitindo que a partir de seu desempenho seja
possivel um aprimoramento da gestéo, disseminagéo das informacoes e
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uma visdo dindmica do estado de saude das pessoas cuidadas
paliativamente ou submetidas ao controle de dor crénica;

10- Promover intercambio com outros subsistemas de informagdes
setoriais, implementando e aperfeicoando permanentemente a
producdo de dados e democratizacdo das informagdes com a
perspectiva de usa-las para alimentar estratégias promocionais;

11- Qualificar a assisténcia e promover a educagdo permanente dos
profissionais da saude envolvidos com a implantacdo e implementagao
das Diretrizes para a Atengdo em Cuidados Paliativos e Controle da Dor
Cronica, em acordo com os principios da integralidade e humanizagéo.

O Ministério da Saude propde ainda diretrizes especificas, séo elas:

1-Atencdo Basica: a atengdo em cuidados paliativos e controle da dor
cronica no contexto da atengdo basica se incorporam ao conjunto de
responsabilidades presentes no processo de trabalho das equipes de Saude
da Familia /Atengdo Basica tendo a assisténcia domiciliar um papel
preponderante neste contexto justificado pelo alto grau de humanizagao;
pela possibilidade de desospitalizagdo; redugdo de complicagdes
decorrentes de longas internacdes hospitalares e a reducdo de custos
envolvidos em todo o processo de hospitalizagao.

2- Atengéo Especializada de Média Complexidade: - Cuidados Domiciliares
- Cuidados Ambulatoriais - Cuidados Hospitalares de Média Complexidade -
assisténcia ambulatorial (incluindo o fornecimento de opiaceos) -
internagdes por intercorréncias (incluindo procedimentos de controle da dor)
- internagdes de longa permanéncia - atendimento de doentes
contrarreferidos para cuidados paliativos (clinicos ou cirrgicos) inclusive de
urgéncia - Politica Nacional de Medicina Natural e Praticas
Complementares.

3- Atencédo Especializada de Alta Complexidade: Cuidados Domiciliares -
Cuidados ambulatoriais - Cuidados hospitalares - assisténcia ambulatorial
(incluindo o fornecimento de opiaceos) - internagbes por intercorréncias
(incluindo procedimentos de controle da dor) - internagbes de longa
permanéncia; e assisténcia domiciliar.

4- Plano de Cuidados Paliativos e Controle da Dor Crbnica que deve fazer
parte integrante dos Planos Municipais de Saude e dos Planos de
Desenvolvimento Regionais dos estados.

5- Regulamentacéo suplementar e complementar por parte dos estados, e
municipios, com objetivo de regular a atengdo em cuidados paliativos e
controle da dor crbnica.

6- Regulagao, fiscalizagéo, controle e avaliagdo das agcbes da atencdo em
cuidados paliativos e controle da dor crénica serdo de competéncia das trés
esferas de governo.

7- Sistema de Informagado que possa oferecer ao gestor subsidios para
tomada de decisdo para o processo de planejamento, regulacéo, avaliacéo
e controle e promover a disseminagéo da informacao.

8- Protocolos de conduta em todos os niveis de aten¢cdo que permitam o
aprimoramento da atencao, regulagao, avaliagao e controle.

9- Capacitagao e educagao permanente das equipes de saude de todos os
ambitos da atencdo, a partir de um enfoque estratégico humanizado,
envolvendo os profissionais de nivel superior e os de nivel técnico, em
acordo com as diretrizes do SUS e alicercada nos polos de educacgao
permanente em saude.

10- Acesso aos medicamentos da assisténcia farmacéutica basica e os
medicamentos excepcionais, previstos em portaria do Ministério da Saude,
disponibilizados pelo SUS.
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11- Criar uma Camara Técnica subordinada a Secretaria de Atengcdo a
Saude, com o objetivo da plena estruturagdo das Diretrizes Nacionais de
Atengédo em Cuidados Paliativos e Controle da Dor Crénica.

N&o obstante algumas conquistas legais referentes a organizagdo da rede
de atengdo oncologica, a promulgagdo da politica de atengdo oncoloégica que
reconhece a necessidade de cuidados paliativos e as tentativas de elaboracédo de
diretrizes para assisténcia em cuidados paliativos pelo Ministério da Saude, um
documento elaborado pela Academia Nacional de Cuidados Paliativos ressalta que,
no Brasil, ainda ndo ha uma estrutura de cuidados paliativos adequada as
demandas existentes, tanto do ponto de vista quantitativo quanto do qualitativo. O
mesmo documento enfatiza a necessidade urgente de se estabelecerem politicas de
saude voltadas para os individuos na fase final da vida (MACIEL et al., 2006).

Segundo o referido documento, a disponibilidade de leitos especializados é
minima e restrita a grandes centros como Rio de Janeiro, Sdo Paulo, Barretos,
Campinas, Brasilia, Curitiba, Fortaleza, Manaus e Porto Alegre. Estima-se ser
necessario 9 mil leitos de cuidados paliativos para o Brasil.

Durante o X Congresso Brasileiro de Satde Coletiva'®, realizado em Porto
Alegre, em 2012, a coordenadora-geral da Area de Atengdo Hospitalar do Ministério
da Saude afirmou que a rede de atencdo as doencgas e condigdes crdnicas ainda
esta sendo formatada. A rede incluiria a atengdo aos doentes com cancer e que
necessitam de cuidados paliativos. Ela estaria organizada em torno de unidades
destinadas aos cuidados prolongados, um tipo de servico para pessoas com
necessidade de cuidados prolongados, mas potencialmente recuperaveis, que
precisam de uma reabilitacdo. Eventualmente, segundo as palavras da
coordenadora, alguém que necessite de cuidados paliativos, com o agravamento do
quadro, poderia entrar nas unidades e sair. Porém essa unidade nao € direcionada
aos cuidados paliativos. A coordenadora ressaltou que embora existam algumas
portarias que vinculam os cuidados paliativos a oncologia, no Brasil ainda ndo ha
uma politica estruturada para abordar essa modalidade de cuidado.

Floriani (2009) destaca que a auséncia de uma rede nacional que articule
acdes de cuidados no fim da vida, consequéncia da ndo implementagdo de uma
politica nacional especifica, tem como resultado a incapacidade de se responder

"% Por uma politica de saude para o fim da vida. Painel realizado no segundo dia de atividades do 10°
Congresso Brasileiro de Saude Coletiva. Porto Alegre: ABRASCAO, 2012.
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adequadamente as demandas daqueles que necessitam desta forma de cuidado,
gerando situagdes cotidianas de abandono de pacientes.

Segundo Feuerwerker e Merhy (2008), no Brasil, a transformagdo dos
modos de organizar a atengc&do a saude vem sendo considerada indispensavel para a
consolidacdo do SUS por pelo menos duas razdes: a primeira, pela necessidade de
qualificar o cuidado por meio de inovagdes produtoras de integralidade da atencéo,
da diversificagdo das tecnologias de saude e da articulagdo da pratica dos diferentes
profissionais e esferas da assisténcia; a segunda, pela necessidade de adotar
modos mais eficientes de utilizar os escassos recursos, considerando que o modelo
hegemoénico de atengdo a saude centrado em procedimentos acarreta custos
crescentes.

Para os autores supracitados ao menos dois tipos de estratégias vém sendo
implementadas para construir a integralidade. A primeira estratégia propde a
transformacdo do modelo tecnoassistencial por meio da implementacido macica da
saude da familia e da ampliagdo da énfase sobre a promog&o a saude. A segunda
sugere a transformacdo da atengcdo tomando como centro as necessidades de
saude para a construcado de linhas de cuidado que atravessem todos os niveis de
atengao (basica, especializada, hospitalar e de urgéncia) e assegurem acesso e
continuidade do cuidado (FEUERWERKER; MERHY, 2008).

Para Mendes (2007b), a analise de situagédo das redes de atengdo a saude
deve fazer-se sobre a populagao e sobre as redes de atencdo a saude, construidas
como respostas sociais as necessidades de saude desta populacio.

De acordo com o referido autor:

Os modelos de atengéo a saude sédo configuragdes-tipo que os sistemas de
saude adquirem, em determinado tempo e em determinado lugar, em
fungdo da visdo prevalecente da saude, da situacdo demografica e
epidemioldgica e dos fatores econdémicos e culturais vigentes articulando,
singularmente, diferentes intervengdes no processo saude/doenca
(MENDES, 2007b, p.13).

O mais grave problema dos sistemas de saude, em paises ou regides que
fizeram a transicdo epidemioldgica classica ou onde vige uma situagdo de
acumulagdo epidemioldgica ou de dupla carga das doengas, como é o caso do
Brasil, com predominio relativo das condi¢cdes crbnicas, estd na incoeréncia entre

esta situacdo epidemioldgica e o modelo de atengdo a saude hegemonico,
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construido em décadas passadas, que se caracteriza pela fragmentagao e pelo foco
nas condi¢gdes agudas. Nestes paises e nestas regides impde-se adotar o modelo de
atengdo das redes de atengdo a saude, integrado e voltado para as condigdes
cronicas (ORGANIZACAO MUNDIAL DE SAUDE? apud MENDES, 2007b).

2.4.1.1 A politica de atengéo oncoldégica do Brasil

No Brasil a inclusdo de propostas para uma politica anticancer na legislagéo
sanitaria ocorreu no ano 1920 durante a vigéncia do governo de Epitacio Pessoa.
Esta iniciativa se deveu em grande parte a constatagcdo de que na Europa e nos
Estados Unidos as taxas de mortalidade por cancer eram crescentes (BRASIL,
2006b).

O primeiro plano anticancer brasileiro teve por base os dados oriundos do
registro de notificagdo compulséria da doenga e de uma rubrica especifica para as
neoplasias nos impressos de Obito distribuidos em inspetorias, delegacias de saude
e farmacias do Distrito Federal, tal como definido pelo decreto n° 14.354, proposto
por Carlos Chagas, a fim de produzir medidas sanitarias eficientes. O cancer
deixava entdo de ser um encargo exclusivo da area médica para tornar-se um
problema de saude publica (BRASIL, 2006b).

Com a criagdo do Servigco Nacional de Cancer (SNC) em 1941, o projeto
anticaAncer passou a ter carater nacional. O servigo tinha por escopo organizar,
orientar e controlar a campanha de cancer em todo o pais, assim como previsto no
Decreto-Lei n° 3.643. Ao SNC caberia ainda a coordenagao das agcdes em estados e
municipios, além do incentivo a criagdo de organizagdes privadas que se
estenderiam, com o passar dos anos, a todo o territorio, constituindo uma rede. O
SNC passou a usar a informag&o como estratégia de prevengao para obtencao do
diagndstico precoce da doenga, o que fez com que as politicas de cancer
ganhassem maior visibilidade entre a populacdo e em consequéncia, entre os
legisladores, o que garantiu o suporte orgcamentario adequado para a expansao da
campanha anticancer no Brasil e a conclusdo do hospital-instituto central (INCA)

20 ORGANIZACAO MUNDIAL DA SAUDE. Cuidados inovadores para condigdes crdnicas:
componentes estruturais de agéo. Brasilia: Organizagao Mundial da Saude, 2003.
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sede do SNC, no Rio de Janeiro, hoje Instituto Nacional de Céncer José Alencar
Gomes da Silva (BRASIL, 2006b).

Os cuidados paliativos na area do cancer, no Brasil, iniciaram-se no Rio de
Janeiro, no INCA, ao final da década de 80. E importante salientar que diversas
instituicbes da area de saude ja possuiam, nesta época, servigos e profissionais que
se interessavam pelo controle da dor, principalmente nos pacientes oncologicos. A
primeira iniciativa de formacdo de um servico de cuidados paliativos no Brasil
ocorreu em 1983 no Hospital das Clinicas de Porto Alegre (SANTOS, 2011).
Entretanto, foi no INCA que pela primeira vez se institucionalizou os cuidados
paliativos para pacientes com céncer (SILVA, 2004, p. 26). O Hospital do Cancer IV
— HC IV é a unidade do INCA que oferece cuidados paliativos.

No que tange a assisténcia oncoldgica, o Brasil vem tentando reorientar as
acdes. Em 1998, por meio da Portaria n°. 3.535, de 2 de setembro de 1998 (BRASIL,
1998), o sistema de saude brasileiro estabeleceu os critérios de cadastramento de
servicos em oncologia, criou e hierarquizou por nivel de complexidade e
abrangéncia de atuagdo os Centros de Alta Complexidade em Oncologia, criou os
mecanismos para a organizagédo das redes assistenciais e ainda definiu parametros
de casos novos anuais de cancer e de necessidade de servicos para
instrumentalizar o planejamento da cobertura assistencial e operacionalizar as agbes
(MARQUES, 2002).

No ano de 2005, através da Portaria n° 2.439, de 8 de dezembro de 2005
(BRASIL, 2005b), o Ministério da Saude instituiu a Politica Nacional de Atengao
Oncolégica que deve abarcar as agdes de promogado, prevengdo, diagnostico,
tratamento, reabilitacdo e cuidados paliativos, e ser implantada em todas as
unidades federadas, respeitadas as competéncias das trés esferas de gestdo. Em
seu artigo 2°, incisos Il e lll, insere-se a necessidade de se:

Il - organizar uma linha de cuidados que perpasse todos os niveis de
atencdo (atencdo basica e atengdo especializada de média e alta
complexidades) e de atendimento (promogado, prevencgdo, diagndstico,
tratamento, reabilitagdo e cuidados paliativos);

Il - constituir Redes Estaduais ou Regionais de Atencdo Oncoldgica,
formalizadas nos Planos Estaduais de Saude, organizadas em niveis
hierarquizados, com estabelecimento de fluxos de referéncia e
contrarreferéncia, garantindo acesso e atendimento integral; (BRASIL,
2005b).”"

2 Disponivel em: <http://bvsms.saude.gov.br/bvs/saudelegis/gm/2005/prt2439_08_12_2005.html>.
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O artigo 3° estabelece as diretrizes para a organizagao da rede de servigos:

Il - atencdo basica: realizar, na Rede de Servigos Basicos de saude
(Unidade Basicas de Saude e Equipes da Saude da Familia), agbes de
carater individual e coletivo, voltadas para a promogdao da saude e
prevengdo do céncer, bem como ao diagndstico precoce e apoio a
terapéutica de tumores, aos cuidados paliativos e as ag¢des clinicas para o
seguimento de doentes tratados;

IV - média complexidade: realizar assisténcia diagndstica e terapéutica
especializada, inclusive cuidados paliativos, garantida a partir do
processo de referéncia e contrarreferéncia dos pacientes, agdes essas que
devem ser organizadas segundo o planejamento de cada unidade federada
e os principios e diretrizes de universalidade, equidade, regionalizagéo,
hierarquizacao e integralidade da atengdo a saude;

V - alta complexidade: garantir o acesso dos doentes com diagndstico
clinico ou com diagnéstico definitivo de cancer a esse nivel de atencao,
determinar a extensdo da neoplasia (estadiamento), tratar, cuidar e
assegurar qualidade de acordo com rotinas e condutas estabelecidas,
assisténcia essa que se dara por meio de Unidades de Assisténcia de Alta
Complexidade em Oncologia e Centros de Assisténcia de Alta
Complexidade em Oncologia (CACON); (BRASIL, 2005b).

A Portaria n°. 741, de 19 de dezembro de 2005 (BRASIL, 2005c), no seu
artigo 1°, define as Unidades de Assisténcia de Alta Complexidade em Oncologia
(UNACON), os Centros de Assisténcia de Alta Complexidade em Oncologia
(CACON) e os Centros de Referéncia de Alta Complexidade em Oncologia e suas
aptiddes e qualidades.

Nos anexos |, Il, lll e IV a referida Portaria conceitua os cuidados paliativos
como o conjunto de agdes interdisciplinares, associado ao tratamento oncologico,
promovido por uma equipe de profissionais da saude voltada para o alivio do
sofrimento fisico, emocional, espiritual e psicossocial de doentes com progndstico
reservado, acometidos por neoplasias malignas em estagio irreversivel, que se dao
em forma de: assisténcia ambulatorial (incluindo o fornecimento de opiaceos);
internagdes por intercorréncias (incluindo procedimentos de controle da dor);
internagdes de longa permanéncia; assisténcia domiciliar (BRASIL, 2005c).

Esclarece ainda que, para fins de credenciamento de hospitais como
Unidades ou Centros de Assisténcia de Alta Complexidade em Oncologia, os
cuidados paliativos dos respectivos doentes devem ser prestados na propria
estrutura hospitalar ou poderédo ser desenvolvidos, de forma integrada, com outros
estabelecimentos da rede de atencao a saude, desde que:

2 Disponivel em: <http://bvsms.saude.gov.br/bvs/saudelegis/gm/2005/prt2439_08 12_2005.html>.
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* A rede seja formalizada pelo respectivo Gestor do SUS na area de
abrangéncia da Unidade ou Centro de Alta Complexidade em Oncologia;

+ Cada estabelecimento integrante da rede de cuidados paliativos tenha o
seu papel definido, bem como os mecanismos de relacionamento entre
eles;

» A referéncia entre os servigos seja feita em conjunto e sob regulagdo do
respectivo Gestor do SUS;

* Os doentes sejam encaminhados com seus respectivos planos de
cuidados;

* As Unidades e CACON oferecam suporte a distdncia e assumam a
responsabilidade pelo atendimento de doentes contrarreferidos para
cuidados oncologicos  paliativos  (cirurgicos, radioterapicos e
quimioterapicos) inclusive de urgéncia;

* As Unidades e CACON oferegam em conjunto com o respectivo Gestor
do SUS treinamento especifico para os profissionais da rede (BRASIL,
2005c).

A mesma Portaria define no art. 7°, que para estabelecer os quantitativos e a
distribuicdo geografica das Unidades de Assisténcia de Alta Complexidade em
Oncologia, dos Centros de Assisténcia de Alta Complexidade em Oncologia
(CACON) e dos Centros de Referéncia de Alta Complexidade em Oncologia, os
gestores do Sistema Unico de Saude devem utilizar os seguintes critérios:

* Populagao a ser atendida;

* Necessidade de cobertura assistencial,

* Mecanismos de acesso com os fluxos de referéncia e contrarreferéncia;

» Capacidade técnica e operacional dos servicos;

+ Série historica de atendimentos realizados, levando em conta a demanda

reprimida;

* Integracdo com os mecanismos de regulagdo e com os demais servigos
assistenciais — ambulatoriais e hospitalares — que compdéem a rede de
atengao oncologica no estado (BRASIL, 2005c).

Outra acdo importante desenvolvida pelo Ministério da Saude €& a
implantacdo do Projeto de Expansdo da Assisténcia Oncologica (EXPANDE) que
tem por objetivo aumentar a capacidade instalada da rede de servicos do Sistema
Unico de Saude, de forma integral. O projeto visa a romper a predominancia do atual
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modelo assistencial e orientar a ampliacdo do atendimento a populagao a partir da
realidade epidemiologica, estimulando o crescimento ordenado da oferta de
servigos.

O Projeto EXPANDE tenta ser uma resposta do governo brasileiro a
questbes como a insuficiéncia do numero de servigos; a distribuicdo
geograficamente inadequada dos servigos oncologicos, concentrados nas areas
economicamente mais ativas e esparsos no interior do pais; as diferencas
significativas de cobertura assistencial; a falta de servicos integrados e a
consequente ndo integralidade da atengc&o ao paciente com céncer, devido a oferta
de servicos ser constituida, predominantemente, por unidades isoladas de
quimioterapia ou radioterapia e a falta de mecanismos que garantam ao paciente o
tratamento oncologico continuo na rede SUS, obrigando o paciente a buscar, em
diferentes locais, por seus proprios meios, 0s recursos assistenciais necessarios ao
seu tratamento (MARQUES, 2002).

Este projeto procura articular os diversos tipos de recursos necessarios a
organizacdo de uma unidade oncolégica, garantindo os recursos humanos
especializados, os equipamentos, a infraestrutura hospitalar geral e de rede para
assisténcia integral ao paciente, ndo configurando apenas um projeto de aquisicéo
de equipamentos de radioterapia (MARQUES, 2002).

Conforme a referida autora, o projeto EXPANDE vem de encontro ao desafio
de se implantar uma efetiva rede de assisténcia oncolégica no SUS a partir da
premissa de se preservar a integralidade das agdes, a integragdo dos servigos e a
articulagdo politico-administrativa, indispensaveis ao tratamento adequado dos
pacientes em todas as fases da doengca (MARQUES, 2002).

O Instituto Nacional do Cancer contempla um modelo de atencdo a saude
para a oncologia. A implementagdo de agdes organizadas de controle do cancer &
necessaria quando a carga da doenga for significativa e os fatores de risco
apresentarem tendéncia ao crescimento. As acdes de controle visam a reducdo da
morbimortalidade, considerando-se a melhor utilizagdo possivel dos recursos
disponiveis. Estas ag¢des envolvem estratégias de prevencgéo, detecgdo precoce,
tratamento e cuidados paliativos. Educacédo e comunicagdo em saude, vigilancia do
cancer e dos fatores de risco, além de pesquisa basica e aplicada, perpassam e

complementam estas agbes, cujo tipo e amplitude variam de acordo com os
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recursos econémicos, o padrao de ocorréncia do cancer na populagdo e o grau de
desenvolvimento social e do sistema de saude (BRASIL, 2006b).

O Ministério da Saude, no caderno HumanizaSUS (BRASIL, 2011a), orienta
que a reflexdo sobre a “boa morte” deve nos levar a pensar em novas atitudes para
lidar com a morte e o morrer, tdo presentes no cotidiano dos servicos hospitalares.

O modelo assistencial deve organizar e articular os recursos nos diferentes
niveis de atencdo para que sejam garantidos o acesso aos servigos e o cuidado
integral. As pessoas devem ser vistas como sujeitos, na singularidade de sua
historia de vida, condigbes socioculturais, anseios e expectativas. A abordagem dos
individuos com doencga deve acolher as diversas manifestagcbes de sofrimento —
fisico, espiritual e psicossocial — e buscar o controle do cancer com preservagao da
qualidade da vida (BRASIL, 2006b).

Para isso, devem-se estruturar as linhas de cuidado. As linhas de cuidado
sdo estratégias de estabelecimento do percurso assistencial com o objetivo de
organizar os fluxos dos individuos de acordo com suas necessidades. Envolvem o
rastreamento e diagndstico precoce, a atencdo pelo generalista, a consulta
especializada, o exame e o diagnostico, o tratamento e os cuidados paliativos
(BRASIL, 2006b).

Ao analisarem o atendimento as doengas crdnicas oferecido pelo sistema
nacional de saide do Brasil — Sistema Unico de Saude —, Schmidt e outros (2011)
destacam que as equipes de atengdo basica necessitam receber treinamento e
apoio para fornecer cuidado paliativo a pacientes de cancer com progndstico ruim.
Para Victora e outros (2011), melhorar a infraestrutura do sistema e a capacitagéao
dos profissionais que atuam na Estratégia de Saude da Familia em doengas
cronicas constituem um desafio-chave, bem como assegurar a continuidade da
atengdo. Floriani e Schramm (2008) afirmam que a formagao de recursos humanos
para uma assisténcia compativel com bons cuidados no fim da vida € um desafio
para os sistemas de saude, seja em paises desenvolvidos ou em paises em
desenvolvimento.

Rego e Palacios (2006) consideram, no que concerne ao campo da saude
coletiva/saude publica, que o mesmo deve contribuir para o planejamento de
servigos e sistemas de saude que contemplem a questao dos cuidados paliativos, e
também formular e contribuir na implementacao de politicas setoriais especificas,

inclusive no que tange a formagao de recursos humanos em saude.
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Silva e Hortale (2006) ressaltam que as iniciativas em torno da implantagéo
e manutencéo de programas de cuidados paliativos deveriam estar adequadas tanto
as necessidades dos usuarios como as dos provedores, dos servicos de saude e da
comunidade.

Estas consideragdes vao ao encontro das diretrizes fornecidas pela OMS
que orientam que servicos de cuidados paliativos eficazes estdo integrados ao
sistema de saude existente e em todos os niveis de atengdo, especialmente na
comunidade e nos cuidados domiciliares. Eles envolvem o setor publico e o privado
e estdo adaptados ao ambiente cultural, social e econdmico especifico.

Uma vez que o Brasil vem investindo num sistema universal centrado na
atengao primaria, Victora e outros (2011) consideram ser de suma importancia que a
rede de atengdo basica esteja preparada para enfrentar o cancer, cuja frequéncia
tende a aumentar, e ampliar o nivel de cobertura para este tipo de intervengao.

Melo e Figueiredo (2006) destacam que alguns pré-requisitos s&o
necessarios para a elaboragao de uma politica nacional em cuidados paliativos; séo
eles: reconhecer que se trata de um problema de saude publica negligenciado, criar
comités para treinamento de profissionais de saude e assegurar a disponibilidade de
medicamentos fundamentais aos pacientes e familiares.

Silva e Hortale (2006) revelam que o Brasil ainda ndo possui uma estrutura
publica de cuidados paliativos oncologicos adequada a demanda existente, quer
seja sob o ponto de vista quantitativo ou qualitativo. Além disso, na medida em que
se reconhece que a maior parte dos individuos com neoplasia maligna buscam a
rede publica de servigos com doenga em estagio avangado e elegiveis apenas para
cuidados paliativos irrompe como tarefa urgente o conhecimento dos conceitos
fundamentais dos cuidados paliativos e hospice, assim como empreender esforgos
para implementar iniciativas nessa area.

De acordo com os referidos autores, o Brasil tem seguido a atual tendéncia
adotada por muitos paises de sugerir que 0s pacientes permane¢gam em suas casas,
sob o cuidado de suas familias. Esclarecem ainda que em varios programas de
cuidados paliativos no Brasil e no mundo € utilizada a assisténcia domiciliar como
estratégia para se oferecer cuidados humanizados (SILVA; HORTALE, 2006).

A esse respeito, Floriani e Schramm (2007) observam que algumas
iniciativas governamentais recentes sinalizam para a possibilidade de se construir

uma rede de cuidados no fim da vida. Uma dessas iniciativas refere-se a
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implementagdo dos Centros de Alta Complexidade em Oncologia (CACON) que
preveem a organizacdo de equipes de cuidados paliativos, incluindo suporte
domiciliar. Todavia, Floriani (2009) aponta que apesar da maior visibilidade nacional
dos cuidados paliativos ainda nao foi implementada uma efetiva politica nacional de
cuidados no fim da vida.

O Centro de Suporte Terapéutico Oncologico (CSTO), do Instituto Nacional
do Céancer (INCA) situado na cidade do Rio de Janeiro, é a primeira unidade publica
de cuidados paliativos implantada no Brasil. No ano de 1998 foi construida esta
unidade hospitalar com o escopo de atender os pacientes fora de possibilidades
terapéuticas; a partir dai este servigo se tornou a referéncia nacional em cuidados
paliativos, tanto no que tange a assisténcia aos pacientes e seus familiares como ao
ensino e ao treinamento de profissionais. Outras unidades foram fundadas no Brasil,
com destaque para as de Curitiba e Sdo Paulo (MENEZES, 2004).

No Brasil, as a¢des foram iniciadas entre 1999 e 2001, e estima-se que
existam aproximadamente 14 servicos especializados no pais e 40 iniciativas em
torno dessa filosofia. Entre estas iniciativas, destacam-se: a criagcdo de uma Camara
Técnica em Controle da Dor e Cuidados Paliativos no Ministério da Saude em 2006,
a criacdo de uma Camara Técnica sobre a Terminalidade da Vida no Conselho
Federal de Medicina em 2006, a formacdo de um Comité de Medicina Paliativa na
Associagdo Médica Brasileira e a existéncia da Academia Nacional de Cuidados
Paliativos (MACIEL, 2009). Outro ponto importante foi a criacdo, em 1997, da
Associagao Brasileira de Cuidados Paliativos.

No site da Associacdo Brasileira de Cuidados Paliativos (ABCP)* é possivel
encontrar algumas informagdes a respeito dos servigos de dor e cuidados paliativos
presentes no territdério nacional. Foram cadastrados 64 servicos na pagina da
referida associacéo e, no que concerne ao estado de Minas de Gerais, apenas dois
servigos foram cadastrados. Informagao obtida junto a comisséo diretora da ABCP
esclarece que em Minas Gerais existe mais um servi¢o, o da Universidade Federal
de Minas Gerais, além da Sociedade de Tanatologia de Minas Gerais (SOTAMIG)
que tem por objetivos promover e participar de encontros cientificos e culturais,
incentivar e ampliar o estudo, a pesquisa, o ensino e a aplicagdo da Tanatologia e
zelar pelo respeito a ética profissional.

2 Disponivel em: <www.cuidadospaliativos.com.br>.
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Segundo Melo e Figueiredo (2006), os servigos identificados no Brasil
possuem caracteristicas proprias e peculiares e nasceram, em grande parte, a partir
de servicos de dor. Ao refletirem sobre a implantacdo de unidades de cuidados
paliativos no territério nacional, os mesmos autores assinalam que as peculiaridades
loco-regionais no que tange as caracteristicas socioculturais e econémicas devem
ser consideradas e respeitadas a fim de que estes cuidados sejam efetivos e
possam contribuir para a melhoria do atendimento. Nesse sentido, visa-se formular
diretrizes e construir modelos que sejam adequados a realidade de nosso pais.

Nesse sentido, Floriani e Schramm (2007) defendem que a atuagdo da
equipe de atencdo basica pode ser determinante para auxiliar os pacientes e seus
familiares e que esta pode desempenhar ag¢des substantivas em relagdo aos
pacientes que necessitam de assisténcia paliativa, mesmo em locais nos quais os
servicos sao disponiveis e atuantes, estabelecendo uma interface com esses
servicos na condugao dos casos mais avancados no domicilio. Esclarecem ainda
que o Programa de Agentes Comunitarios de Saude (PACS) e o Programa Saude
da Familia (PSF) podem ser estruturados de modo a incorporar o modelo dos
cuidados paliativos e assumindo importantes atribuicbes. Para tanto, é fundamental
a educacao continuada em cuidados paliativos para os profissionais do PACS e do
PSF.

Todavia, também € necessaria a reorganizagdo dos hospitais gerais de
retaguarda, com a oferta de leitos disponiveis para aqueles pacientes que precisam
ser internados, com a devida capacitagdo do corpo clinico, no sentido de se evitar a
fragmentagao ou rupturas no atendimento.

O panorama apresentado revela a urgéncia em se estabelecer programas,
politicas e diretrizes que contemplem esses doentes no Brasil. Além daquelas
iniciativas, o Ministério da Saude instituiu em 2002 por meio da Portaria n° 19, de 3
de janeiro de 2002 (BRASIL, 2002b), no éambito do sistema unico de saude, o
Programa Nacional de Assisténcia a Dor e Cuidados Paliativos, tendo como um de
seus escopos articular iniciativas governamentais e ndo governamentais voltadas
para a atencao/assisténcia aos pacientes com dor e cuidados paliativos.

No que concerne as normas que orientam a pratica médica no Brasil, pela
primeira vez o ideario dos cuidados paliativos foi incluido. O Novo Cédigo de Etica
Médica, nos capitulos I, IV e V, informa e estabelece os principios, diretrizes e
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regras que devem nortear as agées no campo das situagdes clinicas irreversiveis e
terminais (CONSELHO FEDERAL DE MEDICINA, 2009).

Avango digno de nota foi a regulamentacdo, em 2011, dos cuidados
paliativos como area de atuacdo médica no Brasil. A resolugdo n°. 1.973, de 14 de
julho de 2011 (CONSELHO FEDERAL DE MEDICINA, 2011), aprovada pelo
Conselho Federal de Medicina, diz que a atuacdo nesta area podera ser exercida
por especialistas em clinica médica, cancerologia, geriatria, gerontologia, pediatria,
anestesiologia e medicina de familia e comunidade.

Outro ponto a ser observado foi o reconhecimento das diretivas antecipadas
pelo Conselho Federal de Medicina em 31 de agosto de 2012. A Resolugédo 1.995
estabelece os critérios para que qualquer pessoa, desde que maior de idade e
plenamente consciente, possa definir junto ao seu meédico quais os limites
terapéuticos na fase terminal. Assim, o paciente que optar pelo registro de sua
diretiva antecipada de vontade podera definir, com a ajuda de seu médico, os
procedimentos considerados pertinentes e aqueles aos quais nao quer ser
submetido em caso de terminalidade da vida, por doenga crbénico-degenerativa
(CONSELHO FEDERAL DE MEDICINA, 2012).

Entretanto, apesar dos esforcos empreendidos, o Brasil ndo apresenta uma
articulagdo nacional em cuidados paliativos. Para Floriani (2009) a implantagao de
uma rede de cuidados paliativos consistente e organizada constitui-se numa tarefa
desafiadora aos gestores, tanto publicos quanto privados, e, a despeito de todas as
iniciativas governamentais anteriormente expostas, a implementagdo dos cuidados
paliativos no sistema de saude brasileiro € lenta e desarticulada entre os diferentes
niveis assistenciais. O autor aponta a existéncia de importantes obstaculos, sejam
eles de ordem operacional, ética ou cultural. O enfrentamento destas questdes é
fundamental para que o Brasil possa implantar um modelo de cuidados paliativos e
de cuidado hospice que nao seja assimilado de maneira acritica, mas seja enraizado
socialmente e compativel com as necessidades e peculiaridades do pais.

Assinala Floriani (2009):

[...] o sistema de salde brasileiro tem a dificil tarefa de equilibrar, dentro de
um cenario de restricdo de recursos, e de um modo pragmatico consistente
em optimizar a relagdo entre meios utilizados e fins almejados — como
convém ao gestor tanto publico quanto privado -, a desafiante realidade de
seu cotidiano com as possibilidades de novas praticas assistenciais, como é
o caso dos cuidados paliativos, em busca de um modelo de cuidados no fim
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da vida sustentavel — do ponto de vista operacional — e eticamente
comprometido com a protegao aos atores vulnerados, ou seja, o paciente e
seu entorno. (FLORIANI, 2009, p.104).

Dado o exposto, considerando as caracteristicas do municipio de Juiz de
Fora e apds a exposigcédo das bases legais referentes a atengédo oncologica no Brasil,
em especial aquelas que concernem aos cuidados paliativos oncoldgicos,
apontamos alguns elementos que foram utilizados nesta pesquisa a fim de retratar a
realidade dessa forma de assisténcia nesta cidade brasileira.

Os critérios técnicos adequados para o funcionamento dos servigos publicos
e privados que atuam nos diversos niveis da atengdo oncoldgica serviram de base
para a analise da rede. Além disso, as recomendagdes acerca das condi¢des
materiais necessarias a adequada prestacao de cuidados paliativos, como a rede de
servigos, equipamentos, procedimentos para o controle da dor, disponibilidade de
drogas, estrutura fisica, e recursos humanos, necessarias a oferta adequada de
cuidados paliativos no ambito do territério nacional também foram utilizadas como
referéncia para o processo de analise dos dados.

As diretrizes nacionais para a atengao oncolégica e os principios e diretrizes
do SUS, calcados na protegao da vida, na garantia de acesso, na atencgao integral,
na equidade e na universalidade, apoiaram a reflexdo referente a garantia dos
direitos dos usuarios do sistema de saude brasileiro em sua relagcdo com os
cuidados paliativos e orientaram a investigacdo sobre a organizagdo da rede de
atengao oncologica e oferta de servigos do municipio de Juiz de Fora.
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3- METODOLOGIA

Com o intuito de analisar a situagédo dos cuidados paliativos oncolégicos em
Juiz de Fora, foi realizada uma pesquisa qualitativa por meio da modalidade estudo
de caso. Buscou-se verificar se os profissionais e servigos de saude, publicos ou
privados, estdo organizados e preparados para prestar assisténcia adequada no fim
da vida. Esta pesquisa, portanto, teve por finalidade revelar a realidade dos cuidados
paliativos oncolégicos no municipio supracitado. O projeto foi apresentado ao
Comité de Etica em Pesquisa da Santa de Casa de Misericérdia de Juiz de Fora e
aprovado sob o numero 119.001.

Campos (2007) afirma que a pesquisa qualitativa se apresenta como mais
uma ferramenta para possibilitar aos pesquisadores que aprendamos a ouvir de fato
as agruras da contemporaneidade para propormos solu¢gdes condizentes com a
demanda social.

Chizzotti (2000) esclarece que a abordagem qualitativa parte do fundamento
de que ha uma relagdo dinamica entre o mundo real e o sujeito, uma
interdependéncia viva entre o sujeito e o objeto, um vinculo indissociavel entre o

mundo objetivo e a subjetividade do sujeito. Afirma o autor:

O conhecimento ndo se reduz a um rol de dados isolados, conectados por
uma teoria explicativa; o sujeito-observador é parte integrante do processo
de conhecimento e interpreta os fendmenos, atribuindo-lhes um significado.
O objeto ndo é um dado inerte e neutro; esta possuido de significados e
relagdes que sujeitos concretos criam em suas agbes. (CHIZZOTTI, 2000,
p.79).

Denzin e Lincoln?®* (apud TURATO, 2005), ao discorrerem sobre a pesquisa
qualitativa, afirmam que os pesquisadores qualitativistas estudam as coisas em seu
setting natural, tentando dar sentido ou interpretar fenbmenos nos termos das
significagdes que as pessoas trazem para estes.

Nesse sentido, no que se refere ao estudo proposto, estudar a questao dos
cuidados paliativos oncologicos por meio da pesquisa qualitativa é pertinente, pois o
problema envolve muito mais do que a contabilizacdo de servicos ou unidades

assistenciais, mas, em se tratando de uma filosofia de cuidados, a compreensao

** DENZIN, N. K.; LINCOLN, Y. S. Handbook of qualitative research. Thousand Oaks: Sage, 1994.



78

sobre o que os profissionais entendem por cuidados paliativos ou o escrutinio sobre
o motivo que leva um sistema de saude a contemplar essa modalidade de cuidado
ou nao.

Kovacs (2008) afirma que, no ambito da pesquisa que envolve temas como
a morte ou as necessidades dos pacientes no fim da vida, a pesquisa qualitativa
pode trazer de forma mais aprofundada o universo e a percepg¢ao das pessoas que
estdo vivendo tdo préximas do fim da vida, seja como aquele que necessita do
cuidado ou como profissional que presta a assisténcia.

Entre as diversas modalidades de pesquisa qualitativa optou-se pelo estudo
de caso. Segundo Godoy (1995), o estudo de caso se caracteriza como um tipo de
pesquisa cujo objeto € uma unidade que se analisa profundamente. Desse modo, no
que concerne aos estudos de caso, o estabelecimento da unidade de analise
corresponde a definicdo do caso (YIN, 2005), que nesta pesquisa foi a situagado dos
cuidados paliativos oncolégicos em Juiz de Fora.

Yin (2005) afirma que o estudo de caso é uma forma de se fazer pesquisa
empirica que investiga fenbmenos contemporaneos dentro de seu contexto de vida
real, em situagdes em que as fronteiras entre o fenbmeno e o contexto ndo estao
claramente estabelecidas, onde se utiliza multiplas fontes de evidéncia. Os estudos
de caso tém por objetivo retratar a realidade de forma completa e profunda: o
pesquisador enfatiza a complexidade da situacao procurando revelar a multiplicidade
de fatos que a envolvem e a determinam.

De acordo com Godoy (1995), o estudo de caso tem se tornado a estratégia
preferida quando os pesquisadores procuram responder as questdes “‘como” e “por
qué” certos fenbmenos ocorrem, quando ha pouca possibilidade de controle sobre
os eventos estudados e quando o foco de interesse é sobre fendmenos atuais, que
s6 poderéao ser analisados dentro de algum contexto de vida real.

Assevera Chizzotti (2000) que o estudo de caso € uma caracterizagao
abrangente para designar uma diversidade de pesquisas que coletam e registram
dados de um caso particular ou de varios casos com o objetivo de organizar um
relatério ordenado e critico de uma experiéncia, ou avalia-la analiticamente,
objetivando tomar decisbes a seu respeito ou propor uma agédo transformadora.
Conforme o referido autor, o desenvolvimento do estudo de caso supde trés fases
qgue serao consideradas para o desenvolvimento do estudo, s&o elas:



79

* A selecdo e delimitacdo do caso que € a fase decisiva para a analise da
situagdo estudada. O caso deve ser uma referéncia significativa para
merecer a investigagdo e, por comparagdes aproximativas, apto para
fazer generalizacdo a situagbes similares ou autorizar inferéncias em
relacao ao contexto da situacédo analisada. A delimitagdo deve precisar os
aspectos e os limites do trabalho a fim de reunir informagdes sobre
objetos definidos a partir dos quais se possa compreender uma
determinada situacgao;

+ O trabalho de campo que visa a reunir e organizar um conjunto
comprobatério de informagdes. A coleta de informagdes em campo pode
exigir negociagcdes prévias para se aceder a dados que dependem da
anuéncia de hierarquias rigidas ou da cooperagdo das pessoas
informantes. Importante destacar que o relatério do caso, produzido a
partir de todas as informagdes documentadas, sera objeto de analise
critica pelos informantes ou por qualquer interessado;

* A organizagcdo e redacgdo do relatorio compreendem a redugdo ou
indexacéo de todo o material utilizado segundo critérios predefinidos a fim
de que se constituam em dados que comprovem as descricdes e as
analises do caso. O objetivo do relatorio € apresentar os multiplos
aspectos que envolvem um problema, mostrar sua relevancia, situa-lo no
contexto em que acontece e indicar as possibilidades de acido para
modifica-lo.

A escolha deste método se apoia nos estudos de Walshe e outros (2004),

que propdem o estudo de caso como uma estratégia apropriada no que tange a
pesquisa em cuidados paliativos, enaltecendo que este pode ser um método valioso
dada a natureza dinamica e complexa do morrer. Por esta perspectiva, a pesquisa
em cuidados paliativos requer métodos consistentes que possam examinar e expor
essa complexidade.

Segundo as autoras, parece haver uma ligacdo direta entre essa
necessidade de lidar com esta complexidade e a afirmacdo de Yin de que as
estratégias de estudo de caso sdo adequadas para estudar as complexas condigdes
de multiplas variagbes, e nao apenas as variaveis isoladas. Além disso, elas
chamam atencdo para o potencial dos estudos de caso na pesquisa sobre os
servicos de saude, na medida em que se pode abordar por meio de tais estudos a
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complexidade da implementagcdo de mudangas nos cuidados de saude. Os estudos
de caso s&o adequados na abordagem do crescente ritmo de mudanga e
complexidade nos servigos de saude modernos, particularmente onde as afiliagbes e
as motivagdes sdo dificeis de serem detectadas e compreendidas, e onde fontes de
dados mais tradicionais sao utilizadas na tentativa de se buscar respostas nesse
ambiente (WALSHE et al., 2004).

Essa possibilidade de se utilizar a estratégia dos estudos de caso para lidar
com situagdes complexas € frequentemente identificada como fator essencial na
escolha do método, tanto por causa da complexidade da prestacdo quanto pelas
caracteristicas multifacetadas dos complexos servigos nos cuidados paliativos. Usar
uma variedade de métodos de coleta de dados nesses estudos parece ser o
caminho para se compreender a complexidade (WALSHE et al., 2004).

Outro ponto importante a ser considerado e que é uma caracteristica chave
do estudo de caso é que ele investiga um fenbmeno contemporéaneo dentro de
seu contexto de vida real. Desse modo, acredita-se que os fatores situacionais tém
um efeito direto sobre o fenébmeno em estudo. Os estudos de caso s&o indicados
quando a pergunta formulada exige uma investigagdo detalhada de uma intervencéo
na vida real, quando o evento pode ser distinto ou pode ser definido
equivocadamente, quando o foco € em como e por que a intervengdo é bem-
sucedida ou ndo, quando o contexto geral vai influenciar o resultado e quando os
pesquisadores n&o terdo nenhum controle sobre os eventos (WALSHE et al., 2004).

Este método também deve ser considerado quando multiplas perspectivas
precisam ser reconhecidas. Isso implica, por exemplo, em, no caso dos cuidados
paliativos, reconhecer a existéncia de interesses diversos (WALSHE et al., 2004).
Buscar compreender quais sdo as necessidades dos pacientes sob a vigéncia de
tratamento paliativo, quais sdo as necessidades e interesses dos profissionais de
saude que prestam ou deveriam estar preparados para realizar a assisténcia na fase
final da vida ou quais s&o os interesses e necessidades dos gestores denota ser
importante para a compreensao da questédo a ser estudada. Portanto, deve-se levar
em conta a existéncia de diferentes grupos de interesse que podem ou n&o
colaborar na realizagdo da pesquisa.

Para as referidas autoras o estudo de caso também deve ser escolhido
como metodo quando o objeto do estudo merece uma abordagem flexivel, capaz de
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atender as diferentes consideragdes de ordem pratica, ética e tedérica (WALSHE et
al., 2004).

Um argumento-chave para a adequagao de estratégias de estudo de caso
nas disciplinas orientadas para a pratica € que o cuidado se organiza em casos: O
paciente, uma instituicdo de saude ou o contexto social do trabalho. Além disso,
muitas das decisbes cotidianas dos profissionais de saude sao intuitivas,
experimentais e variaveis, e os estudos de caso sao suficientemente flexiveis para
responder a estas questdes. Os estudos de caso podem ser uteis para ajudar a
responder as perguntas (especialmente o “porqué”) associadas com o desafio de se
adotar novas praticas baseadas em evidéncias (WALSHE et al., 2004), como é o
caso dos cuidados paliativos.

Walshe e outros (2004) salientam que uma abordagem de estudo de caso
tem o potencial de contribuir para o acumulo de conhecimento nos cuidados
paliativos. Para elas, os cuidados paliativos, hoje, representam uma mistura
complexa de prestagdo entre saude e servigos sociais, instituigdes voluntarias e
legais. Tal prestagdo acontece em ambientes de cuidado em constante mudanga, os
quais muitas vezes se alteram para poderem considerar questdes historicas locais,
politicas e organizacionais. A estratégia de estudo de caso tem a capacidade de
reconhecer e de levar em conta essas questdes, e também se revela uma poderosa
ferramenta para se trabalhar com os agentes no sentido de se melhorar os servigos.

Para a analise da situagao dos cuidados paliativos oncolégicos em Juiz de
Fora, a estratégia do estudo de caso, apds os argumentos expostos, demonstra ser
a mais adequada. De forma a construir o caso, os servigos publicos e privados que
prestam assisténcia a portadores de neoplasias na referida cidade foram analisados.

Nestes servigos, buscou-se coletar dados referentes a presenga de equipes
de cuidados paliativos, a formagao dos profissionais de saude que lidam com
pacientes com doengas oncologicas e a presencga de diretrizes institucionais que
considerem a filosofia desta forma de cuidado através da realizagdo de entrevistas
semiestruturadas com a equipe de saude que tiveram por propdsito descrever e
analisar o atual cenario dos cuidados paliativos no municipio supracitado. O critério
de inclusdo dos entrevistados foi o de trabalhar no setor de oncologia dos servigos
da cidade de Juiz de Fora ou prestar assisténcia aos pacientes oncolégicos que

estejam internados.
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Para isso foi aplicada a entrevista, que Minayo (2002) define a como uma
técnica que, em um primeiro nivel, caracteriza-se por uma comunicagao verbal que
reforga a importéncia da linguagem e do significado da fala. Em outro nivel, ela se
presta como meio de coleta de informagdes sobre um determinado tema cientifico.

Nas palavras da autora:

Entrevista, tomada no sentido amplo de comunicacdo verbal, e no sentido
restrito de coleta de informagdes sobre determinado tema cientifico, é a
estratégia mais usada no processo de trabalho de campo. Entrevista é
acima de tudo uma conversa a dois, ou entre varios interlocutores, realizada
por iniciativa do entrevistador, destinada a construir informagées pertinentes
para um objeto de pesquisa, e abordagem pelo entrevistador, de temas
igualmente pertinentes tendo em vista este objetivo. (MINAYO, 2010, p.
261).

A opcéo pela entrevista semiestruturada sustenta-se na perspectiva de
Minayo. De acordo com a classificacdo estabelecida por esta autora (2010), esta
forma de entrevista pode ser descrita como sendo aquela que combina perguntas
fechadas e abertas, em que o entrevistado tem a possibilidade de discorrer sobre o
tema em questdo sem se prender as indagagdes formuladas pelo pesquisador. O
apoio claro na sequéncia das questdes, esclarece a autora, facilita a abordagem e
assegura que as hipdteses ou pressupostos contemplados pela pesquisa seréo
cobertos durante a realizagao da entrevista. Assim, dada a necessidade de explorar
alguns aspectos considerados fundamentais para a analise da situagdo dos
cuidados paliativos em Juiz de Fora, esta forma de entrevista mostrou-se adequada.

Os sujeitos deste estudo foram vinte profissionais de saude, com diferentes
formagdes, que trabalham diretamente com pacientes com doengas oncoldgicas ou
que prestam assisténcia aos mesmos quando estes precisam ser internados em
hospital geral. Em cada instituicdo foram selecionados quatro profissionais. Foram
entrevistados seis médicos, quatro psicologas, cinco enfermeiros, trés nutricionistas,
uma fonoaudiologa e uma fisioterapeuta.

Estas categorias profissionais foram escolhidas de acordo com as
recomendagdes da International Association for Hospice and Palliative Care (IAHPC)
quanto a formacdo de uma equipe de cuidados paliativos. Segundo a IAHPC (2008,
nao paginado), “uma equipe de cuidados paliativos deve incluir médicos, psicologos,
enfermeiros, assistentes sociais, nutricionistas, fisioterapeutas, aliados a outros

profissionais de saude”. O numero de profissionais foi variavel devido ao fato de que
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nem todos os servigos de saude possuiam em seus quadros todas as categorias
profissionais.

Foi solicitada a diregao de todas as clinicas e hospitais que integram a rede
de atengao oncologica da cidade de Juiz de Fora autorizag&do para a realizagdo da
pesquisa. A diregdo de um hospital privado negou o pedido alegando n&o haver
centro de pesquisa dentro da instituicdo. O diretor de outro hospital da rede privada,
apo6s inumeras tentativas, pediu que a entrevistadora enviasse um curriculo, porém
nao respondeu o pedido. A pesquisadora realizou varios contatos com a direcao de
um dos UNACONS da cidade, mas n&o obteve éxito. Entdo foi feita nova tentativa
através de uma profissional que trabalha na referida instituicdo, no entanto o diretor
do hospital disse que uma vez que a Universidade Federal de Juiz de Fora (UFJF),
instituicdo a qual pertence esta pesquisadora, ndo o auxiliava em nada, ele também
nao iria ajudar. Por n&o preencher o critério de possuir equipe multiprofissional, uma
clinica privada foi excluida da pesquisa. A representatividade dos achados deste
estudo pode ser considerada como uma limitagdo, haja vista que algumas
instituicbes que prestam assisténcia oncoldégica no municipio n&o aceitaram
participar da pesquisa. No entanto, € importante ressaltar que foram entrevistados
alguns profissionais de saude que também trabalham nestas instituicdes, o que
provavelmente contribuiu para minimizar este problema.

Apo6s o pedido a direcdo das clinicas e hospitais e autorizacdo para a
realizacao da pesquisa procedeu-se ao processo de recrutamento dos profissionais.
Para tanto, contatamos, via e-mail ou telefone, os profissionais selecionados.
Naquela oportunidade, informamos aos profissionais sobre nossa pesquisa,
objetivos e método, e solicitamos sua participacdo. Todos responderam
afirmativamente ao nosso pedido, e entdo as entrevistas foram marcadas. As
entrevistas aconteceram no periodo de agosto de 2012 a outubro de 2012, em locais
de conveniéncia para os sujeitos do estudo. Estes assinaram o Termo de
Consentimento Livre e Esclarecido (Apéndice A) e receberam uma copia do
documento. Todos os profissionais foram receptivos a realizacdo das entrevistas.

As entrevistas tiveram, em meédia, 1h de duracdo. Elas foram gravadas e
transcritas e os dados coletados analisados através do método de analise de
conteudo. Algumas questbes norteadoras (Apéndice B) apoiaram o processo de

entrevista.
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Apos o registro dos dados, foi realizada a leitura exaustiva do material,
conforme sugere Minayo quando afirma a necessidade de se fazer uma “leitura
flutuante” das transcricbes das entrevistas e, assim, tomar contato direto e intenso
com o material de campo, deixando-se impregnar pelo conteudo (2010, p. 316). O
percurso de analise deste trabalho, portanto, utilizou como referéncia a perspectiva
de Minayo sobre a analise de conteudo. Para esta autora, orientada pelas
proposicdes de Bardin®®, a andlise de contetdo versa sobre um ‘conjunto de
técnicas de pesquisa que permitem tornar replicaveis e validas inferéncias sobre
dados de um determinado contexto, por meio de procedimentos especializados e
cientificos” (MINAYO, 2010, p. 303).

Segundo Minayo (2010), diferentes sdo as modalidades de analise de
conteudo: analise lexical, de expressao, das relagdes, de enunciagcdo e tematica.
Esta ultima, a qual foi dado destaque nesta pesquisa, propde-se a "descobrir os
nucleos de sentido que compdem uma comunicag¢do, cuja presenga ou frequéncia
signifiguem alguma coisa para o objetivo analitico visado" (2010, p. 316). A analise
categorial tematica, conforme a referida autora, funciona em etapas, por operagdes
de desmembramento do texto em unidades e em categorias para reagrupamento
analitico posterior.

Por meio da analise do conteudo das entrevistas, buscou-se identificar
tendéncias e padrdes relevantes, o que conduziu a definicdo das categorias
tematicas. A analise de conteudo tematica nos permitiu descobrir os nucleos de
sentido presentes nas falas dos depoentes através da articulacdo destas com
fatores que determinam suas caracteristicas. O conceito de Cuidados Paliativos, a
formacgao dos profissionais que integram a equipe de saude, a presenga de equipe
de Cuidados Paliativos e de diretrizes institucionais, o manejo da dor e as politicas
nacionais e municipais sobre cuidados paliativos constituiram as categorias

tematicas analisadas.

% |aurence Bardin é a autora mais importante que escreve sobre a analise de conteudo. Segundo

suas palavras a analise de conteudo “é um conjunto de técnicas de analise de comunicagéo visando
obter, por procedimentos sistematicos e objetivos de descricdo do conteldo das mensagens,
indicadores (quantitativos ou n&o) que permitam a inferéncia de conhecimentos relativos as
condi¢cdes de producgao/recepcdo destas mensagens” (BARDIN, 1979, p. 42 apud MINAYO, 2010, p.
303).
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4 O CASO DE JUIZ DE FORA

4.1 CARACTERISTICAS DO MUNICIPIO

A cidade de Juiz de Fora esta situada no sudeste do Estado de Minas Gerais
mais precisamente na mesorregido geografica da Zona da Mata (PREFEITURA DE
JUIZ DE FORA, 2011).

De acordo com dados do Instituto Brasileiro de Geografia e Estatistica
(INSTITUTO BRASILEIRO DE GEOGRAFIA E ESTATISTICA, 2011)%, a populacéo
de Juiz de Fora é de 516.247 habitantes. Conforme informacdo de 2009 fornecida
pelo IBGE, a cidade oferece uma rede de assisténcia a saude constituida por 337
estabelecimentos de saude (INSTITUTO BRASILEIRO DE GEOGRAFIA E
ESTATISTICA, 2009).

A rede de atengdo oncoldégica no municipio € formada por trés hospitais
definidos como UNACON, dois hospitais privados que realizam o tratamento sob
regime de internagdo, um hospital universitario que realiza transplante de medula
o0ssea, um hospital filantropico que realiza o tratamento sob regime de internagéo e
trés clinicas privadas que realizam tratamento ambulatorial.

Segundo os dados de estatisticas vitais disponibilizados pelo DATASUS? e
oriundos do Sistema de Informagao sobre Mortalidade (SIM), em 2009 as neoplasias
malignas foram a segunda causa de morte em Juiz de Fora, ficando atras apenas
das doencas do aparelho circulatorio. Este dado se coaduna ao que é constatado no
Brasil acerca das principais causas de morte. No pais, em 2009, foram as doencas
do aparelho circulatério, as neoplasias e as doencas do aparelho respiratério as
principais causas de obito. Em relagdo a macrorregidao sudeste, foram registrados
11.406 6bitos dos quais 1.869 foram decorrentes das neoplasias.

Juiz de Fora é um polo regional de referéncia de servigos dentro dos
parametros de regionalizagcdo da assisténcia a saude por apresentar “[...] o papel de
referéncia para outros municipios, em qualquer nivel de atengado” (CHEBLI; PAIVA,
STEPHAN-SOUZA, 2010).

%% Disponivel em: <http://www.censo2010.ibge.gov.br/sinopse/index.php?uf=31&dados=1>.
%" Disponivel em: <http://www2.datasus.gov.br/DATASUS/index.php?area=01>.
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O Plano Diretor da Regionalizagdo do Estado de Minas Gerais 2003/2006
dividiu o territério de Minas Gerais em 13 macrorregides e 75 microrregides de
saude e estabeleceu Juiz de Fora como polo tanto microrregional como
macrorregional. Juiz de Fora é polo assistencial da Macrorregido Sudeste de Minas,
que é composta por oito microrregides. O municipio conta com uma ampla rede
ambulatorial e hospitalar e é referéncia para procedimentos de média e alta
complexidade para cerca de 160 municipios (CHEBLI; PAIVA; STEPHAN-SOUZA,
2010).

A Macrorregidao Sudeste € constituida por 94 municipios conforme
informagéo disponibilizada no Atlas de Mortalidade por Céncer - Minas Gerais e
Macrorregides: 1979-2005. Sua populacao estimada foi de 1.558.495 habitantes em
2006 (MINAS GERAIS, 2008).

Juiz de Fora € polo também da Microrregido Tripolar Juiz de Fora/Lima
Duarte/Bom Jardim de Minas, que € limitrofe com a Regido Centro-Sul do Estado do
Rio de Janeiro. Nesse sentido, € importante destacar a questédo referente ao fluxo
nao regulado de pacientes entre os dois estados, fato que aumentaria a demanda
por assisténcia a saude em Juiz de Fora (STEPHAN-SOUZA et al., 2007).

A cidade possui trés servigos que em consonancia com a portaria n°. 741 de
19 de dezembro de 2005, (BRASIL, 2005c) sdo definidos como UNACON.
Importante ressaltar que todos os eles possuem servigo de radioterapia e de
hematologia. S&o eles:

* ASCOMCER - Associagdo Feminina de Prevencédo e Combate ao Cancer

* Instituto Oncoldgico/Hospital 9 de Julho

* Hospital Dr. Joao Felicio

Juiz de Fora ndo possui sistema de registro sobre o numero de pacientes
portadores de neoplasia maligna atendidos em um determinado ano. Segundo
informagdes obtidas junto a coordenadora da Comiss&o Municipal de Oncologia de
Juiz de Fora, existem apenas dados relativos ao numero de procedimentos
realizados por més na referida cidade.

Como exposto anteriormente, o Sistema de Informagdo sobre Mortalidade
disponibiliza dados relativos ao numero de ébitos ocorridos na referida cidade e suas
causas. Nesse sentido, segundo dados preliminares disponibilizados pelo
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DATASUS?, s6 na regido de Juiz de Fora, em 2010, 646 pessoas poderiam ter se
beneficiado da abordagem dos cuidados paliativos e 1.837 pessoas na macrorregiao
sudeste, isso sem levar em consideragao todos os pacientes que estao vivos, mas
com doenga avangada, sem perspectiva de cura e sob a vigéncia de tratamentos
com a finalidade paliativa. Esta situagdo mostra que muitos doentes e seus
familiares, dado que em cuidados paliativos a unidade de cuidados é o enfermo e
sua familia, poderiam se beneficiar desta forma de assisténcia.

Frente a essa realidade, analisar a situacdo dos cuidados paliativos
oncologicos em Juiz de Fora é uma tarefa necessaria para compreender se esta
forma de cuidado é oferecida aos usuarios e consequentemente se os servigos de

saude da referida cidade estdo cumprindo os mandamentos legais.

4.2 O ESTUDO DE CASO

Como dito anteriormente, nesta pesquisa, como método para a analise da
situagcédo dos cuidados paliativos oncologicos no municipio de Juiz de Fora, optou-se
pelo estudo de caso. Essa escolha teve por fundamento a propriedade deste método
em permitir conhecer de modo profundo e abrangente a singularidade de uma dada
situacdo dado o seu valor heuristico. Aléem desse aspecto, utilizamos o estudo de
caso devido a sua capacidade de ser aplicado a situagbes nas quais € necessario
“mapear, descrever e analisar o contexto, as relagdes e as percepgoes a respeito da
situacdo” (MINAYO, 2010, p. 164), preservando o carater unitario do objeto
estudado.

Ao analisar a situacdo dos cuidados paliativos oncologicos, buscou-se
verificar se os profissionais e servicos de saude, publicos ou privados, estdo
organizados e preparados para prestar assisténcia adequada no fim da vida. Para
isso, foram definidas cinco categorias tematicas que compreenderam o significado
da palavra “cuidados paliativos”, a formacéo dos profissionais de saude, a presenca
de equipe de cuidados paliativos e de diretrizes institucionais, o tratamento da dor e
as politicas sobre cuidados paliativos.

8 Disponivel em: <http://www2.datasus.gov.br/DATASUS/index.php?area=01>.
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Segundo Silva (2004, p. 22), além da consideragado das questdes inerentes
ao conceito de cuidados paliativos, “questdes como disponibilidade de drogas,
educagdo em cuidados paliativos, controle da dor e outros sintomas e
estabelecimento de politicas nacionais e programas de cuidados paliativos” devem
sempre nortear as discussdes sobre o tema. Desse modo, essa perspectiva também

serviu de base para a definicdo das categorias de analise deste estudo.

4.2.1 Conceito de Cuidados Paliativos

A primeira categoria analisada procurou investigar qual era o entendimento
dos profissionais acerca do conceito de cuidados paliativos, o que configurou a
primeira categoria de analise dos dados. Neste estudo, optou-se pelo conceito de
cuidados paliativos elaborado pela OMS, em 2002, como eixo orientador para a
analise da primeira categoria investigada.

Os atributos essenciais do conceito foram elencados tendo por baliza a
definicdo e os principios dos cuidados paliativos propostos pela OMS e englobaram,
portanto, o manejo e controle dos sintomas de ordem fisica e a atengdo as
dimensdes psicologicas, sociais e espirituais de pacientes e seus familiares; o
enfoque interdisciplinar e a qualidade de vida.

Os elementos fundamentais relativos aos principios preconizados pela OMS
e aos aspectos éticos em cuidados paliativos gravitam em torno de questdes como o
respeito a vida, considerando a morte como processo natural, sem a intengcédo de
apressa-la ou adia-la; o respeito pela autonomia; o direito de participar das decisdes
referentes aos cuidados e tratamentos; de ndo morrer sozinho; de ter suas questdes
respondidas honestamente; de ndo ser enganado; e de conservar a sua
individualidade.

Nesta pesquisa, com base nas orientagcdes da OMS, foram trabalhados os
seguintes atributos do conceito de cuidados paliativos: a atengdo aos aspectos
fisicos, psicologicos, sociais e espirituais dos pacientes, a busca da qualidade de
vida e de morte, a assisténcia a familia, o trabalho interdisciplinar, o direito a
informagéo, o respeito a autonomia, a defesa da dignidade, o referencial do nao
abandono e a necessidade de comunicagéao efetiva.
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Conceitos ou analises acerca da definicdo de cuidados paliativos
desenvolvidos por outros estudiosos também serviram de referéncia para a
identificac&o dos atributos do conceito.

Menezes, ao tecer suas consideracbes sobre os cuidados paliativos,
complementa que “a meta a ser atingida € a melhor qualidade de vida ao longo do
tempo ainda disponivel, conjugada a ideia de dignidade no final da vida e a
manutengao da identidade social do enfermo” (2004, p. 44). Segundo esta autora,
um principio que rege o cuidado paliativo é o da “comunicagdo aberta, franca,
seguida da escuta dos desejos do moribundo e de seu cumprimento” (2004, p. 44).

Outra ideia amplamente divulgada e debatida, desde os primérdios do
movimento pelos cuidados paliativos, € a da boa morte. A consideracdo da morte
como um processo normal e a ortotanasia estdo entre os principios basicos dos
cuidados paliativos. Pessini e Barchifontaine salientam que a “eutanasia e o suicidio
assistido ndo estéo incluidos em nenhuma definigdo de cuidados paliativos” (2008,
p. 481). Enfatizam Melo e Caponero:

[...] enquanto ndo houver a clara aceitagdo da morte como parte do viver
(ortotanasia), e que o adiamento infrutifero da morte, com sofrimento futil
(distanasia) é dispare da intencionalidade primaria da abreviagdo da vida
(eutanasia), muitos pacientes continuardo sofrendo inutiimente (2011, p.
108).

O ideario dos cuidados paliativos defende o direito a informagao, o exercicio
da autonomia e o direito a uma morte digna, aspectos relevantes e indissociaveis ao
conceito. Menezes (2004, p. 39) resume a proposta e alguns dos objetivos da
filosofia paliativista:

A proposta dos profissionais de cuidados paliativos consiste em assistir o
moribundo até seus uUltimos momentos, buscando minimizar tanto quanto
possivel seu desconforto e dar suporte emocional e espiritual a seus
familiares. O “ideal” é que o individuo que esta a morrer tenha controle do
processo de morte, realizando escolhas a partir das informagdes sobre as
técnicas médica e espirituais que considerar adequadas. A palavra de
ordem é a comunicagao franca entre profissionais de saude e pacientes: o
tratamento deve ser discutido, em suas varias etapas, entre enfermos, seus
familiares e o médico responsavel. (...) O didlogo entre os atores sociais
envolvidos no processo do morrer é central nos CP: uma vez explicitados os
limites da agdo do médico e dos desejos do doente, é possivel a
deliberagdo sobre o periodo de vida ainda restante, a escolha de
procedimentos e a despedida das pessoas de suas relagdes — contando
com o suporte e apoio de uma equipe multidisciplinar.
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Relevante também é diferenciar o conceito de cuidados paliativos de outras
definicbes e abordagens. Santos traga uma diferenciagéo entre cuidados paliativos e
cuidados humanitarios. Para este autor, os cuidados humanitarios abarcam os
cuidados paliativos, porém a reciproca nao € verdadeira. Conforme o autor, “ambos
compartilham a preocupacdo em atender as necessidades inerentes dos seres
humanos” (2011, p. 11), contudo, “os cuidados humanitarios ndo se restringem aos
cuidados paliativos” (2011, p. 11). A morte, ou melhor, os cuidados administrados no
fim da vida, é o que orienta o conceito e estabelece a diferenciagdo entre cuidados
paliativos e cuidados humanitarios.

O mesmo autor esclarece que cuidados paliativos ndo sdo o mesmo que
medicina paliativa. A medicina paliativa, segundo suas palavras, € “uma
especialidade médica voltada exclusivamente para entender, diagnosticar, tratar e
acompanhar pacientes no fim da vida” (2011, p. 12). O cuidado paliativo trata de
‘outros aspectos de ndo familiarizacdo e competéncia da medicina que foram
agregados para atingir um trabalho interdisciplinar e melhorar a qualidade de vida do
paciente e da familia” (2011, p. 12). Esclarece o autor:

Com o aparecimento de uma filosofia multiprofissional especifica para
cuidar de pessoas portadoras de doencgas avancadas e enfrentando o fim
da vida, foi necessario criar um conjunto de a¢bes que pudessem atender
as necessidades fisicas, psicolégicas, sociais e espirituais, inicialmente, dos
pacientes e, depois, estendida aos familiares (2011. p. 12).

Minayo (2001)%, citada por Rodrigues (2004, p. 51), ressalta que os
conceitos tém, na pesquisa, “a finalidade de organizar os objetos e os processos e
fixar melhor o recorte do que deve ou nao ser investigado e construido.” Conforme
Rodrigues (2004, p. 62), “os atributos do conceito constituem a definicédo real [...] e
sdo eles que tornam possivel a identificacdo de situacdes passiveis do conceito.”
Por essa via, dado o exposto, quando questionamos sobre o significado dos
cuidados paliativos estamos necessariamente abordando todos esses pontos que
sdo imanentes ao conceito e também aquilo que distingue a filosofia e a pratica dos
cuidados paliativos de outras formas de atengdo ou areas de conhecimento.

% MINAYO, M. C. de S. Ciéncia técnica e arte: o desafio da pesquisa social. In: MINAYO, M. C. de S.
et al. Pesquisa Social: teoria, método e criatividade. 18 ed. Petrépolis: Vozes, 2001. p. 9-29.
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Tendo por base a exposigdo dos diversos autores sobre o conceito de
cuidados paliativos, passamos a analise dos seus atributos. A maioria dos
entrevistados definiu os cuidados paliativos como a abordagem que visa a melhorar
a qualidade de vida dos pacientes com doenga incuravel, através do alivio do
sofrimento e controle de sintomas fisicos, principalmente a dor, e atencdo aos
aspectos emocionais. O cuidado com as dimensdes sociais e espirituais nao foi

mencionado por quase todos os profissionais.

Eu penso que os cuidados paliativos s&do empregados, né, quando o
paciente esta fora de possibilidade terapéutica de cura, mas ele precisa de
um suporte nutricional, ele precisa de um suporte as vezes pra dor,
principalmente o paciente oncolégico, ele precisa de um suporte
psicolégico. Eu entendo que ndo necessariamente o tratamento vai trazer a
cura pra ele, mas ele necessita de um suporte que traga qualidade de vida
pra ele incluindo nutricdo e todos esses aspectos que eu falei. Profissional 1

Cuidados paliativos sdo aquela, todo o conjunto de atenc¢ao dispensada pro
paciente que tem um cancer considerado incuravel, aquele paciente que vai
ser tratado com o objetivo final de prolongamento de sobrevida e de
melhoria da qualidade de vida, é naquele momento em que o objetivo de
cura tecnicamente ndo é mais viavel. Profissional 7

[...] é quando o paciente ndo tem muito mais é condi¢cdes de cura né, pelo
menos é o que a gente defende aqui no hospital, quando a gente ndo tem
mais, o paciente ndo tem, é um paciente quase que crénico, terminal, ndo
tem mais condigcbes nenhuma de melhoria na saude dele no sentido da
cura, entdo sdo condutas médicas, psicologicas, né, de toda a equipe pra
dar uma qualidade de vida melhor pro paciente. Profissional 14

O conceito de qualidade de vida foi relacionado a capacidade de se viver o
mais ativamente possivel até a morte, e relacionado também com a independéncia

dos pacientes e possibilidade de convivio com a familia.

Qualidade de vida é inicialmente permitir que o paciente consiga executar
as atividades do cotidiano da maneira mais proxima possivel da que ele
executava antes de ter a doenga propriamente. O paciente que tem uma
boa qualidade de vida é aquele que consegue é tomar conta, é consegue
manter as proprias atividades, consegue ir a rua, ir ao supermercado, fazer
compras, executar as atividades na casa dele, cuidar da propria higiene, se
alimentar sozinho, é tomar banho e, especialmente, ndo sente dor. As
questbes emocionais relativas a ansiedade, ao medo da doenga, ao medo
das consequéncias que a doencga pode trazer, inclusive o sofrimento e a
morte, se encontram dentro de um controle possivel, dentro do melhor
controle possivel. Profissional 7

Eu acho que pra mim qualidade de vida seria um bem-estar fisico, social,
espiritual e emocional, né? Eu acho que ndo pode ser considerado s6 o
bem-estar fisico; eu acho que a pessoa tem que ta bem com ela mesma e
eu acho que um dos momentos mais dificeis que a gente observa em
pacientes em cuidados paliativos é exatamente, assim, a dificuldade que
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muitos deles tem em ter um bem-estar emocional e espiritual, que eu acho
que é a parte mais dificil de lidar com eles, né? Profissional 6

A pessoa ter convivio com a sua familia, poder comer, alimentar, passear,
estar junto da sua familia, é, ela poder realizar aquilo que ela tem vontade
[...]. Entdo é dessa forma que eu vejo o cuidado paliativo, o paciente estar
no seu convivio normal com a sua familia e realizar aquilo que ele gosta. O
mais importante é o conforto da dor porque eu acho que esse momento,
que ele ja chega na fase terminal, ele ja sente as consequéncias da doenca.
Entdo nesse momento a gente tem que aliviar o maximo possivel a dor é da
doencga. Profissional 9

[...] qualidade de vida, assim, é a pessoa, apesar de estar num tratamento
oncologico, € uma pessoa que ainda possa ir trabalhar, que possa as vezes
fazer algo dentro de casa, que possa ir e vir, que tenha uma independéncia
fisica, né, que consiga fazer coisas corriqueiras, independente de um
terceiro [...]. Profissional 5

A familia, assim como proposto pela OMS, também foi considerada parte
importante da assisténcia por alguns entrevistados e, desse modo, a equipe deve

promover a qualidade de vida de seus membros.

Os cuidados paliativos envolvem todos aqueles pacientes que nao tem mais
uma chance de, uma possibilidade, melhor dizendo, de cura, e engloba
diversos aspectos tanto da clinica quanto do lado emocional do paciente e
da familia. Profissional 10

[...] eu acho que o paciente em cuidados paliativos ele precisaria ter um
cuidado especial em todos os sentidos, tanto de atendimento, tanto do
profissional entender o momento que a familia esta vivenciando [...] os
familiares adoecem junto com esse paciente e eu acho que, assim, nesse
momento ndo é so dificil lidar com o paciente, é dificil lidar com o familiar
[...]. Profissional 6

[...] varias outras coisas sdo importantes, né, pra manter o bem estar e
evoluir bem o paciente e a familia, esse binbmio paciente-familia hoje anda
junto [...]. Profissional 19

A qualidade de morte ou a morte digna também foi destacada como alvo da

atencado em cuidados paliativos, porém poucos entrevistados fizeram mencao a essa

questdo. Assim como pode ser observado nos seguintes depoimentos:

S&o os cuidados que a gente da aos pacientes que sdo abordados quando
néo tem mais possibilidade de cura da doenga, s§o pacientes que a gente
tem um cuidado especial pra dar qualidade de vida e de morte. Profissional
4

[...] cuidado que visa, a principio, oferecer uma qualidade de vida para o
paciente [...], e quando na terminalidade [...] visar também uma qualidade
de morte. Profissional 5
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As falas dos entrevistados remeteram, como aponta Menezes (2004, p. 53),
ao modelo de “morte contemporéneo” que preconiza uma constru¢ao do periodo
final da vida em direcao a uma “boa morte”, pelo conhecimento da verdade, a partir
do qual o doente podera decidir tanto no que se refere as intervencdes médicas
quanto a sua proépria vida.

Morte digna é a morte sem sofrimento, é a morte sem dor, é a morte, é, sem
nenhum tipo de esbogo de sofrimento, de, é, geméncia, de é até mesmo
excesso de tecnicismo no sentido de paciente com tubos pra todos os
lados, na impessoalidade de uma unidade de terapia intensiva, longe dos
seus familiares, morrendo sozinho, tentando se manter a qualquer custo a
vida, mais a vida sem que essa pessoa tenha a perspectiva de sobreviver
por ela mesma, a custo de aparelhos e sem que ela consiga ter consciéncia
e muitas vezes até direito de escolha. Profissional 2

Eu acho que o principio pra vocé dar uma qualidade, porque falar de
cuidados paliativos, ndo tem como vocé falar separado assim, eu acho, é
acho que respeitar um limite, [...] eu acho que um principio de um cuidado
paliativo é vocé ta tendo a sensibilidade de ver o que esse paciente, onde
que ele pode chegar e aonde que a gente, onde que ele quer chegar
também, né, até que ponto a gente tem que decidir por ele e ndo ouvi-lo [...].
Profissional 3

[...] qualidade de morte é respeitar as escolhas desse paciente. Ele quer
fazer? Ele ndo quer fazer? Como ele quer acabar? Ele quer continuar o
tratamento? Ele ndo quer continuar o tratamento? Profissional 4
Todavia, quanto ao momento no qual esses cuidados deveriam ser
empregados, persiste a visdo de que os mesmos sao realizados na fase terminal da
doenca. Isso estda em discordancia ao que € preconizado pela OMS visto que a
referida organizacdo defende a necessidade de que esta modalidade de cuidado
seja iniciada desde o momento do diagnostico de uma doenga sem possibilidade de
cura. Vejamos as falas de alguns entrevistados:

[...] sdo cuidados que vocé presta ao paciente em fase terminal. Profissional
17

[...] cuidados paliativos é quando o paciente ndo tem muito mais, é,
condicbes de cura [..], € um paciente quase que crbnico, terminal.
Profissional 14

E a gente tentar manter o méximo de dignidade desse paciente, né, nessa

fase terminal. Profissional 3
O cuidado paliativo também foi associado a ideia de um tipo de cuidado mais
humano marcado pela énfase no conforto do paciente, respeito ao mesmo e a sua

dignidade no momento do morrer, no ndo abandono dos doentes e reconhecimento
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dos limites das intervencdes. Foi possivel perceber uma clara associacdo entre

cuidados paliativos e cuidados humanitarios.

[...] cuidados mais de humanizagéo, de conforto, de minimizar dor, isso pra
mim sé&o cuidados paliativos [...]. Humanizac&o pra mim é respeitar o outro
como ser humano mesmo, vendo as limitagées [...], vendo o periodo que ele
esta passando tentando me colocar no lugar do outro. Profissional 20

[...] o médico hoje perdeu muito desse lado humanista [...], esse lado
humanista, do médico a beira leito, do médico zelando pelo paciente em
casa [...], o médico perdeu a paciéncia, o médico perdeu tempo, o médico
perdeu a importancia do que é o humanismo. Profissional 19 (Expos esse
pensamento quando diz que é uma falha ndo ter uma disciplina sobre
cuidado paliativo na grade curricular do médico)

[...] humanizag¢éo do atendimento é buscar oferecer algo além do que é dito
e ensinado na faculdade, mas que faz parte do cotidiano diario da pratica da
oncologia, e acredito que de outras disciplinas também, porque as pessoas
estdo vivendo mais tempo, as doengas crbnicas estdo prevalecendo e
muitos pacientes realmente estdo evoluindo pra uma fase em que a doencga
ndo é mais passivel nem de controle nem de cura e que vao precisar de
alguém ali do lado pra que lhes amenize o sofrimento, dentro daquilo que
for possivel. Profissional 2 (Fala sobre a questdo da humanizagdo quando é
questionada pela entrevistadora sobre o que motivou o seu interesse pelos
cuidados paliativos)

[...] eu acho que a equipe de saude precisa muito, é, de reciclagem,
inclusive os médicos [...], eu vejo muito isso, a questdo da humanizagéo
muito, muito deficitaria, muito precaria pra toda a equipe [...], eu vejo as
vezes muita conduta médica aqui bem precaria nesse sentido, a verdade é
essa, sabe, a forma como lida com o paciente, a forma como se dirige ao
paciente, entende, a forma como se dirige a familia do paciente [...], eu vejo
assim que a questdo do stress que toda hospitalizagéo tras pro paciente
quanto pra familia, isso ndo é valorizado [...], ha um despreparo muito
grande nesse sentido, sabe, de ver o outro lado da coisa, de ver o outro
lado humano do sofrimento de quem esta num hospital, de quem esta como
acompanhante. Profissional 14

No entanto, apesar desta forma de cuidado ser associada a ideia de um
tratamento mais humano, € possivel constatar que o termo cuidado paliativo parece

impregnado por uma nog¢ao que expressa algo negativo ou ruim.

[...] a gente ndo usa esse termo [...], “nés vamos fazer um tratamento pra te
ajudar”. [...] é um termo pesado, eu acho que vocé pode dizer a mesma
coisa de outra forma. Pra que dizer dessa forma tdo agressiva “eu vou te
dar um tratamento paliativo”, ndo, “eu vou te dar um tratamento pra te
ajudar”, eu acho que isso é uma coisa mais afetiva, menos agressiva e que
vocé esta dizendo a mesma coisa [...]. Profissional 13

[...] eu acho que aqui, é, a gente ainda tem muita dificuldade em, pra ta
implementando esse tipo de cuidado, pra pessoa ta aceitando e até pros
proprios profissionais mesmo aceitarem esse termo cuidados paliativos.
Profissional 10
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Rodrigues (2004, p. 10) assevera que “a falta de conhecimento e clareza do
real significado dos cuidados paliativos pelos profissionais faz com que o termo seja
utilizado de forma pejorativa”, impedindo que os profissionais promovam cuidados
efetivos e que os pacientes tenham qualidade de vida e dignidade na morte.

Para um profissional entrevistado, os médicos ndo possuem interesse por
essa forma de cuidado devido a uma questdo de imagem. O cuidado paliativo seria
associado a ideia de fracasso ou como algo sem muita importancia. Segue a sua
fala:

Mas existe sim, principalmente em alguns locais, essa questdo assim de
querer parecer uma imagem, associar a imagem a vitoria, a vida, a cura, né,
“aqui a gente vence a morte”, [...] ou a minha imagem como profissional, é,
eu ndo quero que as pessoas me vejam como alguém que, é, fica com o
caso que ja ndo tem jeito, que esta destinado a lidar com o caso perdido. De
certa forma existe um receio de que vocé seja visto como um oncologista de
segunda linha, como um profissional de segunda linha, vocé nédo serve pra
curar talvez vocé sirva pra cuidar de quem ndo tem solugdo [...]. Os
oncologistas acham que aquilo ali (cuidado paliativo) é uma coisa, “ah isso
ai eu ja sei, isso ai eu posso passar por cima, iSso ai ndo tem muita
importancia”. Profissional 7

Com respeito a essa questdo Rodrigues (2004, p. 8) observa que “a morte
pode ser relacionada com derrota, perda, frustragdo — o oposto da meta dos cursos
da area da saude que é a saude”. Seguindo essa linha de raciocinio, o cuidado
paliativo, por estar intimamente associado a morte, pode acabar sendo deixado de

lado por denotar uma ideia de insucesso ou fracasso.

Porque te mostra que vocé é impotente, que vocé assim, tudo bem, vocé
consegue dar um conforto, dar uma morte digna, eu sei que chega a hora
de todo mundo, mais de uma certa maneira a doenga venceu, neé, venceu a
batalha que eu, aquele paciente, a familia, a gente estava travando desde o
inicio [...]. Profissional 10

[...] Agora por que que determinados médicos fazem isso (abandonar o
paciente)? Eu acredito que tenha muito de um fator realmente de
despreparo para o assunto, por uma formag¢do académica ndo veiculada a
isso, acredito também que por questoes pessoais de ndo se envolver tanto
pra néo sofrer, pra nao se frustrar em termos do que é o sucesso esperado,
aparentemente, o0 sucesso que Seria almejado e que nos somos
condicionados durante a vida académica a sempre preservar a vida [...].
Profissional 2

Eu acredito que os médicos, principalmente, acabam evitando esse tipo de
situagcdo é, o que ndo é bom, o que na verdade é muito covarde, é
inadequado; é a gente tenta evitar falar de morte, o médico, de um modo
geral, ele quer falar da vida, ele quer falar do que ele pode fazer, ele quer
estudar, ele quer se empenhar em apresentar e fazer, tomar iniciativa,
executar acdes que levem o paciente para o caminho contrario onde esta a
morte. Quando ele tem que se posicionar naquele, naquela regido ali
proxima da morte, aonde ele esta muito limitado no sentido de interromper o
caminho inexoravel pra morte, o médico, de uma forma geral, se sente
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desconfortavel, é como se ele tivesse que conviver com a derrota.
Profissional 7

Analisando essa perspectiva Callaham (1993), citado por Pessini e
Barchifontaine (2008, p. 544), questiona se a morte ndo deveria “ser integrada nos
objetivos da medicina, como ponto final dos cuidados médicos, e nao ser
considerada uma falha da atuacdo médica.” Face a essa proposi¢ao, Pessini e
Barchifontaine sugerem que se a morte assim fosse compreendida ela “ndo seria
tratada somente como um mal necessario e uma falha cientifica a ser corrigida em
questao de tempo. A aceitacao, o trabalhar e a compreensao da morte seriam parte
integrante do objetivo principal da medicina de buscar a saude” (2008, p. 545).

No que concerne a observagao e emprego dos preceitos dos cuidados

paliativos durante a assisténcia aos doentes e suas familias, sobretudo aqueles

By

relacionados a comunicagdo de noticias dificeis aos pacientes, o direito a
informacéo e utilizacdo de terapéuticas futeis, foi possivel perceber que ainda ocorre
em nosso meio o emprego de condutas bastante dispares ao que preconiza o
ideario paliativista.

Observemos as falas de alguns entrevistados no que tange a obstinagéo
terapéutica:

Muitos (médicos) eu acho que ndo sabem esse momento de parar assim,
tem até, teve uma discussdo essa semana, esses dias pra tras com uma
médica que ela falou que ela tem muita dificuldade de saber qual o
momento que ela deve parar ou ndo, que ela deve virar pra familia e falar
“olha vamos parar por aqui porque nédo esta respondendo mais”, mas eu
acho que em muitos casos, eu vejo que o paciente ele, assim, esta indo pra
radio e ele morre em radioterapia ainda e as vezes eu me questiono, eu fico
pensando assim: “por que que ainda ta fazendo radio, por que que ainda ta
fazendo quimio”, mas fica assim paliativo, que vai diminuir a dor, mas e a
consequéncia que aquela radiacdo faz de levar o paciente até la embaixo,
de colocar as vezes aquela mascara ou de fazer uma quimioterapia e ficar
passando mal, mais enfraquecido. Profissional 3

[...] mas em alguns casos que a gente observa, é, aquilo ja vira um
sofrimento, o tratamento j& esta é, ele passa a se relacionar a um
sofrimento para o paciente porque o paciente comega a ter muitos efeitos
colaterais com as medicacgébes, né, as vezes a doencga continua a progredir e
a medicag¢do ndo vai dar conta de, de reverter o quadro, e aquilo torna-se
um sofrimento pra ele e pra familia. Ai é que eu falo, porque assim, se o
meédico, né, esclarecesse melhor o paciente, esclarecesse melhor a familia,
sera que de repente, naquele caso, ndo seria 0 momento: “entdo vamos
parar, vamos ver o que gente pode fazer’, né, explicar, esclarecer mesmo,
ser claro com a familia pra evitar esse sofrimento muito grande pro
paciente. [...] os efeitos cumulativos das drogas no organismo eles vao se
exacerbando e chega um momento que a pessoa, a gente vé que a pessoa
néo esta dando conta, e sera que é necessario continuar com tudo isso?
Profissional 1
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[...] percebo entre colegas de trabalho mesmo da area de saude que tem a
dificuldade de lidar com a morte, pessoas que negam, que ndo querem
estar perto na hora, que comentam assim “ai tomara que o paciente fulano
ndo morra no meu plantao porque eu nao quero ta perto da familia na hora
que isso acontecer’. Profissional 12

Quanto ao processo de comunicacdo com os pacientes e familiares e o
direito a informagao, parece existir uma dificuldade por parte dos profissionais, em

particular dos médicos, em transmitir as informagdes aos pacientes.

Alguns médicos infelizmente ainda tem essa dificuldade de passar
(informagbes) principalmente para o paciente. Pra familia talvez seja um
pouco menos dificil, mas pro paciente alguns médicos a gente nota que
ainda tem alguma certa dificuldade. Profissional 10

Eu acho que o paciente ele tem que ter o direito de saber o que ele tem,
como que pode evoluir o tratamento dele, quais sdo as chances de cura, eu
acho isso importante, eu acho que todo paciente que entra dentro do
hospital e que ja tem um diagndstico fechado ele deveria ser é, ele deveria
ser orientado pelo médico sim com relagdo a isso, eu acho importante, mas
infelizmente, pelo que eu observo, isso ndo ocorre. Profissional 15

Eu acho que esse relato muitas vezes é subnotificado. Como ndo é uma
coisa que eu tenha em mé&os, esse controle, os pacientes chegam pra mim
ou por uma intercorréncia clinica ou no pés-operatério, eu ndo teria uma
incidéncia ou uma estatistica real pra te falar isso baseado em evidéncia,
mas eu posso te falar de maneira subjetiva que eu acho que vendo esses
pacientes, dando aula com esse perfil de paciente em nivel de enfermaria,
eu vejo que isso é uma coisa subnotificada, né, é o temor de lidar com a
doenga, o temor de notificar o paciente, o temor de falar da, da possibilidade
de sobrevida estreita, de lidar com o tratamento doloroso, eu acho que tudo
isso soma é pra poder fazer que isso seja subnotificado. Profissional 19

E se falarmos de alguns tipos de profissionais eles sdo muito francos e
muitas vezes o0s pacientes bloqueiam algumas informagbées que s&o
colocadas. Se olharmos em termos de pacientes, muitos pacientes sédo
informados e eles ndo querem saber ou deixam ser informados e eles
querem saber, mas de uma maneira geral, da minha experiéncia aqui,
paciente que chega, eles ndo séo informados, eles sdo muito mal
informados tanto sobre a doencga, sobre o tratamento, sobre as sequelas do
tratamento, né, sobre as possibilidades de cura ou néo [...]. Profissional 4

[...] eu nunca falo a verdade para o paciente. [...] isso ai eu me recuso a
falar, assim, veementemente. Porque vocé ndo deve tirar a esperanga de
ninguém, ¢é a ultima que morre, morre com ele, agora a familia eu acho que
tem que estar ciente de tudo que esta acontecendo com ele. Profissional 17

A grande maioria dos profissionais afirmou, em relagdo a transmissédo de
informagdes sobre diagndstico, progndstico e terapéuticas disponiveis, que as
condutas s&o estabelecidas de maneira individual. O fato de comunicar ou n&do uma
noticia dificil depende em larga escala de fatores como a estrutura psicolégica do

paciente, o desejo da familia, capacidade e habilidade do médico para comunicar. A
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cultura de cada pais foi outro aspecto considerado por alguns entrevistados que
poderia influenciar o processo de transmissao de informagdes.

Para D’Assumpgcdo (1984)®, citada por Rodrigues (2004, p. 7), fazendo
referéncia a cultura brasileira, prevalece em nosso meio ‘o mito de que, se o
paciente souber do diagnostico e prognostico de sua doenga, principalmente o
cancer, ele ira suicidar-se ou ira morrer mais depressa, por nao suportar tal
situacado”. Sobre a representacdo do cancer na cultura ocidental Philippe Aries

escreveu:

[...] a doenga incuravel, particularmente o cancer, tomou as caracteristicas
hediondas e assustadoras das antigas representacées da morte. Melhor do
que o esqueleto ou a mumia dos macabros dos séculos XIV e XV, mais do
que o leproso com sua matraca, atualmente o cancer é a morte. Mas é
preciso que a doenga seja incuravel (ou que tenha a fama de sé-lo) para
que assim, deixe transparecer a morte e lhe dé seu nome. A angustia que
libera entdo leva a sociedade a multiplicar apressadamente as habituais
senhas de siléncio, a fim de reduzir esse caso demasiado dramatico a regra
banal das saidas a francesa (2001, pp. 236-237).

Por este prisma, se o cancer € sinbnimo de morte, as familias e os proprios
profissionais adotam uma postura na qual o paciente € privado de saber sobre sua

condi¢cao com a finalidade de protegé-lo.

E o que eu estou te falando, nem todos (os pacientes conhecem o
diagnostico e/ou o prognostico), tem uns que a propria familia fica atras de
vocé com o dedinho assim (faz o gesto), “ndo fala ndo”, porque ja conhece
o irméo, o tio, pai, mae, qual vai ser a reagdo dele. As vezes ja tem
experiéncia na familia, perdeu um irmdo com cancer também, né, ai eles
vem aqui e a gente fala que esta com uma ulcera, que é s6 pra cicatrizar o
machucado, ele aceita, e mesmo pela experiéncia, pra vocé vé como €, que
€ 0 negocio, é a cabeca [...]. Dependendo do paciente vocé leva o paciente
ao suicidio. Profissional 17

E eu acredito, pelo o que a gente acompanha, muitas das vezes o paciente
antes de saber que ele esta com essa doenga, né, que eu acho que é uma
palavra muito forte o cancer, entdo antes dele saber, as vezes ele fazendo o
tratamento achando que esta tratando uma outra doenca, a familia as vezes
acha que isso vai ajudar no tratamento dele, entdo, e a gente sabe que o
pensamento positivo, o paciente quando esta, esta fazendo o tratamento
assim achando que ele vai ser curado, a gente sabe que isso tem uma
melhora no tratamento, né? Se o paciente comega a fazer o tratamento sem
esperangas a gente sabe que isso tudo influencia no prognéstico mesmo,
entdo a familia as vezes esconde isso pra evitar que o paciente seja
desmotivado mesmo e achar que ja esta, que ndo tem cura, né, hoje em dia
a gente ouve falar de cancer e todo mundo apavora, ja associa a morte, né,
entdo eu acho que os pacientes, a familia, as familias que escondem eu
acredito que seja por causa disso a questdo do prognostico mesmo que o
paciente sem saber que ele esta com céncer talvez ele sinta mais

% D’ASSUMPCAO, E. A. Tanatologia e o doente terminal. In: Revista Dialogo. Sdo Paulo: Editores e
Produtores Roche Quimicos e Farmacéuticos, 1984.
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seguranga no tratamento, né, ele espera que chegue a cura do que ele esta
tratando, acredito eu que seja isso. Profissional 16

[...] tem familiares que pedem pra gente ndo falar com o paciente a
realidade do quadro dele e tem médicos, as vezes, que pedem também,
acho que eles avaliam la que a pessoa ndo tem condi¢gbes emocionais para
estar tendo acesso as informagées reais entdo eles pedem pra gente ndo
da o diagnéstico, ndo comentar sobre o diagnostico, tem isso sim, ta.
Porque acha que a pessoa ndo vai dar conta de saber da realidade,
entendeu? Acho que por preconceito porque eu vejo assim que o cancer
hoje, até eu também tinha essa visdo, o cancer tem muito, tem muita
discriminagdo ainda em torno, a pessoa tem um céncer e acha que ja vai
morrer, né, e nem todos sdo assim, essa realidade ndo é, ndo €, ndo pode
se generalizar, entdo assim eu acho que o familiar ndo tem, acha que o
paciente ndo esta em condigbes psiquicas e emocionais para estar tendo
acesso a isso, acha que vai emocionalmente piorar, o quadro vai piorar, vai
se entregar a doenga. Profissional 14

E uma conduta muito individual de cada médico, eu conhego médicos que
orientam a familia, que esclarecem sobre o prognéstico daquele paciente,
mas eu conhego também médicos que sdo mais fechados, que conversam
pouco, que mal tocam no paciente; entdo ele ndo da uma satisfagdo nem
para a familia nem para o doente, entdo os doentes ficam um pouco
perdidos. N&o existe que eu saiba, né, uma orientacgdo da instituicdo com
relagdo a isso aos meédicos, entdo eu acho que é uma coisa muito
individual, depende do médico, né, entendeu? Profissional 15

Rodrigues argumenta que os familiares e muitos profissionais de saude, ao
acreditarem nestes equivocos, fazem com que acabe “prevalecendo a decisdo dos
familiares pela ocultagdo da verdade”. E a chamada “conspiracdo do siléncio” (2004,
p. 7). A esse respeito Philippe Ariés escreveu:

A partir do momento em que um risco grave ameaga um dos membros da
familia, esta logo conspira para priva-lo de sua informacdo e de sua
liberdade. O doente torna-se, entdo, um menor de idade, como uma crianca
ou um débil mental, de quem o cbnjuge ou os pais tomam conta e a quem
separam do mundo. Sabe-se melhor do que ele o que se deve saber e
fazer. O doente é privado de seus direitos e, particularmente, do direito
outrora essencial de ter conhecimento de sua morte, prepara-la e organiza-
la. E ele cede porque esta convencido de que é para o seu bem. Entrega-se
a afeicdo dos seus. Se, apesar de tudo, adivinhou, fingira ndo saber [...]
(2001, p. 236).

Penello e Magalhdes (2010, p. 26) destacam que “a falta de preparo dos
profissionais para a comunicagao e para o suporte emocional aos pacientes torna-se
evidente, gerando silenciamentos, falsas promessas de cura ou comunicagdes
abruptas de progndsticos adversos”, o que acarreta sérios prejuizos a relagéo
terapéutica.

Pessini e Barchifontaine (2008), adentrando o campo da bioética para tratar
dos matizes culturais, estabeleceram os perfis de uma bioética americana, europeia

e latino-americana. Tais perfis tracariam ou indicariam a maneira como 0S povos
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pertencentes a essas culturas conduziriam suas agdes, inclusive na area da saude.
Tendo por base a discussdo proposta pelos referidos autores e considerando o
processo de comunicacdo e tomada de decisdes, fica evidente como os fatores
culturais influenciam esses processo.

Segundo os autores (2008, p. 89), a perspectiva bioética “anglo-americana é
mais individualista do que a europeia, privilegiando a autonomia da pessoa.” Ja a
perspectiva europeia “privilegia a dimensao social do ser humano, com prioridade
para o sentido de justica e equidade preferencialmente aos direitos individuais.” No
que se refere a uma bioética latino-americana eles destacam que o desafio é
desenvolver uma bioética “que corrija 0s exageros das outras perspectivas e resgate
e valorize a cultura latina no que Ihe é unico e singular”. A cultura latina poderia
agregar algo relativo a uma abordagem médica mais humanizada, sem, no entanto,
desconsiderar o principio da autonomia, tdo caro a cultura norte-americana.

Ao se discutir essas perspectivas esta se falando também do relacionamento
meédico-paciente, ou melhor, equipe-paciente, para se questionar o paternalismo e
se comecar a falar dos direitos dos pacientes, tais como: autonomia, liberdade e
verdade (PESSINI; BARCHIFONTAINE, 2008). Assim, quanto ao modo que a
cultura poderia influenciar a comunicagdo de noticias dificeis aos doentes alguns

entrevistados expressaram:

No Brasil isso é mais dificil, do paciente saber tudo, porque a familia ndo
deixa, a familia sempre pede pra ndo contar tudo. Eu acho isso mais
complicado do que se a gente pudesse conversar mais abertamente. Mais a
familia tem que ter conhecimento de absolutamente tudo, né, e o paciente
no geral a gente deixa a familia decidir o tanto de conhecimento que ele vai
ter, até porque o conhecimento que a gente tem do paciente é muito menor
do que o que a familia dele tem, entdo a familia vai, a gente espera que ela
saiba o que ele consegue arcar ou ndo, né, se a familia pede eu acabo néao
contando tudo ndo, em geral a familia pede. Acho que é cultura, a cultura do
Brasil, o brasileiro & muito, esta engatinhando ainda, vai levar mais 500
anos pra chegar aonde ja chegaram, eu acho mais dificil, o brasileiro tem
essa coisa da familia interferir muito, né, é como se o doente perdesse a
autonomia dele, isso a gente sO espera que ndo aconte¢ca com a gente, me
deixa saber de tudo, ndo quero nem me enganar quanto mais ser
enganada. Profissional 13

Em relagéo a cultura, a cultura ocidental que ngo esta habituada a lidar bem
com a questdo da morte. Os orientais lidam muito bem com essa questdo,
eles cultuam a morte, eles festejam quando alguém morre, entdo a nossa
cultura ja é uma cultura em que a morte é vista como algo muito ruim, como
fracasso, como frustragdo, é, isso traz sentimentos nas pessoas muito ruins,
sentimentos ruins, né, ai entra também questbes religiosas, alguns se
apoiam em determinadas crencas de que a vida ndo termina ali, isso pode
trazer algum consolo e de alguma maneira as pessoas aceitam de uma
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maneira mais tranquila é a perda de um ente querido, mas existem religibes
também que néo se tem esse tipo de concepgdo e que as pessoas querem
que a vida seja mantida a qualquer custo €, mesmo de uma maneira é ndo
digna, ter o seu ente querido mesmo em condicdo vegetativa, sem
capacidade de pensar, sem capacidade de falar, sem capacidade de fazer
nenhum tipo de atividade sozinho, em franco sofrimento simplesmente pra
que ela tenha a pessoa que ela quer do lado dela, por questées da familia e
néo priorizando de verdade o paciente. Profissional 2

E, o problema cultural. No meu campo de atuagdo, a oncologia, é dificil, a
gente até hoje tem as pessoas que néo falam a palavra cancer entdo ja é
um mito tdo grande, né, falar que tem céancer, que esta com cancer, o
proprio diagnéstico ja é tao dificil, imagina numa fase de um doente
terminal, que vai evoluir mal, infelizmente vai falecer, é, isso a gente ainda
tem muita dificuldade de lidar as vezes com a familia, de uma aceitagdo as
vezes mais dificil e com isso a gente conta muito com o apoio da psicologia
pra gente estar conversando junto, mas néo é facil pra familia aceitar vocé
dizer que infelizmente ndo tem mais um tratamento especifico pra aquela
doenga, 0 que a gente vai fazer é estar aliviando todos os sintomas, fazer
com que ele passe por essa fase de terminalidade de uma maneira mais
digna e que isso as vezes é muito dificil. [...] aqui as vezes a gente tem
uma, a tendéncia da familia é querer esconder do doente mesmo que ele
queira saber, e la (Franga) ndo, as pessoas perguntam diretamente, querem
saber, mas isso me chocou muito, s§o duas realidades completamente
diferentes. Profissional 10

Olha existem dois extremos. Existe o extremo do paternalismo extremo, que
0 médico ndo conta para o paciente, ndo conta para a familia porque esta
com medo da familia sofrer, esta com medo do paciente é tentar o suicidio,
né? E o paternalismo extremo, isso é muito proprio do Brasil, dos paises
latinos. Nos Estados Unidos e na Europa isso ndo existe ou existe muito
pouco. Isso é bem nosso, &€ bem tupiniquim. E existe o outro extremo da
honestidade fria, daquela honestidade cruel que vocé joga a noticia do jeito
que ela sai, com toda a verdade explicita, sem se preocupar com a forma
como as pessoas vao reagir aquilo. Entdo eu acho que os dois extremos
eles sgo inadequados. Eu acho que a gente tem que procurar se posicionar
no meio termo entre essas duas coisas. Profissional 7

Em relagdo ao trabalho interdisciplinar, um dos atributos essenciais
presentes no conceito de cuidados paliativos, as falas dos entrevistados revelaram
que parece haver uma fragmentagao das agdes, pouco dialogo entre os membros da
equipe e atuagdo de uma equipe multidisciplinar em detrimento ao enfoque
interdisciplinar.

Rodrigues advoga que cuidar de uma pessoa que esta na fase final da vida
‘requer a intervencdo de profissionais cujas competéncias supram as necessidades
das dimensdes fisicas, psicoldgicas, sociais e espirituais que estdo alteradas nesta
etapa da vida, tanto do paciente como de seus familiares” (2004, pp. 94-95). Faz-se
necessaria, entdo, a formacdo de equipe de trabalho para a implementagcado de

cuidados paliativos.
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A autora faz uma distingdo entre equipe multidisciplinar e interdisciplinar.
Para ela no trabalho multidisciplinar os “profissionais de diferentes areas trabalham
isoladamente, trata-se de uma atuagdo geralmente sem cooperagcéo e troca de
informacgdes” (2004, p. 95). Por sua vez na interdisciplinaridade, “ha reciprocidade,
enriquecimento mutuo, com tendéncia a horizontalizagdo das relagbes de poder
entre as areas envolvidas” (2004, p. 95).

Ainda seguindo as ideias da autora supracitada, € possivel afirmar que o
doente pode ficar “inadequadamente cuidado justamente por ndo haver abordagem
da interdisciplinaridade entre os profissionais e sim o predominio da
multidisciplinaridade” (RODRIGUES, 2004, p. 96). Vejamos as falas dos
entrevistados:

[...] falta também de interagéo interprofissional, isso eu sinto muito falta, né,
no meu ambiente de trabalho a gente tem uma dificuldade de interagir com
a equipe médica, a outra equipe a gente interage, discute o que é melhor, o
que é pior, 0 que a gente julga ser necessario ou néo, traz cada um o seu
conhecimento especifico e interage, mas quando levamos isso pra equipe
médica, quando trazemos pra equipe meédica essa discussdo, ha uma
soberania de poder onde ele (0 médico) tem a palavra final e isso eu sinto
uma dificuldade, ele (o médico) cria uma barreira onde diz “eu sei tudo, eu
sei tudo, eu sou tudo, o que eu disser é absoluto” e isso fecha tanto em
conhecimentos, né, de olhares diferentes, de visbes diferentes pra um
mesmo foco que é o paciente, quanto também em conhecimento de outras
areas [...]. Quando ndo ha essa interatividade ha dificuldade de esclarecer
algumas lacunas como, por exemplo, cuidados paliativos, né? Profissional 4

Eu acredito que tem muita dificuldade da equipe mesmo, do médico que
solicita ou da enfermagem em reconhecer, em aceitar a terminalidade
daquele paciente, acredito que seja muito por esse viés eles no
reconhecem as vezes aquele processo de terminalidade do paciente. Ndo
aceitam, negam esse processo, entdo eles ndo nos convocam, vamos dizer
assim, para estar atuando junto com eles nesse momento. Profissional 12

Eu acho que eles tém dificuldade também de discutir, alguns a gente ainda
consegue conversar e falar, mas eu acho que eles tém dificuldade de ouvir
0 que a gente tem pra falar [...]. Entdo eu acho que isso é muito dificil, eu
acho que falta dialogar mais sobre esses casos mais avangados, eu acho
que a equipe precisa conversar mais, se entrosar mais, ter, ja que estdo
trabalhando com céancer, eu acho que falta um entrosamento muitas das
vezes da equipe no sentido de conversar sobre determinados casos. Eu
acho assim, cada um trabalha no seu contexto; ndo participei, ndo vejo
nenhum tipo de discussdo desse assunto dentro da equipe. [...] eu acho que
cada profissional toma a sua conduta, ndo vejo isso conjuntamente.
Profissional 6

Onipoténcia, eu acho que é onipoténcia médica, entendeu? Deles acharem
assim que a medicina que é a solugédo de tudo, que ndo tem nenhuma outra
area que possa contribuir pro, pra melhoria, pro cuidado paliativo do
paciente, s6 a medicina e pronto, entendeu? Nem a fisioterapia, nem a
nutricdo, nem a psicologia e nada, entendeu? Onipoténcia médica mesmo,
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quem sabe sdo eles e ponto, entendeu? Reiterando, ndo sdo todos, ta, eu ja
me deparei com médicos aqui extremamente humanizados mesmo, que
acreditam que a unido é que faz a forga, entendeu, que a unido de saberes
€ que vai proporcionar uma qualidade de vida melhor pro paciente
entendeu, uma terapéutica melhor pro paciente, né? Profissional 14

A analise referente ao conceito de cuidado paliativo evidenciou que grande
parte dos profissionais associa esta forma de cuidado ao controle de sintomas
fisicos, especialmente a dor, em detrimento da atengcdo que deve ser dada aos
aspectos emocionais, sociais e espirituais. A qualidade de vida foi destacada como o
objetivo principal a ser alcangado. De certo modo, a qualidade de morte ou a morte
digna também sobressaiu como um dos alvos do cuidado.

O relato dos profissionais revelou que ainda falta um melhor entendimento
dos mesmos sobre o conceito de cuidados paliativos, seja no que concerne a sua
filosofia ou no que se refere aos principios que regem a pratica.

O cuidado paliativo, ndo obstante o fato de ter como referéncia a assisténcia
humanizada, ndo se resume a ela, na medida em que dedica especial atengdo ao
processo do morrer e possui diretrizes especificas relativas ao cuidado dos sintomas
fisicos e psicologicos e aos aspectos social e espiritual dos pacientes. Os cuidados
humanizados, assim como abordado por alguns profissionais, podem ser
dispensados a todos os doentes e familiares, independente de sua condigio.

Outro aspecto importante a ser assinalado é o fato de muitos profissionais
ao explanarem sobre o que sio cuidados paliativos transmitirem uma ideia muito
mais proxima ao que seria proprio a area da medicina paliativa. Quando
questionados a respeito do trabalho em cuidados paliativos, varios entrevistados
indicaram as agdes realizadas pelos médicos, por exemplo, 0 manejo de sintomas
como a dor, nauseas, vomitos, dispneia, fadiga, como sendo a assisténcia em
cuidados paliativos oferecida pelas clinicas e hospitais. Importante enfatizar que as
acdes paliativas desenvolvidas ou praticadas por qualquer profissional de maneira
individual ndo representam o conceito de cuidados paliativos tampouco a presenca
de cuidados paliativos institucionais.

Apesar dos esforgos de alguns profissionais para se iniciar algum tipo de
atividade em cuidados paliativos, foi possivel notar que o trabalho ainda é muito
fragmentado, marcado por agdes isoladas e iniciativas individuais, fraca

comunicagao entre os membros da equipe de saude, o que caracterizaria a
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assisténcia multidisciplinar, abordagem que foge aos pressupostos dos cuidados
paliativos.

Os profissionais revelaram dificuldade para compartilhar informacgdes e
discutir os casos no que abrange as metas e objetivos dos tratamentos propostos.
Tal constatacio indica que os pacientes podem n&o estar recebendo uma atengao
integral, sem ver supridas as suas necessidades fisicas, psicoldgicas, espirituais e
sociais.

A analise do conceito de cuidados paliativos € importante, pois permite
verificar como a filosofia paliativista tem sido apropriada pelos profissionais de saude
e o0s possiveis reflexos na atencdo aos doentes. Nesse sentido, a falta de
entendimento acerca do real significado dos cuidados paliativos pelos profissionais
pode fazer com que o termo seja utilizado de maneira inadequada ou que estes
cuidados sejam vistos como uma assisténcia de “segunda linha” que pouco tem a
oferecer aos pacientes e familiares, impedindo que os profissionais promovam

cuidados efetivos e resolutivos.

4.2.2- Formacao Profissional

Consideramos, nesta pesquisa, que a formacado do profissional de saude
envolve tanto o aprendizado relativo ao ensino ministrado durante a graduagao, pos-
graduagédo e residéncia como a participagdo em cursos, congressos, Simposios ou
palestras. A formacado deve incluir ainda o conhecimento adquirido por meio da
pratica e os estudos e trabalhos motivados pelo interesse pessoal de cada
profissional na medida em que estes podem expressar o compromisso ético e
humanistico fundamentais para o exercicio tecnoassistencial.

Ceccim e Feuerwerker (2004) situam a formag&o dos profissionais de saude
como um projeto educativo que extrapola a educacédo para o dominio técnico-
cientifico da profissdo. A formacéo profissional deve estar articulada aos aspectos
estruturantes de relagdes e de praticas em todos os componentes de interesse ou
relevancia social que contribuam para a elevagdo da qualidade de saude da
populacdo, tanto no enfrentamento dos aspectos epidemioldgicos do processo
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saude-doenga, quanto nos aspectos de organizagcdo da gestdo setorial e
estruturacéo do cuidado a saude.
A atualizagao técnico-cientifica € apenas um dos aspectos da qualificagcéo
das praticas e nao seu foco central. A formagdo para a area da saude
deveria ter como objetivos a transformacao das praticas profissionais e da
prépria organizagéo do trabalho, e estruturar-se a partir da problematizagéo
do processo de trabalho e sua capacidade de dar acolhimento e cuidado as

varias dimensdes e necessidades de salude das pessoas, dos coletivos e
das populagées (CECCIM; FEUERWERKER, 2004, p. 43).

Esse modo de pensar o processo de formacédo dos profissionais de saude
proposto pelos autores supracitados nos parece fundamental, pois indica que o
mesmo nao pode ocorrer de maneira estanque, desarticulado dos problemas que
acometem uma determinada populacdo e de outros fatores que determinam ou
influenciam o ensino e as praticas em saude. No caso da formagdo em cuidados
paliativos, a proposicdo de Ceccim e Feuerwerker demonstra ser ainda mais
apropriada se levarmos em conta o atual cenario da saude no Brasil e as
necessidades de saude emergentes da populagéo brasileira.

Para a analise dos resultados pertinentes a formacdo dos profissionais,
recorremos as orientagdes da International Association of Hospice and Palliative
Care (IAHPC)®' e a outros modelos de educagdo profissional utilizados
mundialmente, como o proposto pela International Society of Nurses in Cancer Care
(ISNCC)*. A formacdo em cuidados paliativos deve abranger, segundo as
recomendacgdes da IAHPC e da ISNCC, o conhecimento de métodos modernos de
tratamento da dor e de outros sintomas, entendimento das necessidades
psicossociais dos doentes terminais e seus familiares, compreensdo da
espiritualidade em relacdo aos cuidados paliativos, compreensdo de questdes
culturais e étnicas em relagdo aos cuidados paliativos, habilidades de comunicagao
em relacdo aos cuidados paliativos, a compreensao das questbes éticas em
cuidados paliativos e cuidado no luto.

Além desses topicos gerais, necessarios a formagao de qualquer profissional
qgue queira trabalhar com cuidados paliativos, a educacao dos profissionais de saude
deve envolver ainda “conhecimentos e habilidades proprias” (PIMENTA; MOTA,
2006, p. 33) concernentes a cada profissdo. Para Rodrigues (2004, p. 43):

" www.hospicecare. com

%2 www.isncc.org
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O curriculo deve privilegiar as competéncias inerentes de cada curso da
area da saude, mas a abordagem interdisciplinar, a comunicacdo e a
bioética sdo conteldos imprescindiveis que devem permear todo o curso,
visando todas as etapas do ciclo vital, inclusive a terminalidade e a morte.

Entretanto, apesar de modelos e programas curriculares e académicos de
educacgao na area de saude sobre cuidados paliativos estarem disponiveis, Pimenta
e Mota (2006, p. 29) afirmam que “grande parte das universidades ainda n&o oferece
o conteudo sobre cuidados paliativos para os seus alunos e que 0S poucos Cursos
que abordam o tema fazem-no de maneira superficial’. Para as autoras (PIMENTA,;
MOTA, 2006, p. 32), a “formacdo dos profissionais de saude em dor e cuidados
paliativos é restrita” e € rara a inclusdo desses temas nos curriculos de formagéo de
profissionais da area de saude.

Machado (2009, p. 44), sobre a formac&do médica, observa que “os curriculos
médicos das faculdades brasileiras sofreram forte influéncia do relatério Flexner’ e
foram e ainda sdo construidos com base no modelo biomédico, que tem como
objetivo primordial a cura das doengas. Para Koifman (2001, p. 56), o relatorio

Flexner:

Embora tenha reformulado € modernizado o ensino médico, nele imprimiu
caracteristicas mecanicistas, biologicistas, individualizantes e de
especializacdo da medicina, com énfase na medicina curativa e exclusao
das praticas alternativas.

De acordo com Silva, em varias das diversas faculdades de medicina do
pais ainda predomina no modelo curricular a racionalidade biomédica classica. “A
medicina restringe-se ao corpo, as lesdes e as doengas. O corpo humano é visto
como um conjunto de sistemas com fun¢des bem determinadas e interligadas”
(2004, p. 56). Assim sendo, os programas curriculares dos médicos sao voltados
para os aspectos bioldgicos e para a cura em detrimento do conteudo humanistico e
de questdes como a paliacao.

Segundo Callahan®, citado por Machado (2009, p. 63), a pratica no campo
da saude tem sido caracterizada pelo “uso obstinado de tecnologias avangadas, com

o0 objetivo de manter a vida a qualquer custo sem preocupagdo correlata com a

% 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 Relatério
Flexner (Flexner Report) e 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 formagao médica e a medicina mundial (PAGLIOSA; DA ROS, 2008, p.493).

% CALLAHAN, D. What kind of life: the limits of medical progress. Washington, D.C.: Georgetown
University Press, 1990.
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qualidade da mesma.” Durante a formacdo académica, o médico € “treinado para
combater doencgas, sendo supervalorizado [...] o desenvolvimento de competéncias
técnicas, havendo pouco ou nenhum investimento no desenvolvimento de
habilidades relacionais” (2009, p. 63), fundamentais para o exercicio dos cuidados
paliativos.

No Brasil ndo temos muitos estudos que tratam do ensino nos diversos
cursos da area da saude, no entanto Rodrigues (2004, p.8), citando os trabalhos de
Klafke (1991)*, D’Assumpcdo (1994)%, Rosa (1999)*" e Perdicaris (2000)*, revela
que os curriculos tém reforcado “a formacdo técnico-cientifica dos futuros
profissionais, propiciando pouco espago para a abordagem dos aspectos
emocionais, espirituais e sociais do ser humano.” Além disso, os curriculos dos
cursos da area da saude ndo tem contemplado a discussdo de temas como morte,
finitude, dor, sofrimento e cuidados paliativos.

Em relagdo a formacdo médica, Menezes (2004, p. 67) chama a atencéo
para o fato de que no Brasil a medicina paliativa ndo € reconhecida como
especialidade. A referida autora informa que a Medicina Paliativa é uma
especialidade reconhecida em diversos paises e é “disciplina obrigatoria no curriculo
de formacdo médica em varias universidades” de paises como a Inglaterra, Estados
Unidos, Canada e Australia.

Floriani (2011, p. 102) destaca que seria necessaria uma grande oferta de
cursos de especializagdo em medicina paliativa se considerarmos o tamanho do
territorio brasileiro de forma a “suprir a grande demanda de tais cuidados, mas, até
pelo que se tem noticia, ha o registro de somente um curso de especializagdo em
Medicina Paliativa Oncologica, oferecido pelo INCA (HC IV).”

Cabe ressaltar que a criacdo de uma nova especialidade esta vinculada ao
“contexto historico e social no qual se inscreve” (MENEZES; HEILBORN, 2007, p.

569). A definicdo de novos campos de conhecimento e atuagdo no meio médico esta

% KLAFKE, T. E. O médico lidando com a morte: aspectos da relacdo médico-paciente em

cancerologia. In: CASSORLA, R. M. S. Da morte: estudos brasileiros. Campinas: Papirus, 1991. p.
25-50.

% D’ASSUMPCAO, E. A. Perfil da atitude médica diante do paciente terminal. In: Rev. Bras. Cir.,
1994. p. 159-162.

37 ROSA, C. A. P. A morte e o0 ensino médico. In: Rev. Bras. De Educag¢ao Médica. Rio de Janeiro,
1999. p. 52-67.

% PERDICARIS, A. A. M. A semiética da morte e do morrer: um desafio a comunicagéo institucional.
In: REZENDE, V. L. (org.). Reflexdes sobre a vida e a morte: uma abordagem interdisciplinar do
paciente terminal. Campinas: Editora da UNICAMP, 2000. p. 107-117.
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“sujeito a vicissitudes em cada contexto especifico” (MENEZES; HEILBORN, 2007,
p. 577) ndo dependendo exclusivamente de competéncia e racionalidade técnica,
mas também de interesses sociopoliticos, econdmicos e profissionais.

As consideragdes dos diversos autores sobre a formacao profissional ndo
deixam duvidas quanto a sua importancia para a adequada prestacdo de cuidados
paliativos. No entanto, Silva (2004, p. 61) adverte que seria “leviano ou ingénuo
acreditar que somente o investimento na formagao de recursos humanos € suficiente
para mudar o modelo vigente de assisténcia ao doente terminal”. Para o referido
autor, uma boa pratica em saude no campo dos cuidados paliativos depende de um
amplo debate com a sociedade acerca de temas essenciais como a morte e a
finitude haja vista que a maneira como aceitamos os cuidados ao final da vida muda
de acordo com o tempo, as sociedades e as culturas.

Apos a exposicao tedrica, passamos a analise das falas dos entrevistados.
Interessante observar que todos os profissionais entrevistados parecem ter certo
conhecimento sobre o que s&o os cuidados paliativos e demonstram interesse pelo
assunto, entretanto, quando indagados a respeito de uma formacgao especifica nesta
area, nenhum profissional afirmou ter tido contato com essa tematica durante a
graduacgéo.

Né&o, na graduacdo néo tive. Inclusive na graduacdo a gente nem estudou
nenhum conceito, a questdo do céncer, a questdo de cuidados paliativos.

Apenas na minha pos-graduacdo, na minha especializagdo em oncologia
que eu fui é aprofundar mais sobre esse conceito. Profissional 9

Né&o, ndo, na minha época néo tinha isso (cuidado paliativo). A gente fazia,
a gente era orientado, mas néo tinha isso (cuidado paliativo). A orientagéo
era no dia a dia com o paciente, ndo uma disciplina que, as vezes algum
artigo com alguma coisa, é eu tinha alguns preceptores mais direcionados a
fazer qualquer coisa independente do, pra segurar mais tempo, e a maioria
néo, “vamos deixar morrer com dignidade, vamos ajudar a no ter dor, néo
ter desconforto, pra esse fim de vida ser tranquilo”. Profissional 13

Informa outra profissional:

Na universidade é, durante a minha formagdo, o que existia era uma
matéria opcional de oncologia e dentro dessa disciplina opcional esse
assunto (cuidado paliativo) ndo foi abordado. Entdo na verdade todo o
nosso aprendizado veio muito mais da residéncia e da pratica e de estudos
€ realizados por mim mesma em busca do assunto do que de verdade de
algo ja pré-instruido durante a formagdo académica. Profissional 2

E outra:
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Né&o, né&o tive disciplina nenhuma. Na verdade nem durante a
especializagdo mesmo de oncologia eu néo tive contato, eu tive contato na
enfermaria, mas o meu contato mais profundo mesmo foi numa
especializagdo que eu fiz fora do Brasil e ai sim eu conheci a disciplina
“cuidados paliativos”, o servigo de cuidados paliativos, como que as coisas
funcionam e na verdade eu acho que aqui a gente ainda tem muita
dificuldade em, pra ta implementando esse tipo de cuidado, pra pessoa esta
aceitando e até para os préprios profissionais mesmo aceitarem esse termo
cuidados paliativos. Profissional 10

Poucos profissionais tiveram a oportunidade de passar por alguma forma de

aprendizado mais sistematizado, mais organizado, sobre essa disciplina. Esse

aprendizado ocorreu em cursos de especializagdo, geralmente relacionados a

oncologia, a maioria de forma pouco aprofundada, superficial. Conforme expressa

uma profissional durante a entrevista:

E outra:

Tive, na minha p6s-graduacé&o nos tivemos, no item cancer, né, porque eu
fiz especializagdo em nutricdo clinica, entdo no item cancer a gente tinha
uma parte, uma aula de duas ou trés horinhas, ndo me recordo, que falava
sobre cuidados paliativos. Profissional 16

[...] em uma das especializagbes, que foi de oncologia, nés tivemos um
modulo sobre cuidado paliativo, mas algo muito superficial, nada pratico.
Profissional 4

llustra a fala de outro profissional:

N&o, néo tive. E assim, na graduagdo ndo, porque é amplo, né, generalista,
enfermeiro generalista. A minha especializacdo, a primeira especializa¢ao,
foi em cuidador de idosos, entdo teve uma disciplina que era chamada
“Cuidar do paciente crbonico” |[..] ai entrou cuidados paliativos
superfficialmente. Profissional 8

Alguns médicos, durante a residéncia, puderam, por meio da pratica, ter

algum tipo de aprendizado sobre os cuidados paliativos, no entanto eles consideram

que os aspectos tedricos ndo foram muito aprofundados.

[...] e na parte da residéncia a gente vé muito, mas na pratica, né, a
residéncia realmente é vida prética, ndo tem muita aula, muita teoria, né,
entdo eu acho que na residéncia a gente vé na pratica mesmo, assim, o que
que a gente vai fazer com o doente, né, o que que o servigo tem a oferecer
pra paliacdo. Acho que realmente na residéncia também a gente no tinha
é, apesar de algumas doencgas crénicas que a gente tem na hematologia, a
gente ndo tinha é um servigo de paliagdo bem formado, né, o, a formagéao
das pessoas da residéncia que eu cursei ela é mais de terapia curativa,
ninguém tem uma formagdo muito voltada para a paliagdo. Entdo eu acho
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que as coisas que a gente vai aprendendo é do dia a dia mesmo, da pratica
de lidar com o doente que n&o tem tratamento, que ndo tem cura, um
linfoma que ja ndo respondeu a uma quimioterapia, uma leucemia que néao
responde, entdo acho que é mais isso, assim. Profissional 18

[..] a verdade é que o tema cuidado paliativo ele, ele, na formagdo do
oncologista, na formagdo basica do oncologista, na residéncia médica, ele
néo é o tema central, a gente precisa aprender a fazer cuidado paliativo
porque lidar com o paciente terminal é aquilo que seja mais dificil pra um
médico é, como pessoa né, dentro da atividade que ele pratica. E muito
dificil cuidar do paciente terminal, é sempre uma coisa que desperta muita
comogéo, e a gente procura aprender a fazer aquilo, a estudar um pouco a
respeito daquilo pra se sentir mais confortavel é, pra sentir que esta
prestando um atendimento de melhor qualidade, mas a verdade é que
dentro da grade curricular, do tempo que é destinado ao estudo do céncer
€, 0s cuidados paliativos eles ocupam um espaco bem de coadjuvante
nessa histéria. Profissional 7

Santos (2011, p. 15) destaca que, sem uma base tedrica solida e um vinculo
académico forte, os cuidados paliativos correm o risco de se tornar uma pratica
baseada no “‘como eu fagco” e, muitas vezes, em praticas clinicas individuais e
errbneas, sem o crivo da racionalidade e do olhar cientifico que essa area exige.

Expuseram dois entrevistados:

[...] a gente lida com o doente paliativo, na paliagdo, de forma intuitiva, com
0 que a gente acha que é certo, com as coisas que a gente aprende, né,
cada um tem a sua personalidade, do que cada um Ié, do que cada um tem
de vivéncia, a gente lida com esses doentes mas ngo é uma coisa que a
gente tem treinamento pra isso. Profissional 18

[...] eu acho que a gente vai aprendendo no susto, infelizmente, a situagdo
aqui, acho que aqui e em qualquer outro lugar assim, quando vocé néo tem
muita pratica na area, vocé vai aprendendo na vivéncia, ndo tem outro jeito,
né? Profissional 14

Quando questionadas a respeito de seu preparo profissional, assim

responderam duas profissionais:

Né&o, ndo me sinto (preparada para prestar assisténcia). Talvez eu faga essa
abordagem, mas usando da minha personalidade, do meu profissionalismo,
mas ndo uma formagao tedrica para isso, talvez faltaria essa teoria, né, pra
que eu possa fazer essa abordagem de forma mais segura, vamos dizer
assim. Profissional 4

E uma fase assim que a gente tem que ter preparo psicolégico muito
grande, né, e eu acho que hoje eu tenho, mas quando eu comecei com
certeza ndo, eu acabava me envolvendo muito com o paciente, absorvia
muito o sofrimento da familia, mas com o tempo a gente vai amadurecendo
dentro de um hospital, né, mas se tive algum preparo é profissional, alguma
coisa que a instituicdo ofereceu, até no meu préprio curso néo tive, o
amadurecimento mesmo é ao longo do tempo de trabalho, no inicio é um
pouco complicado sabe, a gente se envolve realmente, vocé absorve o
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sofrimento, vocé toma pra si muitas vezes até o sofrimento daquela familia,
daquele paciente. Profissional 15

Nenhum dos profissionais entrevistados passou por qualquer tipo de
aprendizado em relagdo a comunicacao de noticias dificeis. As condutas parecem

ser intuitivas, apoiadas na pratica diaria de cada profissional.

Né&o, néo. Alias, eu desconhego curso pra isso (comunica¢cdo de noticias
dificeis), eu nunca ouvi falar. Eu nem sabia disso, nem sabia que existia
isso (protocolo SPIKES)%, sinceramente. Profissional 14

Néo, ndo, ndo, a gente ndo fez. Até no ultimo simpdsio da, da é, da
Neoclinica teve essa, ndo uma palestra, teve como um bate-papo, uma aula
la e, mas a gente ndo tem esse treinamento, é dificimente alguém vai ter,
eu acho, né? (continua explicando ja que a entrevistadora perguntou por
que é dificil alguém ter o treinamento) Porque ndo tem, é um tema que ndo
é oferecido, né, é subjetivo né, cada um tem a sua dificuldade de falar,
algumas pessoas néo sdo muito de conversar tanto com o paciente, outros
ja conversam demais e assumem uma postura de se associar, fazer uma
transferéncia muito forte com o paciente, de sofrer junto com o paciente, é
entdo um treinamento desses nunca foi oferecido num sei se ja tem
embasamento cientifico também pra fazer o treinamento, pra orientar, é
dificil mudar as caracteristicas das pessoas com treinamento, vocé chegar,
uma pessoa que é mais retraida, né, um médico que é mais sério, fechado,
e vocé conseguir treinar ele e ele conseguir ficar falante e se comunicar
melhor com os pacientes. Eu acho até que pode consegquir alguma melhora,
mas acho que isso vai muito da caracteristica de cada pessoa, né, como as
pessoas veem aquele momento que o paciente ta passando e como ele vai
lidar com aquele paciente assim, entdo, mais eu nunca tive treinamento
assim e além desse simpdsio que teve esse tema la eu ndo lembro de ter
visto outro lugar que tenha dado abertura a um tema sendo isso “como dar
a noticia negativa para o paciente”, né, como passar também o lado ruim da
histéria, né? Profissional 18

Né&o, néo. Isso ndo. Eu vejo assim no meu dia a dia porque eu tenho nogéo
do tratamento, de como é a radioterapia, tenho no¢édo de quimioterapia, né,
estudei muito, trabalhei muito tempo nisso entdo eu tenho muito
conhecimento nessa parte, agora essas ltécnicas eu ndo sei n&o.
Profissional 17

Né&o, ndo, eu ndo tenho nenhuma técnica de comunicag¢éo [...] Mas o
protocolo SPIKES, se eu ndo me engano, ele é pra aferir dor, pra aferir
sofrimento do paciente, né, as condigbes de conforto em geral do paciente,
vocé vai pontuando, preenchendo um escore, ndo é isso? Ele aborda uma
série de situagbes... Eu ja tive contato com esse protocolo e te falo eu nao
tenho ele na ponta da lingua ndo, mas eu ja tive contato. Profissional 7

¥o protocolo SPIKES foi elaborado por um grupo de oncologistas americanos e canadenses ligados
ao MD Anderson Cancer Center e ao Sunnybrook Regional Cancer Center de Toronto para a
transmissao de mas noticias; trata-se de uma forma especializada de treinamento de habilidades de
comunicagdo médico-paciente.
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Alguns profissionais disseram que o conhecimento sobre esta area foi
proveniente de seu interesse pessoal por essa forma de cuidado e da necessidade

de se oferecer um tratamento melhor aos doentes.

[...] eu leio muito né, eu tenho uma referéncia bibliografica ampla disso,
entdo a gente conversa muito, converso muito com o chefe do hospital onde
eu fiz residéncia, e leio muito disso, vamos dizer assim ndo da pra me
catalogar e me intitular autodidata nisso, né, mas é uma coisa que
rotineiramente faz parte da minha leitura médica. Profissional 19

[...] a gente procura aprender a fazer aquilo (cuidado paliativo), a estudar
um pouco a respeito daquilo (cuidado paliativo) pra se sentir mais
confortavel é, pra sentir que esta prestando um atendimento de melhor
qualidade. Profissional 7

Os depoimentos revelaram ainda que o interesse de alguns profissionais
pela filosofia dos cuidados paliativos se deveu a necessidade de se oferecer
assisténcia aos doentes que sao abandonados por seus médicos, o que pode ser
ilustrado pelas seguintes falas:

[...] a observagdo de muitos pacientes que nés acompanhavamos durante
muitos meses ou anos e que criavamos vinculos afetivos que muitas vezes,
quando esses pacientes ndo tinham mais um tratamento possivel pra o
controle da sua doenga ou pra cura-los, esses pacientes eram meio que
abandonados pelos médicos que os conduziam, é por, talvez, mecanismos
de defesa, ndo sei, mais que esses pacientes ficavam imensamente
carentes de atencéo, de assisténcia e que de verdade ninguém os queria.
Profissional 2

[...] muito descaso com o paciente ainda, terminal, de um descaso no
sentido ndo de que ele ndo esta recebendo uma medicacéo, de estar
aliviando sintoma, mas um descaso na atengdo mesmo, de um afastamento
as vezes do profissional, de que estava sempre passando uma visita e
some, deixa de ir, de quando o paciente vem a falecer da presenca desses
profissionais ao lado dessa familia, que muitas vezes ndo acontece, eles
nem encontram mais o médico que estava acompanhando, né, so tem a
assinatura dele na declaragdo de obito, ndo encontram mais. [...] o que me
motiva é modificar essa histéria, modificar esse paradigma mesmo que tem
em torno da morte no hospital. Profissional 12

Alguns entrevistados assinalaram que sua experiéncia profissional com
pacientes com doengas progressivas em estagio avangado os fizeram buscar
conhecimento sobre o que fazer para minimizar o sofrimento proveniente da pléiade

de sintomas por eles apresentados.

[...] a oncologia é uma area que nos faz compadecermos muito do
sofrimento alheio, de sermos humanos. [...] entdo nesse intuito (de buscar
por esse conhecimento para aliviar o sofrimento) a gente acabou é tendo
consciéncia de que nédo é tanto com a quantidade de dias vividos que o
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meédico contribui com o seu tratamento que vai fazer diferenga, mas sim a
qualidade que esse paciente vai ter tanto durante a vida quanto durante o
periodo em que ele estiver partindo. Entdo esse tipo de coisa me motivou
[...] por compadecimento do sofrimento alheio, pelo préprio conceito de
humanizagdo do atendimento, a buscar oferecer algo além do que é dito e
ensinado na faculdade. Profissional 2

[...] os resultados terapéuticos melhoraram muito e em determinados
tumores, em casos pontuais, a gente realmente tem muito a comemorar no
que se refere a condicdo de curar, agora um tergo das pessoas que
recebem o diagnostico de céncer, de um modo geral, elas continuam, elas
vdo morrer de céncer. Entdo a gente ndo pode deixar essas pessoas que
vdo morrer de cancer sem assisténcia, abandonadas, a gente tem que, por
uma questgo, por uma questdo de humanidade, por uma questéo, a gente
tem que fazer valer a nossa condi¢ao de profissional destinado a cuidar de
outras pessoas e a gente precisa assisti-las da melhor forma. Profissional 7

A participagdo em cursos, palestras ou seminarios sobre a morte em
pacientes terminais também foi relatada por alguns entrevistados como uma forma

de entrar em contato com o tema.

Sim, sim. Através de palestras quando, quando até tinha uma oncologista
clinica que deu uma palestra sobre cuidados paliativos eu assisti e, e,
entendi que é o que a gente faz na instituicdo, é o que a gente faz na
instituicdo. Profissional 8

Eu busquei na verdade uma, um conteudo no tratamento da enfermagem é,
no tratamento do cédncer de um modo geral, né, o cuidado paliativo ele é
uma grande consequéncia da maioria dos nossos pacientes, entdo a gente
acaba buscando algum artigo, algum estudo, alguma coisa nova que tem
surgido pra amenizar mais esses cuidados, né, pra aprimorar mais 0S
cuidados, mas é meu conhecimento eu sempre busco de uma maneira
geral. Profissional 9

Em simpésios estdao sempre falando, tem sempre, aborda sempre esse
tema de cuidado paliativo, principalmente em 2010, 2011, foi bem abordado,
entao teve sim. Profissional 17

[...] de dois em dois anos, eu procuro ir ao congresso brasileiro e no
congresso internacional de céncer que ocorre em S&o Paulo e todas as
vezes que tem alguma discussédo sobre cuidados paliativos a gente sempre
procura participar, né, porque eu acho que é a area mais dificil que a gente,
trabalhar na oncologia cuidados paliativos eu acho que é area mais
complicada. Profissional 6

Floriani (2011, p. 102) sublinha a “escassa penetragdo dos cuidados
paliativos nos meios académicos brasileiros, especialmente nas faculdades de
Medicina.” Em tais ambientes, de acordo com o autor, “iniciativas isoladas mostram
as dificuldades quanto a sensibilizagdo para a necessidade do ensino dos cuidados
paliativos aos graduandos de medicina” (2011, p. 102) apesar do interesse dos
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alunos sobre o tema. Os depoimentos dos entrevistados elucidaram bem essa

questao:

Onde buscar formag¢ao? Eis a questao, porque na minha area o que tem de
referéncia de tratamento em oncologia é o INCA, o INCA tem a unidade de
cuidados paliativos, mas ndo tem um curso pra fisioterapeuta em cuidados
paliativos, pra fisioterapeuta abordar cuidados paliativos, ndo existe esse
curso, ndo é? Por isso a questdo: onde buscar? Profissional 4

Ah um curso, né? (diz que falta um curso para que se sinta mais preparado)
Um curso voltado para o cuidado paliativo, um curso mais aprofundado,
uma instituicdo de ensino em Juiz de Fora que encha os meus olhos.
Profissional 8

A respeito do problema relativo a formagado e qualificagdo profissional no

Brasil esclarece Floriani (2011, p. 103):

[...] um dos aspectos mais nevralgicos esta vinculado a qualificagdo de
recursos humanos em cuidados paliativos, sendo de fundamental
importancia a instituicdo de programas de educacdo continuada. Como
existem poucos centros de cuidados paliativos no Brasil, um grande desafio
é a formacao de equipes qualificadas em cuidados no fim da vida em locais
distantes desses centros. Tal formacao deveria ser realizada em todo o
territério nacional, considerando-se as distintas realidades socioculturais e
de acesso ao Sistema de Saude existentes nas diferentes regides do pais.
Deve haver, também, como parte dessa estratégia de qualificagdo, uma
mudancga de visdo académica, com urgente necessidade de ser implantada
a disciplina de cuidados paliativos na grade curricular dos graduandos de
saude e, em especial, dos estudantes de medicina. Caso contrario, as
distorcbes com respeito aos processos decisérios diante de doencas
avangadas e terminais ndo serdo corrigidas, perpetuando-se terapéuticas
futeis e situagdes de abandono, em detrimento de um tratamento mais
compativel com a fase avangada de adoecimento.

Apesar do interesse demonstrado pelos entrevistados sobre o tema e nao

obstante o fato de prestarem assisténcia a pacientes em fase final de vida, alguns

deles ainda n&o procuraram informacdes sobre o assunto.

[...] na minha prética ndo é uma tematica distante, né? A gente vivencia isso
a todo o momento, mas, assim, eu particularmente ainda n&o procurei
nenhuma, nenhum estudo, me embasar em nada cientifico sobre cuidados
paliativos [...]. Profissional 1

Né&o, ndo (ndo procurou estudar). Eu na faculdade eu fiz a disciplina de
psicologia hospitalar, era opcional, e eu fiz na época. E como eu estou te
falando, tem quatro meses que eu estou aqui, estou meio que de
paraquedas. E a gente aprende fazendo muitas das vezes, muita leitura e
tudo, mas nédo tenho, ndo procurei ainda, ndo me inteirei de nada especifico
assim. Profissional 14

Por outro lado, alguns dos entrevistados fazem mencdo a uma falta de

interesse dos profissionais pela proposta dos cuidados paliativos.
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Eu sinfo que a abordagem em cuidados paliativos é uma coisa deixada de
lado. [...] Faltam estudos e a gente vé que quando se fala em cuidados
paliativos, em oncologia cuidados paliativos eu acho que séo face a face,
né, levando em conta o que é a doenga em si, o diagnostico tardio em que
s&o diagnosticados a maioria dos casos; eu acho que é uma lacuna gigante
dentro do profissionalismo, do profissional de oncologia ndo se atentar pra
essa area dos cuidados paliativos. Quando a gente fala em
aperfeicoamento, né, em aprimoramento profissional, a gente tem todas as
areas, cuidados paliativos as vezes sdo 5% de todas as areas, né, e isso é
uma falha, uma rachadura enorme nesse, nessa formag¢do profissional.
Profissional 4

[...] E, e o cuidado paliativo ndo (ndo estuda sobre cuidado paliativo com a
mesma frequéncia que estuda outras tematicas relacionadas a oncologia), o
cuidado paliativo, os médicos, nés oncologistas, infelizmente deixamos ele
num segundo plano. A gente ndo procura estudar cuidado paliativo com a
mesma dedicacdo que a gente estuda os cénceres propriamente ditos. A
gente acaba estudando predominantemente a doengca, e o doente,
infelizmente, acaba ficando em um segundo plano e a técnica de cuidado
paliativo, que é muito importante, fica num segundo plano também. [...]
realmente o cuidado paliativo ele, ele ocupa o pordo das nossas
prioridades, isso é uma verdade. Profissional 7

Segundo os entrevistados, varios fatores explicariam essa falta de interesse
dos profissionais, tais como a dificuldade de lidar com a morte e o sofrimento, a
sociedade de consumo e as questdes financeiras relativas a baixa remuneragao

recebida pela assisténcia prestada em cuidados paliativos.

[...] Por que o cuidado paliativo é deixado de lado? Eu volto a remeter a dois
aspectos. Um é né&o se importar com o proximo, ndo se importar com o
paciente que esta fora de possibilidade de cura; teoricamente ndo vai me
render lucros, friamente dizendo. Segundo, é eu tenho medo de lidar com a
morte do paciente, eu tenho medo de lidar com aquele paciente em fase
terminal, eu acho que seriam esses dois aspectos. S6 que ndo é uma
escolha que nés profissionais temos que ter, se nés tivemos a escolha de
sermos profissionais da area de saude a gente tem que ir até o final com
competéncia, com dedicagdo e com respeito pelo ser humano e o que eu
vejo na minha préatica ndo é, aqui na clinica ndo tem cuidados paliativos,
mais o que a gente vé com esses pacientes terminais é até uma falta de
respeito, € onde o paciente tem menos presenca médica é nos cuidados
paliativos. Profissional 4

Outro aspecto é o aspecto, por exemplo, relacionado a dinheiro
propriamente, a remuneracao, cuidado paliativo ndo da dinheiro nenhum. O
médico ganha muito pouco pra fazer cuidado paliativo, enquanto num
servigo de saude ele obtém rendimento fazendo quimioterapia, ele obtém
rendimento, se obtiver, ele obtém um rendimento simbdlico pra atender
consultas de paciente de cuidado paliativo, pra receber diarias de pacientes
em cuidado paliativo. Entdo tem o aspecto financeiro, as pessoas preferem
ocupar lugares onde é possivel obter rendimento do que em lugares onde
néo se obtém rendimento. Profissional 7

[...] hoje em dia é, as pessoas negam, negam o fim da vida, negam o
envelhecimento, acho que tem muito a ver com a cultura mesmo da
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contemporaneidade mesmo que SO valoriza o jovem, o produtivo, ento,
assim, essa questdo da morte contradiz com o que a cultura prega mesmo,
a sociedade quer aquele que produz; aquele que esta a beira da morte ele
perde o interesse pra sociedade, né, entdo, assim, vocé ignora aquilo
porque aquilo ndo vai te fazer bem, né, vocé ndo quer pensar na sua propria
morte, vocé ndo quer pensar na possibilidade da morte de algum familiar,
eu acho que é dentro desse sistema. A sociedade hoje em dia visa muito a
produtividade, o lucro, é uma sociedade de consumo, né, propriamente dita,
e pra vocé ta consumindo vocé tem que estar produzindo, vocé tem que ser
Jovem, vocé tem que estar disposto a consumir o que essa sociedade fte
apresenta. Um paciente terminal, independente da idade, vamos dizer
assim, ele ndo tem mais essa possibilidade pra sociedade, ele ndo esta ali
pra consumir a beleza e os produtos que a sociedade prega como padréo,
como necessarios a uma qualidade de vida, a felicidade, né, que é muito
vinculado dessa forma. Profissional 12

Alguns entrevistados apontaram o modelo de formagdo médica como um

fator que tem comprometido o interesse pela area dos cuidados paliativos.

[...] o tecnicismo e o cientificismo exagerado da populagdo médica tem
tornado os médicos cada vez mais técnicos e cada vez menos humanos,
entdo é muitas vezes eles ndo se interessam tanto por essa questao porque
estdo mais engajados em resultados pra melhorar as taxas de resposta, pra
tentar aumentar sobrevida, é, pra melhorar a resposta patologica e muitas
vezes se perde um pouco o lado de também saber ouvir, saber é dar
carinho quando assim o é necessario, ndo é so estar prescrevendo a dose
da radioterapia, a dose da quimioterapia, o melhor remédio a ser utilizado, o
melhor campo a ser feito, mas é também saber ouvir, é saber compreender,
é, e isso muitas vezes, com o excesso de cientificismo, ndo que a parte
técnica ndo seja importante, mas ela deve ser conjugada também ao fato de
saber que ali na sua frente ndo é Unica e exclusivamente uma casuistica,
um numero, € um individuo e que ele precisa ser visto como um todo, ndo
s6 corpo, mas também mente e espirito. Eu acho que pelo proprio
despreparo, pela formagdo académica é ndo tocando nesse assunto, ndo
preparando de uma maneira adequada o profissional, ndo sei hoje como
que esta, mais assim na minha época e os colegas que nds estamos vendo
ai, os académicos que estdo acompanhando, vocé vé que existe um total
despreparo em termos de formagdo em relagdo a esse assunto, vocé é
condicionado durante a sua formagdo a sempre esta atualizado, ta certo,
nédo estou questionando, esta sempre atualizado, esta sempre estudando,
esta sempre procurando a melhor droga, o melhor tratamento pra vocé
oferecer ao seu paciente, mais ndo se da o mesmo valor, 0 mesmo peso
pra vocé também saber ser humano, também saber até onde ir e até que
ponto vocé deve respeitar a lei natural das coisas sem que isso lhe traga
frustragbes, né, sem que isso lhe traga a sensagdo de que todo o seu
trabalho foi em vao, é que se o seu trabalho foi em vdo é porque existem
determinadas coisas que na minha concepcdo n6s ndo conseguimos mudar
nos conseguimos ajudar, mas ndo mudar, entdo isso néo deve gerar
frustracdo e vocé ndo deve virar as costas pra esse paciente [..].
Profissional 2

Né&o, acho que de parte teérica ndo, eu ndo tive na formagéao inteira, eu
peguei a parte da formagcdo médica que estava mudando o curriculo, né,
estava comegando a reforma curricular pra entrar com novas matérias que
iam ver essa parte, né, medicina da familia, introdu¢do a vida médica, é
questbes de ética, bioética, essas coisa ainda ndo eram, algumas matérias
n&o eram obrigatorias, elas entravam como opcionais no nosso curriculo.

[...] a formacdo das pessoas da residéncia que eu cursei ela é mais de
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terapia curativa, ninguém tem uma formagdo muito voltada pra paliagdo.
Profissional 18

[...] a gente precisa estudar muito ainda, a gente precisa entender é, estudar
pra entender qual que é o objetivo, qual que é a melhor forma de ajudar um
paciente que tem um céncer metastatico, portanto incuravel, entédo a gente
precisa, pra fazer melhor, abordar o tema de frente, falar do tema de frente
e é um tema que sofre alguma rejeicdo é porque as pessoas gostam de
falar de sucesso e a morte ndo rima com sucesso, a morte ela transparece
o0 momento em que o médico, pelo menos naquele inconsciente coletivo do
que é o trabalho do médico, a morte é o momento em que ele esta
perdendo o cabo de guerra, € o0 momento em que ele esta perdendo a
batalha contra a morte. Entdo as pessoas preferem evitar esse tipo de
tematica, né, entdo a gente tem muito pra evoluir nisso. Profissional 7

Nenhum dos entrevistados possui formacdo em cuidados paliativos. Para
muitos deles os trabalhadores da area de oncologia estdo despreparados para
prestar assisténcia aos doentes que se encontram na fase final da vida. Além disso,
eles também ndo conhecem nenhum profissional que tenha se especializado ou que

tenha algum tipo de formag&o em cuidados paliativos.

Eu acho que uma dificuldade [...] € a mao de obra, a capacitagdo de
profissionais, eu acho que muitos profissionais ndo tém capacitagéo. [...] os
profissionais que tdo atuando nessas equipes (de oncologia) ndo tem
conhecimento sobre isso (cuidados paliativos). Profissional 12

Hoje n6s né&o temos aqui na cidade médicos com especializacdo em
medicina paliativa. [...] eu ndo tenho um profissional que mexa s6 com
medicina paliativa pra estar trabalhando junto comigo. [...] vocé vé que
existe um total despreparo em termos de formagdo em relagdo a esse
assunto. Profissional 2

E, o paliativista, que seria aquele clinico voltado pra cuidado paliativo e que
néo é necessariamente o oncologista, ele é um clinico geral que se dedica a
cuidado paliativo, esse paliativista eu ndo tenho conhecimento que exista
alguém com formacgéao especifica pra isso aqui em Juiz de Fora. Profissional
7

Sobre os médicos da equipe mencionou uma profissional:

Né&o, nenhum (médico tem formagdo em cuidado paliativo). [...] eu até tento,
na medida do possivel, ajudar, principalmente os colegas que tem um
pouco mais de dificuldade até porque, como coordenadora da residéncia, eu
supervisiono os residentes e o0s pacientes que sdo vistos por eles [...] entdo
com isso a gente tem uma possibilidade maior de estar ajudando os colegas
nesse sentido, mas ninguém tem especializagdo em cuidados paliativos.
Profissional 10
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Apenas uma profissional disse conhecer um médico que tem formagao em
cuidados paliativos, no entanto este profissional ndo trabalha em nenhuma das

instituicdes pesquisadas.

[..] hoje a gente tem um médico que é especialista nisso (cuidados
paliativos) que trabalha diretamente com a gente, entdo tornou isso mais
facil, ele é especialista em cuidados paliativos, muitas vezes eu encaminho
pra ele. Profissional 13

Contudo, em detrimento da grande disponibilidade de informagéo sobre a
tematica dos cuidados paliativos, € possivel constatar, assim como evidenciado
pelas falas dos entrevistados, que ainda existe uma enorme lacuna em se tratando
da formacéao e qualificacdo dos profissionais para atuarem na area. Neste ponto, faz-
se necessaria a analise dos motivos que levariam a essa situagao.

Alguns tedricos, como Aries (2001) e Elias (2001), j4 chamaram atenc&o
para as questdes referentes as atitudes do homem diante da morte. Seja com o
intuito de preservar a sua felicidade ou para se proteger desse fato inexoravel, o
homem tem procurado meios através dos quais seja possivel manter a distancia
uma sensagao de ameacga. Desse modo:

[...] a morte, tanto como processo quanto como imagem mnembnica, é
empurrada mais e mais para os bastidores da vida social durante o impulso

civilizador. Para os préprios moribundos, isso significa que eles também sao
empurrados para os bastidores, séo isolados (ELIAS, 2001, p. 19).

Prossegue o autor:

Nunca antes na histéria da humanidade foram os moribundos afastados de
maneira tdo asséptica para os bastidores da vida social; nunca antes os
cadaveres humanos foram enviados de maneira tdo inodora e com tal
perfeicao técnica do leito de morte a sepultura (ELIAS, 2001, p. 31).

Pensar a morte é algo doloroso para o homem e traz a tona lembrangas de
perdas, a dor do luto, o sentimento de finitude e o medo de um futuro incerto (SILVA,
2004, p. 57). Atitudes sociais perante a doenga e a morte podem isolar uma pessoa
além de priva-la de receber os cuidados necessarios.

Diante da imagem de um moribundo nas suas ultimas horas de vida, muitos
experimentaram uma sensagdo de desconforto, certo incémodo, sofreram,
especialmente se esta pessoa for um familiar. Por este prisma, assim como assinala
Silva (2004, p. 55), torna-se compreensivel “a dificuldade que os médicos, bem
como outros profissionais de saude, tém em lidar com este tipo de situagc&do. Muitas
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vezes, sob o disfarce da afirmativa “Nao ha mais nada a fazer por ele”, esconde-se

uma dificuldade em lidar com a morte.” O depoimento de um médico ilustra bem

essa situagao:

Quando ele (o médico) tem que se posicionar naquele, naquela regido ali
proxima da morte, aonde ele esta muito limitado no sentido de interromper o
caminho inexoravel pra morte, o médico de uma forma geral se sente
desconfortavel, é como se ele tivesse que conviver com a derrota e talvez a
explicagdo ou uma das explicagcbes eu acho, [...] uma das explicacbes
talvez seja muito um problema muito do médico com ele mesmo, com as
nogbes que ele tem é, qual que é o papel dele diante de um paciente
enfermo, qual que é o papel dele diante de um paciente que tem uma
doencga incuravel, de que forma ele se posiciona nesse cenario, né? O
meédico, muitas vezes, por ele ser um ser humano que esta sujeito a medos
ele acaba deixando com que as convic¢gbes, com que 0S proprios medos
dele em relagdo a morte, a doenga, os proprios tabus pessoais dele
interfram de uma forma inconsciente nessa atitude dele diante desse
cenario de sofrimento e de impoténcia. Profissional 7

Pinheiro, Benedetto e Blasco (2011, p. 120) salientam que a dificuldade de

lidar com a morte ndo é uma exclusividade do médico:

Este (0 médico) ndo é um ser estranho ao seu meio cultural. Vivemos
tempos em que a morte € um elemento quase ignorado. Predomina uma
curiosa postura que faz questdo de esconder o que, na pratica, € a Unica
coisa infalivel na vida de um ser humano: sua morte certa [...]. Na realidade,
o despreparo para a morte € um caso particular da falta de preparagao para
a vida. Uma vida — a humana — sulcada de alegrias e realizagbes, mas
também de sofrimentos e dor, apresenta elementos que tonificam o
contraste vital. Nado é de se estranhar que, em uma sociedade que foge
sistematicamente da dor, esconde os doentes e aleijados — se nao
fisicamente, apagando-os quanto antes da memoéria — e cultua o prazer
como meta suprema, o enfrentamento da morte se dé em inferioridade de
condigodes.

A conduta do médico de certo modo, de acordo com o exposto, reflete aquilo

que € proprio a sua cultura, ao seu contexto social. Se em outros momentos

histéricos a morte era “presente e familiar” (ARIES, 2001, p.55), nos dias atuais

passou a ser objeto de interdicdo. “Hoje a certeza da morte, a fragilidade de nossa

vida sdo estranhas a nosso pessimismo existencial” (ARIES, 2001, p.55). Nesse

sentido, o aparato tecnologico dos médicos pode ser utilizado também como um

meio para a interdigdo da morte.

As solugdes técnicas implicam em uma atitude de negacédo da morte, na

medida em que fornecem poder ao profissional para atuar e o protegem contra o

sentimento de impoténcia quando a cura ndo € alcangada. Nesta situacido, os

recursos tecnoldgicos tornam-se uma alternativa para prolongar a vida do sujeito,



120

evitando o contato com a morte, com o relacionamento junto aos familiares e
principalmente com os sentimentos mais profundos do paciente.

Pinheiro, Benedetto e Blasco (2011, p. 120) advertem que aqueles que
tentam tecnicamente todos os recursos para prolongar a vida sdo os primeiros a
desistir do paciente quando este entra em fase terminal e “passam o caso a algum
outro colega”. Cada vez € mais raro que “superespecialistas” permanegam junto ao
paciente moribundo, quando, aparentemente, ndo ha mais recursos terapéuticos a
empregar.

A reflexdo acerca de temas como a morte, a dor, o sofrimento, a dignidade
humana, “questdes insoluveis pela técnica” (PINHEIRO, BENEDETTO, BLASCO,
2011, p. 121), deve fazer parte da formacéo de qualquer profissional. “No caso do
meédico, cuja matéria-prima de atuagdo € o ser humano, reveste-se de interesse
particular: € uma condicdo necessaria, imprescindivel, para a boa pratica da
Medicina” (PINHEIRO; BENEDETTO; BLASCO, 2011, p. 120).

A morte constitui um desafio constante para o homem desde as mais
remotas civilizagbes. “A Medicina, mais do que qualquer outra ciéncia, coloca
diretamente a problematica da morte diante do profissional” (VIANNA; PICCELLI,
1998, p. 21). O modo como o meédico responde a este desafio determina, de certa

forma, o modo como lidamos os moribundos.

[...] é uma area (cuidados paliativos) em que a gente de certa forma nédo
gosta de atuar, a gente ndo se dedica a atuar, talvez por uma questéo, por
ser um ambiente que a gente ndo gosta de frequentar, os médicos, de um
modo geral, ndo gostam de frequentar esse ambiente porque vocé convive
de uma forma direta, de uma forma muito cara a cara com sofrimento, cara
a cara com a dor, com a falta de esperanga, vocé ndo tem uma perspectiva
pra oferecer no sentido de uma nova arma pra ser empregada contra a
morte, vocé ndo tem mais isso. Isso traz um desconforto muito grande. Eu
acredito que os médicos, principalmente, acabam evitando esse tipo de
situagdo. [...] muitos colegas se esquivam desse compromisso. [...] O
paciente, um paciente é, com a doenga, com cancer metastatico,
principalmente se ele estiver sentido muita dor, se ele estiver com muito
vémito, se ele estiver numa situagdo muito ruim, com a familia em prantos
ao redor, esse paciente afasta todo mundo dele, inclusive o médico. Ele
chega na porta da emergéncia e todo mundo evita, ele chega no andar e 0s
enfermeiros preferem ficar com outros, ninguém quer saber dele.
Profissional 7

[...] a maioria dos colegas que tratam desses pacientes os tratam durante
um periodo muitas vezes prolongado, muitas vezes nem tdo prolongado
assim, mas que acabam criando vinculos com esse paciente, quando néo
ha mais o que se fazer em termos de tratamento parecem que ndo sabem
lidar com a propria questao de que todos os seus esforgos, é teoricamente,
nédo surtiram frutos e que de verdade esse paciente ndo se beneficiaria de
ser acompanhado por ele, entdo muitas vezes esse paciente que deveria
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desde o momento do diagnostico até a sua fase de partida, de obito, ser
acompanhado pelo seu mesmo médico ai muitas vezes no periodo que ele
mais precisa de acolhimento ele muitas vezes tem que recorrer as vezes a
um médico de familia ou ao clinico que esta de plantdo numa urgéncia-
emergéncia, ou seja, a profissionais que nunca fizeram parte da sua
histéria, que ndo sabem muitas vezes do seu passado, € o que torna a
situagdo muito caodtica. [...] existe todo um despreparo, na minha
concepgdo, em relagdo a esse acompanhamento em periodo integral, o
paciente quando fica terminal muitas vezes ele é encaminhado para o
clinico do posto de saude ou entao ele fica a esmo sem ter nenhum tipo de
diretriz e essas familias ficam desesperadas, desestruturadas, e de verdade
sem ter nenhum tipo de apoio. Profissional 2

Como pbOde ser constatado através da analise sobre a formagdo dos
profissionais, todos os profissionais de saude entrevistados nao possuem formacao
em cuidados paliativos. Nas instituicbes hospitalares e clinicas pesquisadas, €
patente o esforco individual de determinados profissionais, que se tornaram
inovadores ao perceberem a necessidade de oferecer cuidados paliativos nas suas
unidades. E importante salientar que todos enfrentam barreiras para desenvolver
cuidados paliativos em seus locais de trabalho. Fatores como recursos financeiros,
cultura institucional, métodos de trabalho diferem entre as diversas instituicbes e
impactam as acdes em cuidados paliativos.

Considerando que a formagdo em cuidado paliativo deve contemplar o
aprendizado de um conjunto de habilidades técnicas aliado a uma forte base
humanistica, cumpre indagar se os profissionais entrevistados estdo preparados
para prestar assisténcia aos pacientes que se encontram na fase final da vida. Uma
vez que o aprendizado referente a essa tematica foi inexistente para a grande
maioria e a assisténcia prestada por muitos profissionais baseada na pratica ou no
‘como eu fago”, questiona-se se os cuidados paliativos tém sido realmente
oferecidos ou se o que tem sido ofertado s&o apenas ac¢des paliativas fragmentadas,
sem embasamento cientifico, intuitivas, decorrentes do interesse pessoal de cada
profissional.

Parece ndo haver duvidas quanto a relevancia epidemioldgica dos cuidados
paliativos e ao aumento da demanda por cuidados especializados no fim da vida. A
alteragdo demografica e epidemiologica ocorrida no Brasil nos ultimos anos teve por
consequéncia a modificagdo do perfil de necessidades de saude da populagao.
Hoje, as doengas crdnicas nao transmissiveis, entre elas o céncer, sdo as mais
prevalentes no cenario brasileiro e sdo as principais causas de morte da populagao
do pais. Este panorama engendra uma série de desafios, dentre os quais a
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necessidade de formar e treinar profissionais. Frente a esta situacdo, o modelo de
atencdo a saude deve ser capaz de responder de maneira adequada a essas novas
demandas e garantir o direito a uma assisténcia especializada na fase final da vida.

Atualmente, no Brasil, mesmo com os esforcos no sentido de se prevenir o
cancer ou de favorecer a detecgdo precoce, a maioria dos pacientes iniciam o
tratamento ja em estagio avangcado de doenga, sendo, portanto, elegiveis para
cuidados paliativos. Esse cenario revela a urgéncia em assegurar que todos os
profissionais possuam conhecimentos basicos em cuidados paliativos e sejam
capazes de cuidar dos doentes e de suas familias, estejam eles em qualquer nivel
assistencial dentro de um sistema de saude.

Grandes reflexdes e debates envolvendo a discuss&o sobre a inclusdo da
disciplina de cuidados paliativos no curriculo do curso de medicina séo frequentes, o
que pode ter fomentado a criacdo de uma nova area de atuagao médica, a medicina
paliativa. Entretanto, tendo em vista que a abordagem interdisciplinar € condi¢cao
fundamental para a prestacédo de cuidados paliativos, ndo podemos focalizar apenas
o treinamento dos médicos. Defendemos que o conceito de cuidado paliativo e seus
fundamentos deveria compor a teia de conhecimentos e de praticas de todo o
conjunto dos profissionais que integram o campo da saude, para que esta
modalidade de assisténcia seja oferecida de modo consistente e responda de
maneira adequada as demandas daqueles que dela necessitam.

A grandeza do territério nacional insere desafios para o desenvolvimento dos
cuidados paliativos. As diferengcas e especificidades regionais devem servir de
orientagdo para a criagdo de programas de cuidados paliativos, a fim de minimizar
as grandes incoeréncias entre a oferta de servicos e as necessidades de saude da
populacdo. Hoje determinadas regides despontam como centros de referéncia em
cuidados paliativos no pais e isso se deve em parte a presenca de profissionais
capacitados. De forma a preencher os vazios assistenciais esforcos devem ser
empreendidos no sentido de se oferecer cursos capazes de qualificar os
profissionais para atuar na area de cuidados paliativos para que assim sejam
formadas equipes que estejam preparadas para prestar assisténcia na fase final da
vida para que entdo possam ser criados servicos de cuidados paliativos que
contemplem a crescente demanda por esta modalidade assistencial em nossa

sociedade.
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Tendo em vista que os esforgos curativos sdo indcuos frente as investidas
de muitas doengas torna-se necessario modificar a abordagem ao paciente e
priorizar aspectos como a qualidade de vida e de morte. A capacitagcédo profissional
deve envolver a abordagem dos aspectos emocionais, espirituais e sociais do ser
humano a fim de que se possa beneficiar os pacientes e os familiares e humanizar a
assisténcia. Através de uma formacdo adequada pode-se evitar sofrimento
desnecessario, consultas e internagdes excessivas por falta de controle dos
sintomas, omissdo, negacao e afastamento de situagbes que ultrapassam o ambito
técnico como a morte, o sofrimento e a vulnerabilidade humana.

Por fim, pensar a assisténcia e os cuidados dispensados aos doentes ao
final da vida nos leva, necessariamente, a interrogar a formagao dos profissionais e
suas praticas. Todavia, de modo a refletir a educacédo profissional, parece ser
necessario avangar para além das discussdes sobre a estruturacédo dos curriculos e
aprofundar o debate social sobre temas como morte e finitude que impactam o

ensino e o desempenho profissional.

4.2.3- Diretrizes institucionais

A terceira categoria analisada versa sobre a presengca de diretrizes
institucionais que considerem a proposta dos cuidados paliativos. Ao tratar das
diretrizes, foram abordados os seguintes aspectos: presencga de equipe de cuidados
paliativos, estrutura fisica e funcional dos hospitais e clinicas estudadas, existéncia
de um plano/protocolo de cuidados paliativos e recomendagdes e orientagdes sobre
a oferta de cuidados paliativos pela rede de atencéo a saude do Brasil.

No que se refere especificamente a area de oncologia, a legislagao brasileira
estabelece os critérios para organizagédo de servigos. Conforme a portaria n°. 741,
de 19 de dezembro de 2005 (BRASIL, 2005c), a assisténcia oncologica pode ser
oferecida pelas Unidades de Alta Complexidade em Oncologia (UNACONS), nos
Centros de Alta Complexidade em Oncologia (CACONS) e nos Centros de
Referéncia de Alta Complexidade em Oncologia. A portaria dispde ainda sobre os
servigos isolados de radioterapia e/ou quimioterapia. No caso do presente estudo,
apenas os UNACONS foram analisados uma vez que a cidade de Juiz de Fora n&o
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tem CACONS, Centros de Referéncia de Alta Complexidade em Oncologia e
servigos isolados. Duas clinicas privadas que realizam quimioterapia em regime
ambulatorial e um hospital geral também foram analisados.

A mesma portaria (BRASIL, 2005c) define o que s&o as Unidades de
Assisténcia de Alta Complexidade em Oncologia (UNACON):

§1° - Entende-se por Unidade de Assisténcia de Alta Complexidade em
Oncologia o hospital que possua condigbes técnicas, instalagbes fisicas,
equipamentos e recursos humanos adequados a prestagao de assisténcia
especializada de alta complexidade para o diagnostico definitivo e
tratamento dos cénceres mais prevalentes no Brasil. Estas unidades
hospitalares também devem, sob regulagdo do respectivo Gestor do SUS,
guardar articulagdo e integragdo com a rede de saude local e regional e
disponibilizar, de forma complementar e por decisdo do respectivo Gestor,
consultas e exames de média complexidade para o diagnéstico diferencial
do céncer.

No que concerne a estrutura fisica e funcional minima para servigos
hospitalares gerais em UNACONS, a portaria determina que as a¢gdées em cuidados
paliativos devem ser promovidas por uma equipe multiprofissional de saude e devem
ser voltadas para o alivio do sofrimento fisico, emocional, espiritual e psicossocial de
doentes com prognostico reservado, acometidos por neoplasias malignas em
estagio irreversivel, sendo que tais agbes se ddo em forma de: assisténcia
ambulatorial (incluindo o fornecimento de opiaceos); internagdes por intercorréncias
(incluindo procedimentos de controle da dor); internagées de longa permanéncia; e
assisténcia domiciliar .

Todos os profissionais entrevistados que trabalham em dois UNACONS no
municipio de Juiz de Fora disseram que a instituicdo ndo possui equipe de cuidados
paliativos.

Possui profissionais dispostos a exercer a fungdo em cuidados paliativos.
Uma equipe ndo. Vocé e a sua equipe tenta fazer o melhor e vocé tenta

fazer o melhor e eles tentam fazer o melhor (faz o gesto representando que
em muitas oportunidades fica de mdos amarradas). Profissional 8

N&o, nédo possui. Ndo possui uma equipe, cada médico assistente é
responsavel pelo seu paciente em cuidados paliativos, entdo isso é
individual de cada um. Profissional 10

[...] ndo existe uma equipe formada, existe uma tentativa individual de se
criar algo de proveitoso, entdo eu vejo que existe a iniciativa [...] mas ainda
vejo que falta muita coisa, criagdo de ambulatérios especificos, uma equipe
formada e ndo o individuo sé tentando, tentando, tentando. Profissional 2
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Né&o, ndo. Uma equipe especifica ndo, né? Eu sou psicologa, eu atendo em
alguns setores e estou nesse momento também presente, quando tem a
necessidade de se adotar a postura ai no sentido do cuidado paliativo, mas
uma equipe especifica, especializada s6 pra isso ndo. Profissional 11

Sobre as instalagbes fisicas, condigbes técnicas e equipamentos
necessarios a prestagao de servigos de alta complexidade em oncologia, a mesma
portaria (BRASIL, 2005c), nas disposi¢gdes gerais, determina, quanto aos cuidados
paliativos, que deve haver um plano de cuidados paliativos e que 0 mesmo deve ser
repassado quando do encaminhamento de doentes para esses cuidados em outros
estabelecimentos de saude. Nesse sentido, as diretrizes institucionais dos
UNACONS deveriam seguir as recomendagdes da portaria e estabelecer um modelo
de atendimento em cuidados paliativos.

Néo tem porque ndo tem essa comissdo pra formar um protocolo, ndo tem.
[...] s&o decisbes tomadas no dia a dia de acordo com as condicbes e
situagdo de cada um. Profissional 17

Olha especifica (diretriz) ndo. N6s temos, assim, um grupo de humanizagéao
mas acaba que é uma coisa mais geral mesmo, que atende a todos o0s
pacientes, especifico (grupo) pra cuidados paliativos, pelo menos que eu
esteja inserida, ndo. Profissional 16

Especifica ndo. Existe a conduta individual de cada médico perante o seu
paciente. Entdo eu posso te dizer sobre a minha conduta, ndo sei da
conduta dos colegas porque ndo existe uma uniformidade, ndo existe um
protocolo de atendimento pra esses pacientes a nivel ambulatorial, nem a
nivel hospitalar. Profissional 2

Né&o, infelizmente ndo. A gente tinha uma enfermeira, que ficou pouco
tempo aqui com a gente, que a gente estava tentando montar um protocolo,
mas com a correria do dia a dia, infelizmente, a gente ndo conseguiu. Ela
deixou o hospital e a gente ndo conseguiu fazer um protocolo pra isso néo.
Profissional 10

Dificil falar, assim, como que eles direcionam, até porque sempre é uma

conduta médica, entdo quem sempre vai ditar é o médico. [...] como que eu
vejo que funciona assim, o médico é quem vai ditando as regras [...] o
paciente apresenta uma queixa relacionada a, com uma dificuldade motora
ele vai fazer a fisioterapia, se ele estiver muito secretivo ele vai pra
fisioterapia, se ele estiver engasgando ele vai pra fono, né? Profissional 3

Enfocando especificamente a questdo das instalagdes fisicas, foi possivel
constatar, por meio do relato dos entrevistados, que nenhum UNACON da cidade de
Juiz de Fora possui uma infraestrutura adequada a prestacao de cuidados paliativos.

Né&o tem nada assim determinado, um ambulatorio pra isso, ndo tem. Eu
acho que seria 6timo, a gente poderia até pensar, eu ndo sei, € como eu
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estou te falando eu acho que a coisa acontece misturado, entendeu? Nao
tem nada assim é determinado, um ambulatério para isso, ndo tem.
Profissional 14

Né&o tem né&o, ndo temos ndo. Na atual conjuntura que atravessamos ndo
tem, é clinica mesmo. [...] eu tenho um paciente grave, grave mesmo,
morrendo, em fase final da doenga, perto de outro ltcido, acordado, eu ndo
tenho um setor especifico pra eu colocar aquele paciente FPT, eu ndo
tenho, a instituicdo ndo me oferece espago pra isso, ndo tem, nao tem.
Profissional 8

N&o, ndo. Os pacientes vém para os ambulatérios que a gente tem.
Infelizmente a gente ndo tem espacgo fisico nem pessoal suficiente pra ta
fazendo ambulatério separado. Entdo vai tudo para 0sS mesmos
ambulatorios, ndo tem jeito. Profissional 10

[...] eu tenho um, dois pacientes juntos, paciente iniciando tratamento no
mesmo quarto que outro paciente que esta em fase terminal e outro
paciente que estd fazendo terapéutica normal, e s&o quadros
completamente diferentes dentro do mesmo quarto [...] ai o paciente vem a
obito e os outros pacientes estdo olhando. Profissional 3

[...] falta uma unidade de referéncia, leitos especificos pra esse tipo de
paciente, porque o que a gente vivencia hoje, mesmo em hospitais
oncolégicos apenas, é que o paciente terminal muitas das vezes fica na
enfermaria junto com pacientes que estdo iniciando tratamento, com
pacientes que estéo ainda no curso do seu tratamento, e que muitas vezes
vem a falecer ali do lado desses pacientes, trazendo um impacto para os
outros [...] entdo existe uma falta de estruturacdo nesse sentido de leitos
proprios, de ambulatérios proprios [...]. Profissional 2

Né&o, ndo tem néo. Até porque a estrutura (fisica) do hospital ndo permite
ainda ter essa diviséo. [...] a gente tem a clinica médica, geralmente ja sdo
pacientes, a maioria esta em cuidados paliativos, entdo a gente tem assim
essa clinica que quando séo cuidados paliativos vai pra essa clinica que
chama clinica médica, mas ndo quer dizer que la s6 tenha pacientes em
cuidados paliativos. Profissional 16

Neste ponto destacamos que apenas uma profissional considera nao ser
necessaria a existéncia de um ambulatério especifico para atendimento dos
pacientes que estdo em cuidados paliativos. Vejamos a sua fala:

Né&o, aqui é tudo junto. Ficam juntos, todos no mesmo lugar. Isso é até bom,
nédo fazef separagdo, porque a pessoa se sente viva, esta ali no meio dos
outros. E ruim pra quem esta bem, esse queixa “nossa esse paciente ta
ruim, ndo gosto nem de ver”, mas pro paciente que ta ruim ele se sente

inserido na sociedade, né? Ele ndo ta excluido, pra ele é bom. Profissional
17

Grande parte dos entrevistados acredita que falta um interesse por parte das
diregbes dos UNACONS no sentido de criar ambulatérios especificos direcionados

aos cuidados paliativos. Para muitos deles também falta investimento nesta area.
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Pra vocé ter uma equipe formada nesse sentido, ambulatérios, leitos
especiais, separados, medicagbes contra dor, isso tudo é muito oneroso, é
muito caro, muitas vezes vocé, um hospital por si s6 é, ainda mais um
hospital filantrépico, ele ndo tem como gerir isso tudo ele tem, obviamente
ele faz aquilo que ele pode, mas muitas vezes falta um estimulo maior em
termos financeiros pra que ele consiga realmente estabelecer tudo isso. |[...]
é existe a portaria, né, de que as UNACONS tem que ter isso, mas do ponto
de vista pratico a gente ngo vivencia isso. Entéo vai ser necessario que se
caminhe realmente pra que isso saia do papel e passe a funcionar na
pratica porque é a nossa realidade e vai ser mais ainda nos proximos anos.
Profissional 2

[...] a falta de interesse da instituicdo mesmo, né, mais isso é dificil, ndo sei
exatamente um motivo da instituicdo pra néo ter um servigo desse eu ndo
sei, mas ndo é muito facil, ndo é muito facil, é uma questao um pouco
complicada, é uma questado complicada. Ndo é bem falta de interesse na
verdade é, o que que acontece, a gente é uma instituicdo pequena, com
poucos leitos, né, e com espaco fisico pequeno também, ainda tem isso [...]
mas néo é falta de interesse, a expresséo talvez ndo seja essa, é que na
conjuntura atual infelizmente eu acho que a gente ndo tem um espago
mesmo e profissional pra estar desenvolvendo esse tipo de trabalho.
Profissional 10

(falta) estar aumentando o numero de profissionais, estar liberando verba
para, ja que é uma instituicdo que cuida de pacientes publicos, pacientes
conveniados do SUS, pra estar liberando verba, eu acredito que verba,
dinheiro para ter melhoria da equipe, dos equipamentos, da equipe, pagar
um bom salario, aumentar o nimero de profissionais, que eu tenho, hoje eu
tenho 22 pacientes como eu falei antes, 18 deles sdo cuidados paliativos,
S840 pacientes crbnicos que estdo internados, desculpa a expresséo,
esperando a morte. Eu tenho dois profissionais pra executar esse servigo
todo. Banho, curativo, ai a gente vai buscar da chefia direta, cada um tem o
seu supervisor, o seu coordenador do grupo, ai ele fala pra vocé: “pelo amor
de Deus néo fala isso pra mim ndo porque se eu for levar isso pra dire¢ao é
arriscado cortar o meu pescogo, cortarem o meu pescogo”. Ai vocé fica
trabalhando com o que tem. Profissional 8

[...] eu acho que a filosofia dessa parte de diregao clinica, eu ndo sei se é
por questdes de no ter retorno financeiro assim porque um paciente em
cuidado paliativo que retorno que financeiro ele traz pro, falando assim que
eu acho que é a visdo deles, né, pro hospital assim, é o que eu fico
pensando, por isso que eu acho que, que eu acho que ndo é um, ainda nédo
€é um centro que visa essa questdo de qualidade de atendimento, tem
muitos outros fatores que a gente briga assim, infelizmente, mas eu acho
que a maior dificuldade vem da parte técnica mesmo assim, de
coordenacdo. Profissional 3

Cabe lembrar que para fins de credenciamento de hospitais como
UNACONS os “cuidados paliativos dos respectivos doentes devem ser prestados na
prépria estrutura hospitalar ou poderao ser desenvolvidos, de forma integrada, com
outros estabelecimentos da rede de atengdo a saude” (BRASIL, 2005c). Os
UNACONS devem ainda oferecer suporte a distadncia e assumir “a responsabilidade

pelo atendimento de doentes contrarreferidos para cuidados oncolégicos paliativos
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(cirurgicos, radioterapicos e quimioterapicos) inclusive de urgéncia” (BRASIL,

2005¢).

Todavia, assim como ndo existe uma estrutura adequada dentro dos

UNACONS da cidade de Juiz de Fora, também n&o existem outros servigos

especializados nessa forma de cuidado no municipio. Alguns relatos evidenciaram

essa situagao:

O que a gente vé é que realmente cuidado paliativo é um assunto que ainda
esta engatinhando muito aqui na nossa cidade [...], cuidado paliativo
realmente na nossa cidade ngo existe. Existem tentativas de grupos que se
unem, por vontade propria, de tentar ajudar da melhor maneira possivel,
com um financiamento muitas vezes proprio, com atividade voluntaria
muitas vezes, pra tentar preencher o vazio que deveria ser coberto pelo
ministério, pela secretaria de saude municipal. Profissional 2

Néo tem especifico, um tratamento, um local especifico ou uma equipe
especifica pra cuidar desses pacientes, ndao tem em Juiz de Fora. Em Juiz
de Fora ndo funciona, em nenhum hospital, eu acho que ndo tem, pelo
menos nos dois (hospitais que a profissional trabalha) néo tem. [...] Juiz de
Fora n&o tem cuidados paliativos, ndo tem esse centro separado visando so
esses pacientes. Profissional 3

N&o, ndo conhego (equipe ou alguma instituicdo para o tratamento
paliativo). Ele (o paciente) fica com a gente tendo os cuidados, entre aspas,
paliativos, né? [...] Eu ndo conhe¢o em Juiz de Fora uma instituicdo que
trabalhe com cuidados paliativos. Profissional 8

No unico hospital geral que autorizou a realizagdo da pesquisa os

profissionais que trabalham nesta instituicdo, no que se refere a presenca de uma

equipe de cuidados paliativos, de diretrizes institucionais e as instalagdes fisicas,

explicitaram:

Estdo comegando agora um trabalho de humanizagéo entdo eu acredito que
com esse trabalho de humanizagdo evolua, né, pra ter os cuidados
paliativos, mas no momento ndo, ta? Nao existe uma equipe ainda néo, ta?
O que tem aqui é um trabalho com o grupo de humanizagdo, mas ainda ndo
abrange o hospital inteiro e ndo abrange o meu setor. Profissional 15

Olha efetivamente estruturada (equipe) ndo. A gente ndo tem um grupo
ainda formalizado, mas existe um empenho de formagdo de grupo, a
instituicdo X ta passando por uma reforma estrutural ampla, né, importante,
que ja esta trazendo frutos, a gente esta sendo pioneiro em varias coisas
estruturais e isso faz parte de um plano de estruturagdo, mas efetivamente
ainda, funcionante, na casa, a gente ainda ndo tem. [...] acho que falta
realmente estruturagdo de grupo, formag¢édo de grupo. Profissional 19

Prossegue o mesmo profissional:

Ainda néo, ainda néo (diretrizes). Ndo tem nada prontamente estabelecido
em relagdo nem aos cuidados, até porque a normativa hoje de distanasia,
ortotanasia, isso parece que isso € bem estruturado, bem estabelecido no
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estado de S&o Paulo ainda onde a gente tem leis vigentes pra isso
funcionar de maneira correta, sem nenhum dano juridico por tras. Eu acho
que muitas das vezes o que dificulta a gente é esse estabelecimento porque
alguns colegas ficam receosos do ngo cuidar e as vezes déo cuidados futeis
ao invés dos cuidados necessarios, né, entdo isso falta. Profissional 19

respeito a existéncia de diretrizes, duas profissionais

N&o, ndo existe um estatuto, ndo existe uma [...], uma rotina pra gente
poder atender esses pacientes, ndo existe ndo. N&o existe nenhuma
orientagdo com relagdo a isso. Ndo existe um protocolo pra atendimento a
esses pacientes. Profissional 15

Né&o, especifica ndo. Os cuidados sdo os cuidados €, os cuidados normais
de todos os pacientes, e muitas vezes o paciente interna e vocé ndo sabe
ainda qual é a conduta a ser tomada e o médico, junto com a equipe,
conversa normalmente, conversa com a gente e passa que o paciente ndo
tem mais progndstico de melhora e ai os cuidados s&o paliativos.
Profissional 20

a estrutura fisica do hospital, as falas de duas profissionais

Né&o, ndo existe um ambulatério especifico ndo. Normalmente as pessoas
procuram €& passar 0s pacientes, vamos dizer, do SUS, que é uma
enfermaria coletiva, pra um quarto individual que existe no SUS pra dar
mais privacidade e a presenga da familia em conjunto, e os particulares a
familia sempre fica junto do paciente, e ai tem os pacientes que se
encontram nas UTI’s. Profissional 12

Né&o, ndo (ndo tem ambulatério ou enfermaria especifica). O paciente ele
chega muitas vezes, é um paciente conveniado (a um determinado plano de
saude) que esta, que estd numa fase, alterna, as vezes ele entra no
tratamento, inicia o tratamento com a gente aqui, e muitas vezes ja esta
numa fase terminal mas ndo tendo nada especifico, ndo tem setor
especifico, ele pode ser internado em qualquer andar do hospital, qualquer
setor. Profissional 20

No que concerne aos servigos privados de oncologia, o depoimento de todos

os profissionais que exercem suas atividades nestas instituicdes revelou que estas

nao possuem equipe de cuidados paliativos.

Néo, especificamente ndo. Todos nds aqui atuamos para o tratamento do
céancer e hoje nés temos aqui uma equipe multidisciplinar, nés lidamos com
todos os casos, mas, especificamente somente para cuidados paliativos,
néo. Profissional 9

NGs, talvez a gente ainda precise evoluir pra isso, pra que a gente seja uma
equipe treinada em fazer cuidado paliativo. Fazer cuidado paliativo é uma
coisa dificil, a gente precisa estudar cuidado paliativo, a gente precisa
conversar, a gente precisa praticar, definir de forma objetiva como se
procede diante das situagbes, certo? Eu acho que nés ndo podemos dizer
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que nos temos profissionais muito dedicados [...] a questdo objetiva do
cuidado paliativo ela ainda é uma lacuna. [...] nessa questdo, se a gente
falar que é uma equipe preparada e ensaiada, afiada, que a gente, em
cuidados paliativos, que a gente tem a compreensdo exata do que seja isso,
talvez essa ndo seja a realidade ndo. Profissional 7

Eu desconhego se existe essa equipe, se existe eu desconhego. Eu acho
assim, cada um trabalha no seu contexto. [...] ndo vejo nenhum tipo de
discussao desse assunto dentro da equipe. Profissional 6

Especificamente (equipe) cuidado paliativo ndo. Acredito que ndo porque
pra ter essa equipe tem que haver discussao entre a equipe, tem que haver
estudo, interagdo, e eu ndo vejo essa interagdo aqui dentro. Profissional 4

Os profissionais chamaram a atengao para a questao relativa a dificuldade
de encaminhar seus pacientes para unidades dedicadas aos cuidados paliativos. E
dificil fazer o encaminhamento ja que ndo existe um servigo especializado nos

UNACONS e nem nos hospitais gerais.

O acompanhamento fora da clinica é feito é, assim, da minha parte a gente,
eu as vezes fago visita domiciliar; ir a casa e estabelecer algumas metas de
tratamento pra serem feitas no domicilio, e pra internagdo a gente tem que
levar para os hospitais comuns daqui que também né&o tem um servigo
especifico de paliagdo e a gente mesmo olha, né? [...] entdo acho que a
gente acaba levando pra gente mesmo, a internagdo € no nosso nome e a
gente mesmo é que lida com essa parte da paliacdo do doente internado.
Em outros lugares eu ainda ndo vi n&do, na instituigdo X eu n&o vi, no
hospital Z eu néo vi, a gente tem as vezes clinica da dor, mas paliacdo néo,
e a clinica da dor normalmente as vezes é feita por especialistas de outra
area, né, por exemplo, um anestesista, um neuro, que faz parte de dor, mas
um servigo formado também eu néo vi. Profissional 18

No nosso caso a gente utiliza o hospital Y e o hospital Z pra internar os
pacientes; ndo sdo hospitais dedicados ao tratamento do céncer, entdo nédo
é a rotina da enfermeira, do técnico de enfermagem, da psicéloga, da
fonoaudibloga, entdo a coisa ndo acontece com muita naturalidade é,
normalmente cada situagdo, que eu tenho um paciente de cuidados
paliativos internado a gente tem muito com que se preocupar, em néo fazer
intervengbes desnecessarias, ndo prolongar o sofrimento de uma maneira
fatil é, e sempre em cada situacdo é necessario procurar principalmente a
enfermagem, o técnico de enfermagem, e orientar que nés estamos diante
de um paciente em cuidados paliativos e eu preciso explicar o que significa
isso [...]. No hospital é justamente aquele momento aonde a coisa vai se
aproximando do fim eu me sinto de fato mais sozinho mesmo. (nédo existe
equipe) Dedicada a cuidado paliativo ndo, as pessoas elas sdo enfermeiros,
sdo psicélogas, sdo fisioterapeutas, médicos, mas que naturalmente
entendem algo de cuidado paliativo, mas elas ndo s&o inteiramente
dedicadas aos cuidados paliativos ndo. Elas fazem o cuidado paliativo
eventualmente e sempre sob a minha orientagdo quando eu oriento dessa
forma. Profissional 7

[...] eu trabalho numa clinica hoje, né, e ja tive a oportunidade de trabalhar
em hospital, na rede hospitalar, e, assim, com algumas exceg¢bes de alguns
meédicos, eu acho que ainda esta muito, esta muito longe de ter um trabalho
realmente assim efetivo, que traga realmente, que seja realmente assim “ah
o cuidado paliativo”, que va ftrazer, que seja bem, que seja bem
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fundamentado sabe, que seja levado em conta questbes assim é, das
medicagbes, como é que eu vou te explicar, que seja realmente um plano
de tratamento. Profissional 1

As clinicas também nao possuem uma diretriz, um protocolo ou plano de

trabalho especifico sobre cuidados paliativos de acordo com os profissionais

entrevistados.

Néo, ndo existe (diretriz). Eles (os pacientes) sdo tratados, vdo sendo
tratados até ndo ter mais condi¢gbes de serem tratados, sGdo encaminhados
pra casa ou internados, mas ndo existe uma diretriz, algum planejamento
para esses pacientes, ndo ha. Profissional 4

Néo (tem protocolo), ndo, é isso. Acho que aqui, ndo sei, as vezes é o
aspecto que a equipe, eu falo da equipe. Aqui sdo muitos médicos, séo
médicos muito competentes e tudo mais, assim, eu acho que eles tem uma
outra visdo mesmo do tratamento, essa visdo mesmo da medicagdo
oncolégica, acho que esse aspecto (cuidado paliativo) ainda esta um pouco
distante da maioria dessa equipe, eu acho, eu penso assim. Tanto que a
gente ndo, ndo sei, eu converso pouco com eles, mas, assim, ndo parece
que eles tém essa preocupagdo com essa area de cuidados paliativos, né?
“Ah o paciente realmente ndo tem mais possibilidades de cura, nés vamos
td acompanhando ele de outra maneira”, eu ndo vejo isso assim com a
maioria dos médicos, eu ndo consigo, ndo consegui ainda perceber isso,
talvez, acho que mais pra frente, chegue até esse momento mas eu ainda
né&o consigo perceber isso da parte da maioria dos médicos aqui da clinica,
eu acho que falta, ndo sei, como é que eu vou te explicar, ndo sei se é a, o
tempo que eles tem de formagdo, se na época ainda nao se falava tanto
disso, desse aspecto, entdo eles sdo muito voltados, claro né, pra parte do
avango cientifico com relagdo a oncologia é obvio, né, mas eu acho que
essa parte do cuidado paliativo ainda esta bem distante assim, a grosso
modo, ainda ta bem distante da maioria dos médicos da instituigdo que eu
trabalho. Profissional 1

[...] nés ndo temos um protocolo especifico voltado pra cuidado paliativo é,
existe um ordenamento que todos os pacientes aqui dentro a gente procura
fazer com que eles sejam atendidos pela psicologia, mas ndo tem uma
diferenca no que se refere a se ele é um paciente em cuidado paliativo ou
néo, né, é atendido pela psicologia independente disso. Entdo se vocé esta
me perguntando se existe um protocolo especifico pra tratamento de
paciente em cuidado paliativo institucional ndo, nao existe. Profissional 7

N&o percebo, ndo consigo perceber (que tem diretriz). E igual eu estou te
falando, se existe eu desconhego. Eu acho que quando vocé pensa em
cuidados paliativos vocé pensa em um paciente em casa, dentro de um
quarto, né, vocé pensa em coisas assim, um paciente que esta com uma
assisténcia mais humanizada, vocé pensa em coisas nesse sentido e eu
né&o percebo isso assim, que a gente vai ver esse paciente, que a gente vai,
sabe, eu acho que cada profissional toma a sua conduta, ndo vejo iSso
conjuntamente. Profissional 6

Uma médica, quanto a questao das diretrizes, falou sobre a sua conduta em

relagao aos seus pacientes. Quando ndo € mais possivel acompanhar os doentes na

prépria clinica a profissional tem procurado encaminhar os doentes em fase final de
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vida paliativos para uma equipe*® de cuidados paliativos que faz parte de um plano

privado de saude.

O doutor A da assisténcia domiciliar, se a familia quiser que o paciente
morra em casa ele faz isso, ele tem equipe, ele consegue isso, o paciente
morrer dentro de casa, que é melhor ainda, mais humano, né, ndo ser
separado da vida dele pra morrer num lugar que ndo tem relagéo com ele,
né? [...] os pacientes daqui vado pra esse médico porque é paciente de
convénio, né, entdo ele consegue dar essa assisténcia em casa, ta, e
quando a familia, ai também as vezes a familia demanda ir para o hospital
por estar achando muito dificil, por achar que o hospital tem mais recurso, ai
esse paciente € levado para o hospital, sendo o paciente tem a
possibilidade até de morrer em casa, né, de ter esse final de vida dentro de
casa. Profissional 13

Uma vez que nas clinicas privadas o regime de tratamento € ambulatorial, a
equipe, em muitas oportunidades, precisa encaminhar os pacientes para outras
instituicbes devido a gravidade dos casos e necessidade de utilizagdo de recursos
terapéuticos mais sofisticados. O encaminhamento para outros servicos acaba
gerando rupturas no tratamento e dificuldade de acompanhamento dos doentes pelo
meédico assistente responsavel, mas, sobretudo, pelos outros membros da equipe de
saude. Além disso, de acordo com as falas dos entrevistados, 0 encaminhamento de
pacientes a outros servigcos ndo implica que os mesmos receberdo cuidados
paliativos ja que nenhuma instituicdo de saude de Juiz de Fora possui equipe de
cuidados paliativos ou setor especifico de cuidados paliativos.

Néo, infelizmente eu desconhego algum lugar aqui. Geralmente quando o
paciente chega ao seu limite, num ponto que precisa de cuidados
hospitalares, é encaminhado pra um hospital de atendimento de modo
geral, mas néo especificamente para um centro paliativista, né? Geralmente
€ encaminhado para o hospital para uma hidratacdo, pra um analgésico
mais potente endovenoso, e ou até mesmo é pra amenizar aquela dor dele,
né, mas assim ndo para um centro especifico ndo, ndo. Profissional 9

Né&o, néo existe. Eles s&o tratados, vdo sendo tratados até é ndo ter mais
condigbes de serem tratados, sdo encaminhados pra casa ou internados,
mas n&o existe uma diretriz, algum planejamento para com esses pacientes,
ndo ha. Tem profissionais que encaminham isso, né, a psicéloga encaminha
esse tipo de paciente, mas ndo é um acordo entre a equipe onde “olha
quando tiver pacientes em cuidados paliativos nos temos esse lugar pra
encaminhar’, a gente néo fica sabendo isso através da clinica, a gente fica
sabendo através de um ou outro profissional que tem outras atividades extra
clinica que comunicam a gente e a gente encaminha esses pacientes. [...]
néo existe uma unidade, por exemplo, no hospital de referéncia como o
hospital Q e o T cuidados paliativos ndo existem, ndo existe a referéncia
como existe, por exemplo, no INCA, o HC IV é cuidados paliativos, aqui ndo
existe, eu desconhecgo. Profissional 4

% A equipe deste plano de satde é composta por um médico, quatro enfermeiros, uma assistente
social, uma psicologa, um fisioterapeuta e um educador fisico.



133

Os médicos sim, né, os médicos com 0s quais eu trabalho eles néao
abandonam o paciente em momento algum, né, até porque eles tém um
livre acesso a todos os hospitais, eles internam os pacientes em hospitais
que eles tém livre acesso, que é facil eles estarem indo la e eles
acompanham, né, as vezes paciente que esta em casa, né, os médicos ndo
tem esse distanciamento, né, em momento algum. Agora a equipe tem.
Nés, assim, eu como psicéloga, a enfermagem, o farmacéutico, né, nés
temos um distanciamento fisico do paciente, de ndo ter um contato, de ndo
ta indo ver, a gente mantém uma proximidade com a familia, né, com os
familiares, mas com o paciente a equipe fica sim distante fisicamente
daquele paciente, né? Profissional 5

O que que eu percebo, essa senhora que faleceu, de cuidados paliativos,
ela tem a médica dela que optou em cuidar dela na oncologia, ai ela sente
mal acaba que o cirurgido la pra tras, que fez a cirurgia dela, que interna
ela, olha que confuséo, esta vendo, entdo acontece muito essas coisas, vai
pro hospital e interna, acaba que o proprio hospital ndo tem uma viséo
humanizada também, entéo vira uma situagdo complicada. Por exemplo, um
paciente de cuidados paliativos ele precisa ir pro CTI? Sera que ele precisa
disso, né? Eu néo vejo essa necessidade, ai cai em um hospital que a
equipe do hospital ndo tem preparo, né, que muitas das vezes um
plantonista ou alguém que internou ele faz isso, muitas ndo é o médico que
td& acompanhando ele o tempo inteiro no ambulatério que vai internar.
Profissional 6

Em algumas instituigcbes, segundo o relato dos entrevistados, as iniciativas
em torno dos cuidados paliativos ou a oferta de um tipo de assisténcia mais
“‘especializada” comegam a ocorrer. Alguns profissionais tém procurado assumir os

pacientes que se encontram na fase final da vida.

Tem uma médica da quimioterapia que parece que ela tem assim algum
conhecimento e ela se interessa, mas eu nao sei te falar de uma formagéo
com certeza ndo. E uma médica também, clinica cardiologista, que também
trabalha nesse sentido, mas também nédo sei te falar de uma formagdo
especializada, ndo sei te dar essa resposta néo. [...] Tem-se até buscado
isso sim, né, aqui dentro, a gente tem uma outra psicéloga que faz parte
aqui do hospital também, ela foi até o INCA procurou se informar, né, tem
toda uma discusséo voltada até pra nossa comissdo de humanizagédo, entao
assim, tem todo um movimento, mas ainda ndo ha uma equipe
especializada, especifica ndo. [...] ela foi com o apoio da instituicdo pra
buscar mesmo conhecer o servigo de referéncia pra ver o que que é
possivel esta trazendo para o hospital, entdo assim € uma questao que vem
sendo pensada pela instituicdo sim. Profissional 11

Em instituigbes proprias, especializadas apenas no tratamento oncologico, a
gente ja percebe algumas tentativas isoladas e precisando de mais apoio
em tentar-se humanizar esse periodo de tdo dificil condugédo, entdo em
termos de esclarecer os profissionais que ali estdo, em termos de tentar
uma, trazer informagées, fazer uma reciclagem em outros servigos pra
trazer informagbes novas, a gente ja percebe essa tentativa, ta, mas uma
tentativa que ainda precisa de mais estimulo, ta, e por incrivel que parega
muitas vezes parte dos psicologos e ndo dos médicos, é essa tentativa e a
questdo de noés necessitarmos de uma assisténcia paliativa como algo
reconhecido, de repente uma unidade de referéncia [...] a iniciativa que hoje
eu vejo em especifico na (instituicdo) T é principalmente do servigo de
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psicologia estar, de estar indo buscar mais informagées, de tentar trazer
isso pra dentro das enfermarias €, de criar grupos com familiares, de se
apoiar os familiares, de se apoiar o paciente, ta, mas o que eu ainda
percebo é que existe uma certa distancia ainda entre essa tentativa e &, por
exemplo, o apoio do médico, o médico ainda fica como uma figura um
pouco inacessivel ainda, distante, como que sé ele fosse o dono da
verdade. Profissional 2

[...] existe um projeto embrionario, existe algumas pessoas com essa linha
de raciocinio da importancia do que isso pode trazer em beneficio do
hospital, dos pacientes. A gente ndo tem um grupo ainda formalizado, mas
existe um empenho de formagédo de grupo. Profissional 19

Em se tratando dos paises em desenvolvimento, a OMS (2007, p. 2) orienta
que a assisténcia em cuidados paliativos seja oferecida em todos os niveis
assistenciais, incluindo a atencdo domiciliar. Havera situacbées em que o paciente
oncolégico sera encaminhado a assisténcia domiciliar ndo s6 na fase de cuidados
paliativos exclusivos, mas também nas fases de tratamentos curativo e paliativo
concomitantes. “Um 6timo conhecimento clinico da evolugdo da doenga de base, a
comunicagdo com as equipes de onco/radio e cirurgia para abordagem integral do
usuario sdo importantes para o andamento do tratamento domiciliar’ (BRASIL, 2012,
p. 16, vol. 2).

O Ministério da Saude reconhece que a atencdo domiciliar € um braco
assistencial importantissimo para a implementacdo de cuidados paliativos de forma
abrangente e equitativa, principalmente em nossa realidade e em outros paises com
limitacbes de recursos na saude e poucas possibilidades de cuidados institucionais.
Um dos beneficios dos cuidados paliativos em ambiente domiciliar € a reducéo das
internagdes hospitalares longas e de alto custo, além da diminuigdo de tratamentos
desnecessarios ou futilidade terapéutica (BRASIL, 2012, ndo paginado, vol. 2).

No Brasil a organizagdo da atencdo domiciliar deve estruturar-se dentro dos
principios da atencao basica/SUS. As diferengas locais devem ser observadas uma
vez que o numero de profissionais que atuam, o numero de familias sob a
responsabilidade de cada equipe, bem como o aporte de referéncia e
contrarreferéncia do sistema de saude, pode ser determinante da qualidade da
atengao (BRASIL, 2012, p. 23). Segundo o mesmo documento compete a gestéo
municipal a organizagdo do sistema de saude para a efetivacdo da atengao
domiciliar na atenc&o basica (BRASIL, 2012, p. 23).

Por este prisma, em relacdo aos cuidados paliativos, Floriani indica ser

necessaria:
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A instituicido de educagdo continuada em cuidados paliativos para os
profissionais do PACS e do PSF cabendo ao Ministério da Saude o
assessoramento técnico aos municipios para a organizagao de equipes
qualificadas no monitoramento e no tratamento dos pacientes com doencas
avancadas e terminais e de seu entorno (2011, p. 104).

Para o mesmo autor, para que nao ocorram rupturas no atendimento, torna-
se necessaria a “reorganizagao dos hospitais gerais de retaguarda, com a oferta de
leitos disponiveis para aqueles pacientes que precisam ser internados, além de
capacitagdo em cuidados paliativos do corpo clinico” (2011, p. 104).

A oferta de cuidados paliativos através da rede de atengdo basica do
municipio de Juiz de Fora também foi abordada por alguns entrevistados. Para

alguns profissionais existe uma dificuldade relativa aos cuidados no domicilio.

N&o conhego (equipe domiciliar). Ndo conhego e gostaria de ter esse
conhecimento aqui na regiéo, outra instituicdo e outras equipes de cuidado.
Profissional 8

Olha na verdade com os meus pacientes paliativos, que eu ja montei um
tratamento especifico, mas que nédo estéo ainda em fase terminal, que estdo
hospitalizados, eu tento ao maximo dar alta pra esse paciente, pra esse
paciente ir pra casa, passar o maximo de tempo possivel em casa, a gente
manda carta pra equipe de saude da familia daquele bairro dizendo,
explicando como que é a doencga, 0 que que precisa, a gente entfra em
contato muitas das vezes por telefone, pro agente estar passando & todos
os dias vendo se realmente esta tudo bem mais é uma dificuldade que a
gente enfrenta, é uma dificuldade que a gente enfrenta, muitos relatam que
as equipes ndo passam, muitos relatam que as vezes é dificil o médico da
familia passar, entdo a gente ndo acha muito também esse suporte néo,
entao fica um pouco mais dificil. Acaba que se o paciente, se aconteceu
alguma coisa, o paciente volta para o hospital na mesma hora, entendeu?
Entdo ndo tem assim um intermediario, que seria a unidade basica da
familia, esta ajudando, de repente conseguiria controlar ali, poderia ficar em
casa mais um pouco, néo ja vem pro hospital. Profissional 10

Néo, ndo tem. Nas unidades béasicas quando a gente frequentou, eu
frequentei na graduagcdo e na residéncia, depois eu ndo frequentei. Na
graduacdo eu frequentei uma unidade em Juiz de Fora, no bairro Santa
Rita, que tinha até residéncia de programa de saude da familia, realmente
tinha o programa de visita domiciliar, mas ndo especificamente pra paliagdo,
e la, pelo menos la na UBS, ndo tinha nenhuma é, nenhum grupo especifico
de terapia paliativa. [...] dos pacientes que a gente vem atendendo
nenhum, nenhuma UBS, nenhuma unidade basica de saude de cidade do
interior, tem algum programa de paliacdo ou de ajuda a esses doentes
assim, pelo menos que eu saiba ndao, nenhum doente tem falado isso com a
gente ndo e a gente também néo tem nenhum servigco de referéncia pra
mandar o doente e ficar tranquilo. Profissional 18

Desconhego, desconhecgo, ta? Existem alguns trabalhos de planos de satde
que v&o visitar as pessoas em casa, né, plano de saude domiciliar, né, mais
que muitas das vezes, eu tenho o habito de visitar os pacientes em casa,
fago algumas consultas domiciliares, eu também ndo vejo que a assisténcia
é la essas coisas, eles ndo conseguem focar, e assim, uma coisa
impressionante, na propria oncologia vocé ja vé a equipe com muita
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dificuldade, e muitas das vezes a pessoa tem plano de satde domiciliar e a
equipe que vai ver ele em casa ndo tem pratica nenhuma de cuidados
paliativos e ai é uma confusdo danada porque muitas das vezes a familia
fica numa angustia grande porque queria que o paciente ndo estivesse em
casa, mas ele esta em casa, e mesma coisa vai ocorrer no hospital como eu
ja falei antes, a pessoa esta dentro do hospital e a equipe ndo tem nenhum
preparo, eu ndo vejo isso aqui em Juiz de Fora n&o, ndo consigo ver,
entendeu? Profissional 6

O Ministério da Saude, no caderno de atengao domiciliar “Melhor em Casa”
(BRASIL, 2012, p. 4), esclarece que os pacientes em cuidados paliativos também
sdo elegiveis para cuidados domiciliares. E preferivel que os pacientes de cuidados
paliativos sejam encaminhados numa fase anterior aos ultimos dias ou semanas de
vida, para que haja possibilidade de se criar vinculos numa fase tao aflitiva que é o
final da vida (BRASIL, 2012, p. 4). Apenas uma profissional tem notado uma melhora

da assisténcia domiciliar:

Eu tenho muito paciente que recebe cuidado em casa do médico de familia,
isso esta cada vez mais frequente, eu acho que isso esta melhorando, eu
acho que ainda tem muito pra melhorar, mas esta melhorando. Eu vejo,

”

assim, a fala do paciente “o médico me visitou”, (...) “o agente de saude foi

na minha casa”, “o médico vai toda semana na minha casa”, “se precisar o
médico vai”, eu acho que isso tem acontecido com mais frequéncia, acho
que esta melhorando. Profissional 13

by

O quadro exposto referente a existéncia de diretrizes institucionais que
contemplem essa modalidade de cuidado revela que os UNACONS, o hospital geral
e as clinicas pesquisadas n&o possuem um servigo organizado de cuidados
paliativos. Nao obstante as disposigbes legais que definiram os critérios para o
cadastramento de centros de referéncia em alta complexidade em oncologia, &
possivel perceber que os servicos de saude incluidos neste estudo destinados a
atengao oncoldgica no municipio de Juiz de Fora parecem n&o ter incorporado essa
forma de cuidado ao planejamento terapéutico, o que pode comprometer os
resultados clinicos. As orientagdes legais ndo serviram de substrato para a
organizacgao da estrutura fisica das instituicbes pesquisadas.

As clinicas particulares também ndo possuem uma estrutura fisica e
funcional voltada ao atendimento dos pacientes que estdo em cuidados paliativos.
As duas clinicas pesquisadas ndo possuem equipe de cuidados paliativos e também
nao desenvolveram um protocolo ou plano de trabalho orientado aos doentes que
necessitam de cuidados paliativos.
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Nos hospitais onde comega a haver uma discussdo sobre o ideario
paliativista, o assunto é ventilado nos grupos de humanizacgéo, todavia ainda nao
existe nada estruturado. O trabalho visando a formacéo de equipes e definicao de
diretrizes parece arduo dado a falta de incentivo ou de interesse por parte das
diregdes dos hospitais.

A falta de equipes e de diretrizes que orientem as condutas constituem
barreiras para o acesso aos cuidados paliativos. Ha necessidade de equipe
qualificada tanto para tratamento em regime ambulatorial, internacdo hospitalar
quanto para tratamento domiciliar para que se possa atender de maneira exemplar
os doentes que necessitam desse cuidado.

Sem o trabalho realizado por uma equipe interdisciplinar as acbes em
cuidados paliativos serdo pouco efetivas ja que ndo sera possivel responder as
demandas referentes aos aspectos fisico, psicolodgico, social e espiritual sem a
articulagdo entre as diversas areas do conhecimento. A assisténcia oferecida pelas
clinicas e hospitais de Juiz de Fora €& eminentemente multidisciplinar. Os
profissionais desenvolvem suas acdes de forma isolada, com pouca cooperacéo,
sem compartilhamento de informacdes e a tomada de decisédo é predominantemente
meédica.

A equipe de saude deve ser preparada para lidar com os medos, angustias
e sofrimentos do paciente e de sua familia, buscando agir com respeito frente a
realidade da finitude humana e as necessidades do bindmio paciente-familia. A
equipe interdisciplinar é fundamental na avaliagdo de sintomas, na definicado e
conducédo dos tratamentos farmacoldgicos e ndo farmacologicos para o controle de
todo e qualquer sintoma, como a dor. Nesse sentido, desenvolver um trabalho
interdisciplinar ndo é tarefa facil, porém é o caminho para que o cuidado seja

resolutivo.

4.2 .4- Tratamento da Dor

O controle da dor dos pacientes oncologicos estabeleceu a quarta categoria
a ser analisada. O movimento hospice, base sobre a qual se desenvolveram os
cuidados paliativos na Inglaterra, nasceu com o intuito de aliviar a dor total dos
pacientes. O conceito de dor total “se refere a influéncia de diferentes dimensdes da
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vida sobre a dor e ao impacto da dor sobre a vida” (LYNCH*' apud KRAYCHETE et
al., 2011, p. 375).

Um fator determinante na difusdo e implementacao de servigcos de CP foi o
desenvolvimento de pesquisas voltadas ao controle da dor do paciente FPT,
especialmente no caso do doente oncolégico. A produgédo reflexiva
considera que a viabilidade dos CP se tornou possivel gragas aos avangos
nas terapéuticas da dor (MENEZES, 2004, p. 15).

A dor e uma abordagem sistematica para o seu controle, desde os
primérdios dos cuidados paliativos, sempre foram uma das principais preocupagdes
daqueles que se dedicavam aos cuidados dos moribundos. De acordo com Santos
(2011, p. 13), os cuidados paliativos asseguram “que o sofrimento pode e deve ser
aliviado, mesmo diante de uma sobrecarga provocada pela doenca.”

O préprio conceito de cuidado paliativo elaborado pela OMS destaca que a
dor deve ser corretamente avaliada e tratada. Para isso a OMS estabeleceu um
protocolo voltado ao tratamento da dor cuja eficacia ja foi comprovada. De acordo
com as recomendagdes da OMS (2002b, p. 89) os analgésicos devem ser
administrados preferencialmente por via oral; regularmente, em intervalos fixos;
seguindo a escada analgésica e adequando-se as drogas conforme a intensidade da
dor e individualizando a dose, a dose certa € a que alivia a dor.

O alivio da dor € um dos componentes fundamentais de todo programa de
cuidados paliativos. A Carta de Praga®’, na qual apela-se aos governantes para
aliviarem o sofrimento e assegurarem o direito e acesso aos cuidados paliativos,
assevera que “para os doentes que apresentam dor intensa, a ndo disponibilizagao
de cuidados paliativos, por parte dos governos, pode considerar-se como um
tratamento cruel, desumano ou degradante” (European Association for Palliative
Care, 2012). A dor, portanto, reveste-se de particular importancia e por este motivo
configurou-se como uma das preocupagdes deste estudo.

A existéncia de profissionais na equipe com formagao em clinica de dor ou
de médico paliativista, o conhecimento e o uso de um protocolo de tratamento da dor
e a disponibilidade de medicacbes foram aspectos abordados na entrevista como
forma de analisar a questdo do controle algico.

Quase a totalidade dos profissionais entrevistados afirmou que suas equipes

nao possuem meédicos com formacdo em clinica de dor ou em medicina paliativa.

*I" LYNCH, M. Pain as the fifth vital sign. In: J Intraven Nurs., 2001.

2 Disponivel em http://www.eapcnet.eu/Themes/Policy/PragueCharter.aspx Acesso em 20 de

dezembro de 2012
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Alguns n&o sabiam responder se havia médicos com essas especialidades no corpo

clinico.

Né&o, séo clinicos oncologistas. Médico paliativista ndo. Profissional 9
Né&o, em nenhuma das instituigbes que eu trabalho. Profissional 2

Né&o, acho que ndo. Pelo menos dos que eu conheg¢o da equipe, que a
gente encontra, acho que ngo. Profissional 18

[...] nédo sei te informar, os médicos que eu acompanho nédo tem formagéo
especifica, mas talvez alguém do corpo clinico possa te falar isso melhor, a
administragdo. Profissional 12

N&o, ndo sei se tem ndo, eu nunca ouvi falar, ta? Profissional 15

Os meédicos entrevistados disseram que eles mesmos tentam gerir a queixa

algica de seus pacientes em muitos casos. Quando isso ndo € possivel, eles

procuram encaminhar os doentes para especialistas no tratamento da dor. Como

pode ser observado através de suas falas:

Né&o, ndo. Na verdade na clinica o paliativista sou eu, o clinico de dor da
clinica acaba sendo eu, ndo é? Entao eu sou ao mesmo tempo oncologista,
paliativista e clinico de dor. E, eu tive formagdo especifica em clinica de
dor? N&o, mas a residéncia de oncologia clinica ela dura 3 anos e a gente
aprende muita coisa de dor. [...] Eu s6 encaminho alguém pra tratamento de
dor é quando a gente precisa recorrer a procedimentos invasivos, entdo
muitas vezes é preciso fazer bloqueios em terminagbes nervosas e ai vocé
encaminha geralmente pra um anestesista, um neurocirurgido que fazem
esses bloqueios, eventualmente a gente precisa do radioterapeuta pra fazer
radiacdo, radioterapia numa regido muito dolorosa, entdo eu preciso dele
me ajudar. Entdo assim, mas na maior parte das vezes, na quase totalidade
das vezes quem assume o papel de clinico de dor sou eu mesmo para 0s
meus pacientes. Profissional 7

Em termos de controle da dor quem de verdade faz somos nés médicos
oncologistas que estamos ali a frente do paciente. Mas de verdade ter um
profissional especifico pra conduzir a dor no nosso dia a dia nés ndo temos,
existem sim, é, instituicbes voluntarias criadas pra se ajudar nesse assunto,
né, mas como eu volto a dizer, ainda de acordo com a demanda enorme
que nés temos, nés é que acabamos conduzindo na maior parte das vezes
a questao da analgesia. Profissional 2

A gente sempre encaminha pro A (médico) como paliativista e as vezes o
cuidado de dor pro B (médico), que faz tratamento sé pra dor, mas no geral
esse controle de dor é muito mais feito pela gente do que, é raro a gente
encaminhar, ta? Quando encaminha sdo pacientes que precisam de algum
tipo de procedimento, ou colocagéo de cateter pra morfina que ai a gente
néo faz, mas tem o neurocirurgido que a gente encaminha. Profissional 13

E na verdade eu lido por conta, a gente sempre prioriza a ndo dor na
unidade fechada, eu acho inadmissivel um paciente dentro de uma unidade
fechada sentir dor. Profissional 19

Todavia o mesmo profissional alerta para o fato de que existe uma

dificuldade quanto ao controle da dor no hospital:
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[...] a gente talvez ainda lida muito pouco com outras vias que ndo a via
venosa, ent§o a gente manipula isso muito mal ainda a nivel hospitalar,
poder ofertar opibide forte por via subcutdnea, que é muito menos doloroso.
Profissional 19

Ainda de acordo com o mesmo profissional, esse problema ocorre devido a

falta de conhecimento, de motivagao ou de interesse dos profissionais sobre essa

questao:

Primeiro conhecimento eu acho das pessoas, conhecimento, achar que isso
é importante, que isso é relevante, né? E muitas vezes acham que esse
perfil de paciente, onde esses cuidados terminais, aonde essa simples
analgesia otimizada possa ser importante, sdo pacientes que néo precisam
mais de cuidado porque do ponto de vista médico ou clinico ndo s&o mais
viaveis, entdo eu acho que é uma soma de fatores, eu ndo conseguiria te
falar um fator isolado, eu acho que é tudo junto, falta de motivagdo pra lidar
com esse perfil de paciente, é a falta de humanizagdo que hoje em dia o
meédico tem, a falta de conhecimento em cuidados paliativos. Profissional 19

Alguns dos profissionais entrevistados que trabalham nos UNACONS e nas

clinicas privadas fizeram mengdo a uma Fundacgdo® que presta assisténcia a

pacientes com dor oncologica.

Num sei te dar um informagdo muito precisa, né, assim, eu, eu penso que
eles encaminham, eles fazem internagdo em hospitais que eles podem estar
ali dando uma assisténcia ao paciente, né, mas ja vi assim as vezes
encaminhando pra prépria Fundagdo Amor. Profissional 5

Fundagdo Amor. E uma Fundagédo de assisténcia a pacientes oncoldgicos
pra tratamento da dor. Profissional 3

[...] a gente tem o servigo de psicologia que é muito, eu acho que é muito
efetivo nessa area e percebe mesmo do paciente a necessidade dessa
terapéutica, e a psicologa, né, geralmente entra em contato com o médico
do paciente e na medida do possivel tenta encaminhar pra uma clinica
especializada em dor crénica, a Fundagao Amor, eu acho que isso funciona
sim, parece que com alguns médicos a psicologia tem uma abertura maior
pra fazer isso (...). Profissional 1

Clinico de dor sé realmente através de parecer pra Fundagdo Amor.
Profissional 10

[...] a Fundacdo Amor é uma unidade que leva esse nome da dor crébnica,
da dor oncoldgica, quando a gente fala de dor oncolégica a gente ja remete
pacientes em cuidados paliativos, mais ndo especificamente esse nome
cuidados paliativos. Profissional 4

*3 A Fundagdo Amor, entidade beneficente de combate a dor do cancer e dor crénica, reconhecida
como obra de utilidade publica municipal e estadual, foi fundada em outubro de 1999 na cidade de
Juiz de Fora - MG. A referida instituigdo visa, através de uma equipe multidisciplinar a oferecer
tratamento a pacientes portadores de doengas cronicas, tais como: cancer, sindrome dolorosa
miofascial, fibromialgia, cefaléias, entre outras.
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Quanto ao uso do protocolo para o tratamento da dor desenvolvido pela
OMS foi possivel constatar que alguns médicos tem procurado seguir as orientagdes
da referida organizagdo. Um médico entrevistado disse nao utilizar o protocolo.

Essas medicagbes s&o prescritas por n0s e nos seguimos sim a escada
analgésica, comegando com o0s analgésicos fracos a principio e passando
para os opiaceos, fazendo associagdo com medicagbes sinérgicas que
ajudam também no controle da dor de acordo com a escala visual de dor,
de acordo com a intensidade da dor e com a falha aos analgésicos de
poténcia menor. [...] se o controle da dor néo esta legal, seja pela doenca de
base seja por conta dos efeitos colaterais dos tratamentos que o paciente
esta tendo, eu sempre primo por que esse paciente ndo sinta dor, pra que
ele tome o analgésico nos horarios fixos, pra que ndo se espere a demanda,
modifico, coloco medicag¢bes sinérgicas pra tentar ajudar. Profissional 2

[...] a gente sempre tenta priorizar a analgesia continua, mas tudo sem um
protocolo estabelecido. [...] a analgesia multimodal que a gente faz é na
escala mesmo ou naquela escala de carinhas, né, e a gente sempre é,
quando o paciente ta consciente ou tem condig¢&o de interagir, a gente tenta
aplicar escalas dentro das varias aplicadas na literatura e a gente faz a
analgesia multimodal, dor leve a gente usa opibdide fraco, a gente sempre
evita anti-inflamatério ndo-esteroidal na unidade, dor moderada a gente
sempre aplica opibdide fraco, a nossa linha la sempre é tramadol, mais
disponivel, ou até a codeina mesmo e quando o paciente tem dor limitante a
gente tem disponibilidade de opidide forte, morfina, fentanil. Profissional 19

Olha eu utilizo, eu trato de dor, né, eu trato de dor, eu ndo gosto, eu,
particularmente, eu s6 delego a fun¢do de ftratar de dor, eu s6 delego a
funcéo de tratar, de utilizar ansiolitico, de utilizar antidepressivo quando, é, a
complexidade do caso ela excedeu a minha capacidade. Eu, na minha
pratica, procuro ftratar dor conforme os protocolos de utilizagdo de drogas
em sequéncia, eu procuro fazer da melhor forma, mas isso ndo é da
instituicdo isso é meu. Profissional 7

Sem protocolo, medico com o treinamento que a gente teve hematolégico,
de tratamento da doenga hematologica, sem protocolo assim, sabe, de fazer
analgesia, mas ndo estou protocolado junto com o da Organizagdo Mundial
da Saude. Profissional 18

Eu, pelo que eu vejo, ndo tem um protocolo assim, ¢é dificil eu falar porque é
uma conduta deles, mas pelo que eu vejo num, nesse paciente néo, esta
sem um protocolo especifico (...). Agora vai de cada médico, as vezes, é o
que eu falo ndo sei se segue protocolo, pelo que eu sei do protocolo, que a
gente vé, tem hora que, eu estou acostumada pela Fundacéo, tem hora que
se vé assim “gente por que ndo entrou com isso e la ndo entra”, ndo sei se
€ por desconhecer, por ndo, ndo sei, por ndo ter o habito da clinica, num
sei, mais ndo funciona igual assim, sdo, l4 na Fundag¢do eu acho que eles
eram mais, acho que pelo conhecimento, eram mais assim usados.
Profissional 3

Alguns profissionais disseram ndo conhecer o protocolo:

Bom, com relagéo ao protocolo, eu desconhego, ndo sei se eles adotam,
acho até que néo, ndo sei, ndo posso te afirmar, mas medicacdo que é
empregada aqui na clinica, assim o que a gente observa que é utilizado
aqui é o Tramal®, a dipirona pra alguns casos, Tramal® pra outros casos,
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as vezes eles associam, né, com relagdo a suporte, né, as vezes de
hidratag&o, o proprio soro com alguns componentes, agora pra dor eu hdo
sei, eu desconhecgo esses protocolo, eu acho que ndo é empregado, ndo sei
falar se sim ou se n&o. (...) eu ndo tenho muito dominio dessa area, dessa
coisa de protocolos pra dor, de opidides. Profissional 1

Olha néo sei te informar se ela, eu acredito que ndo porque ndo é do meu
conhecimento nenhum protocolo, nada relacionado a essa questdo. Os
medicamentos sdo os medicamentos usuais mesmo, medicamentos fortes
pra dor. Profissional 20

Né&o, nao sei. Eu desconhecgo esse protocolo, ta? Profissional 15

De acordo com alguns entrevistados, o quadro algico do paciente esta sendo
mal conduzido por seus médicos. A dor ndo estda sendo adequadamente tratada
devido a auséncia de um plano de tratamento, preconceito ou mitos quanto ao uso
da morfina e seus derivados, dificuldade em reconhecer a propria incapacidade para
manejar a queixa algica e falta de preparo dos médicos. Para Kraychete et al. (2011,
p. 375) a “dor insuficientemente aliviada, quando isso é possivel, pode ser vista

como negligéncia ou impericia profissional e, certamente, como desumanizante.”

Eu acho que momentaneamente minimiza a queixa, mas eu acho que ndo
trata efetivamente aquele, aquela dor que o paciente tem, pelo que eu
percebo aqui, acho que momentaneamente alivia sim, acho que seria uma
coisa a ser empregada as vezes periodicamente, né, com um plano mesmo
de tratamento com relacdo a dor ndo so aqui, chegar, vir tomar o remédio
pra dor melhorou vai embora, ai amanha ou depois esse paciente vai voltar
com dor. Entdo eu acho que momentaneamente ele trata aqui, mas acho
que teria que ser um plano mesmo de tratamento, ndo pra aquele dia. Aqui
no servigo, durante esse tempo todo que eu trabalho, a unica medicagéo
mais forte que nés utilizamos aqui foi o Tramal® mesmo, foi s6 o Tramal®.
[...] eu vejo as vezes que isso poderia ser melhor trabalhado pela classe
médica mesmo, que é quem prescreve as medicagbes, e que eu vejo
muitas vezes que parece néo estar tao preparada para este fim. Profissional
1

[...] um problema sério aqui no hospital é que o paciente terminal ou FPT é
dentro dos cuidados paliativos eles se viciam em morfina entendeu, entdo
isso é uma situacdo muito delicada que a gente vivi aqui porque as vezes o
paciente, a morfina, né, que é usada pra dor muito intensa é o paciente
quer, entdo tem um horario determinado, de 4 em 4 horas, de 6 em 6 horas
dependendo do caso, e o paciente fica pedindo, né, e as vezes a gente
sabe que nédo é dor né, que é uma dor psiquica mesmo ou uma
dependéncia a droga, entendeu? Profissional 14

Né&o da equipe a tnica que encaminha para o clinico de dor é a C (médica),
que saiu, o resto tenta fazer o controle sozinho e quando a gente comenta
fala: “ah eu ja entrei com a medicacgdo, ja ta fazendo...”, vamos supor, ‘ja ta
com Dimorf®, ja téd usando a medica¢do”, “ah vamos tentando colocar’, mas
vocé vé que as vezes assim “ah o paciente ta com...”, tem uma resisténcia
as vezes de colocar medicagdo de dor, fala “ah vai ficar muito sonolento”,
num tem um clinico especialista de dor, ndo funciona no Oncolégico, nao
tem. Nenhum outro mais faz encaminhamento. As vezes eu vou induzindo

até consegquir encaminhar assim, vamos supor que esta com dor e eu vou
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falando “ah néo ta, ainda continua com dor, continua com dor, o que vocé
acha”, mas depende do médico. Profissional 3

[...] muitos dos pacientes que chegam até mim, que foram acompanhados
por outros colegas, por &, por desejo de trocar de médico ou por que
querem uma segunda opinido é muitas vezes esse paciente ele é ndo foi de
maneira adequada conduzido em relagdo ao tratamento da sua dor, entdo
ai enfram questbes que eu ndo sei se é o despreparo de quem o estava
conduzindo, é existe muito preconceito contra a morfina ainda, tanto por
parte do paciente quanto também por conta do médico em estar
prescrevendo e a propria também inabilidade em saber dizer que é um
assunto que ele ndo gosta ou que ele ndo tem condi¢céo de conduzir, estar
encaminhando entdo pra alguém que tenha condigcdo de conduzir, né,
porque isso seria estar admitindo que de verdade vocé né&o conduz, vocé
néo detém todas as areas da sabedoria, ter humildade de saber isso, mas
muitas vezes é colegas ndo tem e por isso o paciente chega em franco
sofrimento, usando muitas vezes para dor de forte intensidade, usando
dipirona gotas como tnico analgésico sem nunca ter utilizado um opiaceo e
mal conduzido, com a sua dor ndo resolvida, coisa que muitas vezes a
gente conseguiria resolver de uma maneira nédo tdo dificil assim.
Profissional 2

Eu sei que existem alguns profissionais que lidam com dor, eu ja tive
experiéncia particular, pessoal, meu pai faleceu de cancer, e ja teve
profissionais que fizeram bloqueio, uso de alguns medicamentos pra
inibicdo da dor e tudo, mas eu acho que as pessoas vao, procuram esses
médicos por elas, pelo desespero e pela situacdo, mais assim falar que
alguma das pessoas da equipe indicou isso, poucos. [...] eu vejo no meu
contexto com muitos pacientes que o paciente esta desesperado de dor,
esta numa situagdo dificil de doenca, e que ele ndo tem (tratamento).
Profissional 6

Quanto a disponibilidade de medicagdes, os pacientes, conforme os relatos
dos entrevistados, parecem ter dificuldade no acesso a drogas mais potentes e de
custo mais elevado. Apesar do Ministério da Saude ter desenvolvido agodes
objetivando o controle da dor e alivio do sofrimento, tais como a n&o obrigatoriedade

do uso de “receita A™*

para dispensacdo de medicamentos com substancias
provenientes do Opio, a inclusdo de drogas como a codeina, morfina e metadona no
rol de medicamentos de dispensagao excepcional e a definicdo do protocolo clinico
de diretrizes terapéuticas para o uso desses medicamentos, cuidados adequados
podem nao estar sendo ofertados devido a dificuldade de acesso as medicacgoes.
Floriani (2011, p. 104) assevera que a “disponibilidade de opidides de modo
rapido e ininterrupto é uma questdo crucial para adequada estruturagdo dos

cuidados no fim da vida nos paises em desenvolvimento”, como o Brasil. A ndo

* Ver RDC n°. 202/02, de 18 de julho de 2002, Portaria GM/MS n° 19, de 03 de janeiro de 2002 que
instituiu o Programa Nacional de Assisténcia a Dor e Cuidados Paliativos, Portaria GM n° 2.577, de
27 de outubro de 2006 que aprovou o Componente de Medicamentos de Dispensagédo Excepcional,
Portaria n°® 2981 de 26 de novembro de 2009 que aprovou o Componente Especializado da
Assisténcia Farmacéutica.
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observacdo dessa questdo configuraria uma “pratica assistencial de legitimacdo ao

abandono a que sao submetidos os pacientes com doencas avancadas e terminais’

(2011, p. 104).

Existe, a gente usa muito o opidide, né, acho que o doente oncologico
dificilmente ele responde ao analgésico comum e a anti-inflamatoério, né,
opidides até de poténcia mais fraca, normalmente eles tem que usar um
opidide bem mais forte, né, acho que la na clinica a gente tem mais
disponibilidade do que em hospitais do SUS, é o doente tem poder
aquisitivo pra adquirir drogas de poténcia maior entdo a gente tem um uso é
de uma gama maior de medicamentos derivados dos opidides, aqui pelo
SUS a gente tem pouca disponibilidade, né, as opgbes dos opidides sdo as
mesmas normalmente, é um Tramal®, morfina, a gente ndo tem esses mais
poderosos atuais ndo. Porque eles sdo caros, né, os medicamentos séo
caros pra gente fazer uso, esses opidides ja séo caros, né, que o SUS
providencia, um Tramal®, é uma morfina, eles sdo bem caros pro doente
comprar e tomar em regime ambulatorial, normalmente o doente tem que vir
pro hospital pra internar porque ele ndo tem condicdo de comprar, de
manter o tratamento por varios dias se ele tiver com dor, entdo acho que
assim que atrapalha é o prego, é o custo. Profissional 18

Daqui (pacientes da clinica particular) é mais facil porque o paciente vai ter
condicdo de comprar, né, é no SUS, até aonde eu sei, eles sé
disponibilizam Dimorf®, coisa mais tpica eles disponibilizam. Se o paciente
entra na justica ganha, tem paciente que ganha Jurnista® na prefeitura,
porque entrou na justica e conseguiu. Eu tenho um paciente que conseguiu
Durogesic® assim também judicialmente. Se ele ndo tem condigdo a gente
orienta procurar a justica e a prefeitura tem que arcar. Profissional 13

Bom, disponibilidade pra todos ndo. A gente tem os derivados da morfina,
tem a morfina, a prépria morfina, mas infelizmente a gente ndo tem todas as
apresentagdes, principalmente para os pacientes do Sistema Unico de
Sadde. A gente consegue (gerir a dor) com a morfina, a gente tem a
morfina, e quando a gente precisa de um outro tipo, de uma metadona,
infelizmente esse paciente vai ter que procurar a secretaria de saude pra
estar conseguindo a medicacéo la, mas aqui no hospital a gente consegue
controlar a dor, mas quando vai precisar de mudar um pouco as vezes 0
modo de administragédo, tudo isso, a receita é feita e ele é encaminhado pra
secretaria de saude que fornece esse medicamento. Profissional 10

[...] encaminho pra determinadas instituicbes que eu sei que o paciente vai
ter condigbes de ganhar a medicacdo que ele precisa porque ele ndo vai ter
condigcdo de comprar, entdo eu consigo conduzir isso, mas ndo vou lhe
esconder que isso é algo que também me dispende um pouco de tempo.
Muitas vezes pacientes de outras cidades eu tenho que fazer “n” relatérios
explicando quinhentas vezes porque que o paciente precisa daquela
medicacdo, é receitas e prestar esclarecimento a secretaria de saude de
outra cidade, entéo é algo que me toma muito tempo, né, ndo que nédo seja
importante, é importante, mas as vias burocraticas ainda sdo muito dificeis e
o paciente quando consegue recebe a morfina um més, ndo recebe dois e o
tratamento vai sendo feito dessa maneira irreqular. Profissional 2

O inicio do movimento hospice esteve fortemente atrelado a reivindicagéo

guanto ao desenvolvimento de um modelo de atencdo direcionado ao alivio da dor e

do sofrimento. Desde entdo avancos importantes ocorreram, como a elaboracdo do
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conceito de “Dor Total” e o desenvolvimento de protocolos de tratamento.
Entretanto, muitos organismos internacionais tém alertado e chamado a atencé&o
para a falta generalizada de acesso a analgesia. Estatisticas sobre o consumo de
opidides mostram que poucos paises tém um consumo per capita razoavel, e
mesmo nestes paises a subutilizacdo por razbes meédicas sdo ocasionalmente
relatadas.

Um medicamento pode estar disponivel em um pais ou em uma cidade, no
entanto o paciente pode ndo ser capaz de acessa-lo em virtude de sua situagéo
financeira que o impossibilita poder compra-lo, ou porque nao ha profissionais de
saude qualificados, preparados para prescrever o medicamento.

Visando o adequado manejo da dor é importante educar os profissionais
com vistas a desmistificar o uso de opidides uma vez que muitos destes
profissionais deixam de prescrever ou administrar essas drogas devido ao medo de
dependéncia e abuso de drogas, ou por preocupagdes com efeitos ou reagdes,
como depressao respiratoéria.

A maioria dos tipos de dor pode ser controlada com o manejo correto, e para
isso os fatores psicoloégicos e sociais devem ser abordados, além da utilizagdo de
medicamentos orais relativamente baratos. A despeito de todo arsenal
medicamentoso e de outras terapéuticas anti-algicas, para muitas pessoas com
doengas oncoldgicas, a dor ainda é parte de sua vida diaria.

Um componente essencial dos cuidados paliativos € o alivio da dor. A
auséncia de dor permite a melhor qualidade de vida possivel pelo maior tempo
possivel. O acesso ao alivio da dor deve ser promovido como um direito humano
essencial e ser garantido independentemente da jurisdigdo legal ou outros fatores
como nacionalidade, etnia e sexo. Os obstaculos ao acesso as medicagcdes devem
ser superados de forma a permitir que se tenha dignidade na vida e na morte.

4.2.5- Politicas em Cuidados Paliativos

A ultima categoria analisada buscou elucidar questdes referentes as politicas
brasileiras sobre cuidados paliativos. De acordo com Floriani (2011), a implantagao
de uma rede de cuidados paliativos consistente e organizada é uma tarefa
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desafiadora aos gestores da saude no Brasil e, a despeito dessas iniciativas
governamentais descritas, a implementagdo dos cuidados paliativos no Sistema de
Saude brasileiro é lenta e desarticulada. Sdo inumeros os desafios para a
implantagcdo dos cuidados paliativos no Brasil, tais como: “a necessidade de
aumento de oferta de centros especializados, um forte investimento na qualificagao
de recursos humanos, a alocagao de recursos prioritariamente dirigida para outros
setores da saude” (FLORIANI, 2011, p. 105), entre outros. Nas palavras do referido

autor:

Existem importantes obstaculos, tanto de ordem operacional quanto de
ordem ética e cultural, que precisam ser enfrentados. O enfrentamento
dessas questdes é crucial para que, em paises como o Brasil, se possa
implantar um modelo de cuidado paliativo e de cuidado hospice que né&o
seja assimilado de um modo acritico, mas enraizado socialmente e
compativel com as necessidades e peculiaridades do pais (FLORIANI,
2011, p. 103).

O Brasil tem empreendido esforgos no sentido de melhorar a assisténcia aos
pacientes com doenca incuravel e avancada, todavia o pais “apresenta uma politica
de cuidados no fim da vida ainda incipiente, timida e desarticulada, tendo como
grande desafio inserir os cuidados paliativos no seu Sistema de Saude” (FLORIANI,
2011, p. 101).

Para Rego® (2012) os elementos para uma politica de fim da vida sao:
reconhecer que qualquer proposta ndo estd situada em um vazio situacional;
aprimorar a pratica no Sistema Unico de Saude, que ainda é injusta e
discriminatoria; e criar mecanismos de protecdo contra abusos e manipulagdes.

Varios fatores dificultam a disseminagdo de cuidados paliativos no Brasil: o
tamanho continental do pais; as diferencas socioeconémicas dos estados; a
diferenga de acesso ao sistema de saude; a formag&o cartesiana nos cursos da area
da saude, entre outros (RODRIGUES, 2004, p. 45). As politicas de saude, portanto
devem ser elaboradas considerando as diferengas locorregionais.

Para Melo e Figueiredo (2006, p. 22) as “peculiaridades socioculturais e
econdmicas devem ser respeitadas para que os servigos localizados nos diversos

estados possam ser efetivos e contribuir para a melhoria do atendimento.”

> Durante debate sobre as politicas de saude para o fim da vida sob os aspectos do cuidado, ético e
juridico. Por uma politica de saude para o fim da vida, realizado no segundo dia de atividades do 10°
Congresso Brasileiro de Saude Coletiva (ABRASCAO 2012).
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Santos (2011) afirma ser necessario um alto reconhecimento dos cuidados
paliativos e apoio das politicas publicas. Ele destaca que apenas sete paises tém
uma politica nacional em atividade. Segundo este autor:

Os cuidados no fim da vida devem obrigatoriamente entrar na corrente
sanguinea da politica. Uma integragcéo dos cuidados paliativos nos sistemas
de saude nacional é também vital. O Brasil tem condi¢cdes de realizar isso
por intermédio do Sistema Unico de Saude (SUS), especialmente com o
desenvolvimento do programa de saude da familia (2011, s. p.).

No Brasil centros localizados realizam com maestria o trabalho em cuidados
paliativos e sdo ilhas de exceléncia na formagao profissional, no entanto € um
numero muito pouco expressivo frente ao tamanho do territério nacional. Esta
situagcdo insere a necessidade de formulagdo de politicas cujo escopo seja a
ampliacdo da rede de assisténcia em cuidados paliativos.

Olha, pelo meu conhecimento, eu apenas, que eu conhego um servigo
especifico é no INCA, né, entdo o INCA ele tem esses cuidados paliativos,
no AC Camargo, em S&o Paulo, também tem, eles tem um centro de
cuidados paliativos. Profissional 9

Entéao eu acho que falta um pouco mais de incentivo por parte do governo,
por parte do estado, do municipio, existem sim instituicbes bem
estabelecidas que fazem esse tipo de coisa, mas se nos formos olhar a
maghnitude do territorio brasileiro é muito pouco perante a demanda que nos
temos, entao esse lado também tem que ser visto. Somente em instituicbes
que séo de referéncia é, assim, em hospitais muito especificos, INCA, AC
Camargo, Hospital de Barretos, entdo vocé tem assim hospitais em que
vocé tem tudo estruturado, funcionante, mas que volto a dizer, perante a
imensidade do nosso pais o que é isso? E muito pouco, entdo nés
precisamos estender é esse estimulo, eu reconhego que o governo esta
dando, mas que por enquanto, ainda esta dando de uma maneira muito
pequena perto do que deveria ser feito. Profissional 2

[...] eu sei que hoje sdo poucas as instituicbes no Brasil, assim, que estdo
voltadas pra isso, que a gente conhece assim como oS hospices, né, assim,
desses cuidados, sei que sdo poucas e que isso é de curto tempo, que tem
sido estabelecido, isso fora do pais eu sei que isso tem talvez uma
proporgéo diferente do que é a nossa realidade, diferente do que é aqui na
cidade, vindo nessa escada decrescente [...]. Profissional 5

De acordo com o relato de uma profissional existe uma discrepancia no que
concerne ao atendimento oferecido em grandes centros, como S&o Paulo, e a

assisténcia ofertada em Juiz de Fora.

Eu acho que ja comeca a ter uma movimentagcdo nesse sentido, as pessoas
Jja comecam a raciocinar que isso existe, que isso esta acontecendo, mas
efetivamente entender que isso é um caso grave, né, assim, que isSO
realmente é problematico, eu acho que esta a passos muito lentos, existe,
principalmente porque no Brasil hoje ja tem pessoas da midia, da politica
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que se envolveram com a doenga, né, que tiveram, que estdo e tudo, entdo
acho que isso ajuda um pouco a transmitir isso pra populagdo mais eu acho
assim ja existe uma tendéncia, existe, mas eu acho que uma tendéncia
muito lenta porque vocé vé uma discrepancia muito grande. Vocé pega um
hospital em Sao Paulo, por exemplo, que tem la ambiente humanizado pra
pacientes em cuidados paliativos e ao mesmo tempo vocé pega um
paciente no SUS que mal ele consegue ser atendido pra ele poder entrar
dentro do hospital de céancer por mais que ele esteja morrendo de dor ele
tem que, por exemplo, aqui em Juiz de Fora passar pelo hospital W pra ele
conseguir ser internado dentro do hospital, por exemplo, K [UNACON], T
[UNACON]. Entdo realmente vocé vé gravidades ai, né, uma discrepancia
muito grande, entdo ndo acho que tem essa consciéncia ngo. Profissional 6

Em consonéancia ao quadro exposto, muitos dos profissionais entrevistados
disseram, especificamente sobre a situagdo das politicas de saude do municipio de

Juiz de Fora, que nao existe uma politica voltada a essa forma de cuidado efetiva.

[...] eu trabalho numa clinica hoje, né, e ja tive a oportunidade de trabalhar
em hospital, na rede hospitalar (de Juiz de Fora), e assim com algumas
excegbes de alguns médicos é, eu acho que ainda esta muito longe de ter
um trabalho realmente assim efetivo, que fraga realmente, que seja
realmente assim “ah o cuidado paliativo”, que seja bem fundamentado sabe,
que seja levado em conta questbes assim é, das medicacbes. Entdo eu
acho que ainda precisa é, precisa mesmo de mais atuacdo nessa area de
cuidados paliativos, de profissionais que estejam mais qualificados.
Profissional 1

Cuidado paliativo realmente na nossa cidade ndo existe em termos de
estimulo municipal, existem tentativas de grupos que se unem é, por
vontade propria, de tentar é ajudar da melhor maneira possivel comum
financiamento muitas vezes proprio, com, é, atividade voluntaria muitas
vezes, pra tentar é preencher o vazio que deveria ser coberto pela, pelo
ministério, pela secretaria de saude municipal e que néo existe,
infelizmente. Eu avalio como muito precaria assim como acredito eu na
maior parte do Brasil. Existe uma diferenca entre aquilo que é proposto e
aquilo que do ponto de vista pratico é feito, existe uma diferenga muito
grande. Profissional 2

Né&o sei te dizer, ndo sei, ja pensei muitas vezes em, no por que disso tudo
e eu ndo sei se é o poder municipal que nédo da respaldo para as dire¢bes
dos hospitais né, ndo sei. Eu vejo, eu penso, eu quero acreditar que seja o
poder municipal, o poder local que ndo da respaldo para o funcionalismo
privado, no caso né da instituicdo que eu trabalho, porque ndo é hospital
publico, ah esta trabalhando com isso. [...] E estar aumentando o nimero de
profissionais, estar liberando verba para, ja que é uma instituicdo que cuida
de pacientes publicos, pacientes conveniados do SUS, pra estar liberando
verba eu acredito que verba, dinheiro para ter melhoria da equipe, dos
equipamentos, da equipe, pagar um bom salario, aumentar o numero de
profissionais [...]. N&o conhego, recebe uma demanda grande, é
macrorregiéo, recebe pacientes de varias regibes de Juiz de Fora, locais
proximos, eu ndo conhego em Juiz de Fora uma instituicdo que trabalhe
com cuidados paliativos. Nenhuma iniciativa do governo municipal, eu ndo
conheco. Profissional 8

Dentro, dentro do, dentro dos hospitais eu acho, bom, tanto do Q (hospital)
quanto do hospital K se for, ndo tem essa, ndo tem especifico um
tratamento, ou um local especifico, ou uma equipe especifica pra cuidar
desses pacientes, nédo tem em Juiz de Fora. [...] Juiz de Fora ngo tem
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cuidados paliativos, ndo tem nenhum centro, separado, visando sO esses
pacientes. Profissional 3

Aqui na nossa regido, em Juiz de Fora, eu ndo conhego, néo sei se tem
algum local especifico que faga esse tratamento, essa assisténcia, né? E,
eu acho que é extremamente importante, né, esse tipo de servigo, né, pra o
cuidado direcionado a eles. Eu acho que falta interesse da, governamental,
até mesmo do municipio de incentivar esses cuidados. E hoje em dia a
gente tem dois polos aqui em Juiz de Fora que cuida da area da oncologia
que é o T e 0 Q [UNACONS] né, entao eu acho, eu acho que pra esses
servigos eu acho que falta muito incentivo por parte do municipio, recursos,
que eu acho que isso dai leva uma demanda muito grande de recursos, e
capacitagdo também dos profissionais que é o mais importante. Recursos
financeiros, recursos de é, educacionais pra poder preparar esses
profissionais pra esse tipo de cuidado, né, falta realmente mdo de obra
especializada pra estar preparando esses profissionais e até mesmo quem
sabe levar um projeto pra prefeitura e mostrar pra eles a necessidade desse
tipo de cuidado. Profissional 9

Para alguns profissionais falta uma estrutura adequada na cidade para o
atendimento dos pacientes em fase final de vida.

Olha eu acho que tinha que melhorar muito né, assim “melhorar”, eu acho
que tinha que ser criado realmente uma estrutura que atendesse a esse tipo
de paciente, as suas familias, é que possibilitasse uma melhor assisténcia
de uma forma mais uniforme, vamos dizer assim mais, em termos de
protocolo, de tudo isso. Mas eu acho que talvez tivesse que ser um centro
especifico pra isso igual existe a unidade 1V do INCA eu acho que teria que
ter um hospital pra doentes crénicos paliativos. Profissional 10

[...] vejo que falta muita coisa, criagdo de ambulatérios especificos, uma
equipe formada [...] estimulo da prépria administragdo em termos de ter
esses leitos separados pra situagées. [...] ainda falta muita coisa, o acesso a
medicagbes pra dor, pra controle da dor pra que esse paciente possa ficar
em casa, pra que ele tenha a dor dele controlada, mas que ele possa ficar
em casa a maior parte do tempo, € s0 mesmo quando realmente ndo
houver possibilidade de ficar em casa que ele seja hospitalizado, entdo falta
toda uma estrutura ainda aqui na cidade. Profissional 2

O desinteresse politico pela questdo dos cuidados paliativos seria

decorrente de questdes relacionadas ao aspecto financeiro.

Eu n&o sei, algumas coisas da parte de satide no Brasil a gente ndo sabe
explicar realmente como as coisas funcionam, né, eu acho que
provavelmente gira muito em torno de custo, que deve ser o que mais
emperra a situagdo, o que mais atrapalha. E na medicina, vocé mesma
falou do diagnéstico atrasado das doencas e tal, a gente ainda tem esses
entraves, né, pra tratar o doente a gente tem varios medicamentos que sdo
é confirmados pelos estudos internacionais, que fazem, que melhoram
muito o tratamento de varias doengas e o SUS néo libera na APAC deles,
né, o tratamento, pode ser que cuidado paliativo vai gerar muito custo pra
eles, eles vao ter que treinar profissional, eles vao ter que mudar o curriculo,
eles véo ter que aceitar como uma especialidade, eles vao ter que contratar
gente, vai ter doente sendo cuidado em casa, muito doente internado, num
sei eu ndo sei porque mas eu acho que o Brasil sempre se configura por
demorar mesmo, né, por se atrasar, tanto na parte curativa quanto na
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paliacéo. [...] mesmo a clinica Amor, eu lembro assim, a minha irmé ja
trabalhou la e o subsidio, a infraestrutura da clinica era muito dificil, eles
estavam sempre lutando pra conseguir apoio de alguém pra deixar verba,
pra conseguir oS medicamentos, pra conseguir que as pessoas, ne,
aumentasse a equipe, se associasse as pessoas, normalmente esta
relacionado a trabalho voluntario as pessoas tem que ir l1a e ndo recebem
nada, vao la porque realmente tem esse, o tino pra partir pra essa area da
paliacéo, entdo eu, assim, aqui em Juiz de Fora eu ndo vejo uma politica
especifica honestamente, eu ja te falei dessa parte, eu ndo vi a parte de,
das unidades de saude é municipais, no hospital universitario tem esse
grupo, em outros hospitais eu ndo tenho visto assim que lidam com o SUS,
no X (hospital) lida com o SUS, no W (hospital) lida com o SUS, eu nao
tenho visto a politica municipal de terapia paliativa. Pelo menos organizada,
né, a gente pode ter um ou outro profissional querendo fazer a parte de dor,
né, tentando (inaudivel)) mas organizado eu n&o tenho visto n&o.
Profissional 18

Acho que tem também a questao propria do sistema de saude que também
néo sei se esta preparado burocraticamente, administrativamente pra estar
recebendo o0s pacientes em termos de estrutura, disponibilidade de
medicamentos, um ambiente mais apropriado pra isso também, é muito
complicado, ndo tem pela demanda, as vezes fica-se numa situagdo muito
precaria, ndo sei se precaria é o termo, mas muito perdido ainda porque néao
tem um ambiente adequado mesmo, vocé ndo tem uma estrutura fisica,
uma estrutura organizacional adequada pra estar recebendo essa demanda,
eu acho que é um outro polo da dificuldade as vezes de prover essa
assisténcia. Profissional 12

Eu acho que ainda é deficiente, que a gente tem que melhorar muito é, mas
eu acho que isso talvez ndo seja é uma area de interesse, até politico,
politico, de secretaria de saude, de estar criando alguma coisa, alguma
estrutura, algum ambiente hospitalar pra pacientes paliativos e pacientes
terminais. E um paciente que ndo custa barato falando em termos de custo
mesmo, é doido a gente falar isso, mas é um paciente que as vezes vai ficar
muito tempo hospitalizado, que as vezes demanda cuidados, muitos
cuidados, e eu acho que um custo de um paciente desse ndo é barato, eu
imagino, entdo eu ndo sei, a vontade politica é de investir num hospital, num
centro hospitalar, numa instituicdo pra esse tipo de paciente se essa
vontade politica seria maior do que de repente fazer cirurgia de catarata é,
desafogar a fila da cirurgia, entdo assim, sem julgamentos também, nédo
estou julgando, mas eu acho que tem esse lado também. N&o, a gente
fazendo um estudo a curto prazo realmente o custo seria muito maior de
uma implementagdo de um servico como esse, mas se a gente for analisar
realmente a um médio, longo prazo, reduz o numero de internagées em UTI,
0 que é muito dispendioso, é a gente tem uma equipe um pouco mais
segura pra estar mandando o paciente pra casa realmente, entdo assim,
mas eu acho que é o politico ele ndo pensa muito a longo prazo, ele pensa
naqueles quatro anos de mandato dele. Entdo acho dificil algum politico se
interessar por isso, alguma forga politica se interessar por um servico como
esse, infelizmente. Profissional 10

[...] entdo falta mesmo investimento, na minha opinido falta investimento
mesmo em saude, da prefeitura (...), financeiro com certeza, principalmente
financeiro, né, entao falta esse investimento, de acompanhamento, apesar
da gente ta em ano politico, né, a gente fica vendo que foi feito isso, foi feito
aquilo, mas a gente que ta dentro da area da saude a gente vé que ainda
esta muito deficiente, a gente vé que esses pacientes ainda ficam muito,
vamos dizer assim, de lado, né, sdo pacientes que ndo tem os cuidados
necessarios, entdo eu acredito que se tiver um investimento maior do
Estado, da prefeitura, com certeza a gente vai poder melhorar isso dai, mais
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pra isso a gente precisa de alguém la dentro, né, poder estar mostrando
isso, né, mostrando dados, mostrando numeros, né, que é a forma que a
gente pode mostrar pro legislativo pra poder ta melhorando esse
atendimento. Profissional 16

Agora quanto a questdo que vocé tinha me perguntado antes por que que
0s hospitais hoje em dia ndo tem um estimulo maior em estruturar um
servigo de cuidados paliativos eu acho que passa muito pela questao
financeira. E pra vocé ter uma equipe formada nesse sentido, ambulatérios,
leitos especiais, separados, medicacdo contra dor, isso tudo €& muito
oneroso, é muito caro, muitas vezes vocé, um hospital por si s6 €, ainda
mais um hospital filantrépico, ele ndo tem como gerir isso tudo ele tem,
obviamente ele faz aquilo que ele pode, mas muitas vezes falta um estimulo
maior em termos financeiros pra que ele consiga realmente estabelecer
tudo isso. Eu acredito que realmente o governo vai ter que trazer estimulo
financeiro pra que realmente existam instituicbes, ou dentro da propria
instituicdo. Profissional 2

Alguns profissionais conhecem, no ambito da cidade de Juiz de Fora,
apenas uma iniciativa do setor privado, de um plano de saude, em termos de se

organizar uma equipe de cuidados paliativos.

Dessa politica eu ndo tenho conhecimento, o que eu vejo, entdo vou te falar
da minha experiéncia, vocé esta me perguntando uma questao publica, eu
néo tenho conhecimento. Eu acho que seria muito interessante, a questao
de vocé manter um paciente é com cancer avangado no domicilio dele, se o
que a gente esta buscando é conforto pro paciente e, principalmente, pra
familia, € manté-lo em casa, em condi¢Oes satisfatorias, é 6timo pra ele e
eu acredito que seja uma grande economia de dinheiro pro, pra quem
custeia, pra fonte pagadora. Aqui em Juiz de Fora eu tenho conhecimento
de uma iniciativa privada que é a (de um plano privado de saude) tentando,
em busca de atender os pacientes e também de economizar dinheiro
evitando internagées e a (plano privado de saude) ela tem um programa
para atender esses pacientes no domicilio dele, algumas vezes nos tivemos
pacientes que seriam internados e que deixaram de ser internados porque o
meédico clinico paliativista visitava esse pacienfe em casa e dava a
assisténcia que ele precisava. Agora a iniciativa publica eu nédo tenho
conhecimento porque eu néo estou trabalhando na medicina publica nesse
momento. Profissional 7

[...] conhego uma iniciativa que foi um médico da (de um plano privado de
saude) que veio ao hospital conhecer, ver, que ele estava tentando
implementar um servigo de cuidados paliativos na (plano privado de saude)
de Juiz de Fora, mas eu ndo sei se foi pra frente ou ndo, ndo sei dizer.
Profissional 10

Uma profissional tem percebido uma melhora no atendimento dos pacientes

com doenca avancada em Juiz de Fora.

E o que eu te falei se a gente tem, pelo menos o nosso paciente que é
assistido na (instituicdo) T se ele precisa de interna¢do ele consegue, ndo é
uma coisa demorada, ta, a gente s6 uma coisa que a gente ndo tem que se
tivesse talvez fosse melhor é um pronto-atendimento ali no T (hospital),
mais as UBS, as UPAS, o préprio pronto-socorro encaminha o paciente e
ele ndo espera muito tempo por vaga. Em relagcdo a cuidado domiciliar eu
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tenho ouvido mais o paciente falar que recebeu a visita do médico de
familia, que tem um contato bom com o médico de familia, é geralmente
esses pacientes mais graves tem recebido isso sim, pode melhorar, ndo é
todo mundo, mais é mais frequente que ha alguns anos atras, muito mais
frequente, antes isso ndo existia. Profissional 13

O panorama apresentado a respeito das politicas de saude voltadas ao
cuidado paliativo no Brasil e, em especial, na cidade de Juiz de Fora, mostra que
muito precisa ser feito para que os pacientes recebam cuidados paliativos efetivos. A
estruturacdo e organizagcdo de servigos, o incentivo a educagdo e qualificacéo
profissional, a formacdo de equipes especializadas e a disponibilidade de
medicagdes sdo algumas das condi¢gdes fundamentais para que agdes em cuidados
paliativos sejam implementadas.

Juiz de Fora, assim como outros municipios que sao polos assistenciais em
oncologia no Brasil, carece de politicas efetivas que resguardem o direito do cidad&o
ao amplo acesso as diferentes modalidades de cuidados paliativos, quais sejam: os
cuidados domiciliares, cuidados ambulatoriais, cuidados hospitalares e cuidados de
urgéncia. Sem uma rede assistencial sdlida, € provavel que a dor, o sofrimento, e o
abandono dos doentes e seus familiares a sua prépria sorte seja a regra.

E relevante reconhecer o papel dos grandes centros paliativistas na
disseminagao e oferta de cuidados paliativos, todavia essa forma de cuidado n&o
pode ficar restrita aos mesmos com risco de se estabelecer um modelo excludente
de cuidados, marcado por iniquidades.

As desigualdades regionais precisam ser superadas. Os doentes ndo podem
ficar desamparados, impedidos de receber a assisténcia adequada devido a falta de
recursos financeiros e de profissionais adequadamente formados e capacitados.
Além disso, pacientes e familiares ndo podem ser reféns de um sistema de saude

que prioriza a abordagem curativa em detrimento dos cuidados de fim de vida.



153

5 CONSIDERAGOES FINAIS

O sofrimento associado ao periodo final da vida se constitui como um dos
maiores flagelos que acometem a humanidade. Desde tempos imemoriais, 0os mais
diversos povos se debrugam sobre tal tematica com o intuito de encontrar formas
para aplacar os sinais e sintomas da finitude da vida. Todas as sociedades tentam
desenvolver técnicas, mais ou menos sofisticadas, para o controle da dor e do
sofrimento e que acima de tudo possam prolongar nossa existéncia. Todavia, n&o
podemos continuar vivendo sob a égide de uma “espécie de jurisprudéncia
biologica” (SAYD, 1998, p. 139) na qual a morte passa a ser uma infragdo ou delito
frente a sociedade. Ndo podemos banir a realidade do infortunio e da morte para os
pordes da vida social.

N&o rejeitamos as conquistas e os avangos conseguidos pela medicina
moderna naquilo que se refere a sua capacidade efetiva de curar doencas.
Sabemos, pelo que nos é possivel apreender das falas de pacientes, familiares e
dos profissionais de saude, que “o desejo e o sonho da cura, tanto no coragao do
doente como no do terapeuta” (SAYD, 1998, p. 154) sempre se fazem presentes.
Por outro lado, precisamos reconhecer que as pessoas continuardo a adoecer e
morrer e a demandar cuidados nessa dificil etapa da vida.

Ndo seria o momento de evitarmos certa arrogancia curativa para
repensarmos o saber e praticas vigentes? Se assim for, cabe a nos, profissionais
das ciéncias humanas e da saude, reconstruirmos a clinica pela ampliagédo do nosso
olhar a horizontes pouco explorados.

A tendéncia global de transicdo demografica e epidemiolégica tem
ocasionado a modificagcdo do perfil de necessidades de saude da populacédo, fato
também observado no Brasil, 0 que insere novos desafios as politicas e praticas na
area da saude. Hoje, as doengas crdnicas nao transmissiveis, entre elas o cancer,
sd0 as mais prevalentes no cenario brasileiro e sdo as principais causas de morte da
populagdo do pais. Frente a esta situacdo, o modelo de atengdo a saude deve ser
capaz de responder de maneira adequada a essas novas demandas e garantir o
direito a uma assisténcia especializada na fase final da vida.

O presente cenario da saude no Brasil tem revelado uma nova area de

atuagado para os profissionais — os cuidados paliativos. Tal especialidade surge da
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necessidade de se oferecer tratamento adequado ao enorme contingente de
pessoas que todos os dias procuram assisténcia com o intuito de obter alivio contra
o sofrimento que assola suas vidas.

Os cuidados paliativos merecem ganhar espago nas agendas politicas do
governo brasileiro. A magnitude do problema do cancer e o sofrimento associado a
esta doencga torna urgente a necessidade de assegurar e garantir uma boa morte
aos doentes.

O governo brasileiro, mesmo que de maneira timida, tem empreendido
esforcos no sentido de incluir os cuidados paliativos em sua politica de saude, no
entanto 0 que se observa é um atraso substancial quando comparamos a
assisténcia prestada no Brasil e aquela oferecida em outros paises. Atualmente
ainda lutamos por uma politica de fim de vida efetiva e que seja acessivel a toda a
populacdo. O desafio de superar as gritantes e inaceitaveis desigualdades sociais
entre os diversos segmentos sociais e as unidades federadas em busca da equidade
social se faz presente.

A nova configuracdo sanitaria do Brasil revela que um dos maiores
problemas a ser enfrentado, tanto pelos profissionais de saude quanto pelos
administradores publicos, € o da oferta de cuidados especializados aos pacientes
que se encontram na fase final da vida. Nossa populagao, hoje, conta com poucos
centros especializados em cuidados paliativos em todo territdério nacional
(FLORIANI, 2009). Independente da diversidade na distribuicdo regional das
neoplasias malignas, que requerem tipos diversos de agdes e servicos de saude,
podemos afirmar que um programa de cuidados paliativos sempre sera necessario.
A qualidade da ateng¢ao oncoldgica se faz também através da organizagdo de uma
rede de servigos que garanta a equidade e a atengao integral a todos os pacientes
elegiveis para cuidados paliativos oncoldgicos.

A politica de atengdo oncoldgica do Brasil abrange a promocgéo, a
prevengdo, o diagndstico, o tratamento, a reabilitagdo e os cuidados paliativos,
devendo ser implantada em todo o territorio nacional. Portanto, os responsaveis pela
gestdo dos sistemas de saude dos estados e dos municipios brasileiros devem
oferecer os cuidados paliativos através da sua rede de atengao a saude em todos os
niveis assistenciais.

A saude no Brasil, inegavelmente, enfrenta problemas relacionados a

qualidade dos servigos prestados, formacdo inadequada dos recursos humanos,
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subfinanciamento, descentralizacdo politico-administrativa com responsabilidades
ainda difusas, ineficacia na gestdo dos diversos estados e municipios, capacidade
regulatoria e de fiscalizagdo incipientes, segmentacdo da clientela dado o
crescimento do setor privado supletivo e persisténcia de desigualdades no acesso
dos usuarios aos diversos servicos.

Ao se fazer um retrato da assisténcia em cuidados paliativos do municipio de
Juiz de Fora, todos os problemas acima elencados parecem ainda mais evidentes.
De acordo com a legislagdo brasileira, os cuidados paliativos oncologicos devem ser
prestados na propria estrutura hospitalar das Unidades de Assisténcia de Alta
Complexidade em Oncologia (UNACONS) ou serem desenvolvidos de forma
integrada com outros estabelecimentos da rede de atengédo a saude. Os cuidados
paliativos, tomando por base os preceitos legais, sd&o um conjunto de agbes
interdisciplinares, associado ao tratamento oncoldgico, promovido por uma equipe
de profissionais da saude adequadamente treinados, que se dao em forma de
assisténcia ambulatorial, internagdes por intercorréncias, internagbes de longa
permanéncia e assisténcia domiciliar.

Nenhum UNACON da cidade de Juiz de Fora oferece a atengdo em
cuidados paliativos conforme os critérios definidos pela portaria que definiu suas
aptidées e qualidades. Além disso, destaca-se que n&o ha nenhum outro servigo
especializado em cuidados paliativos que faca parte da rede de atencdo a saude e
que as clinicas privadas que oferecem tratamento oncolégico, também ndo possuem
um servigo estruturado de cuidados paliativos ou uma equipe com formacéao
adequada. Diante de todos esses fatos, concluimos que os doentes estdo
desassistidos e com dificuldade de acesso a essa modalidade de cuidado.

Percebemos que algumas ag¢des no campo dos cuidados paliativos
oncologicos foram empreendidas, mas exaltamos que muitos obstaculos precisam
ser ultrapassados. Tomando por base todos os atributos essenciais a pratica
paliativista, concluimos que de modo geral ndo existem cuidados paliativos no
municipio de Juiz de Fora. Alguns profissionais, a partir do contato com pacientes
portadores de neoplasias, tém procurado desenvolver “acdes paliativas” de modo
quase que independente. O quadro de agdes dos profissionais tem sido designado
pela expressdo genérica “cuidados paliativos” sem no entanto compreender o real

significado do termo.
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Identificamos apenas uma equipe de cuidados paliativos na cidade. O
servico oferecido por esta equipe destina-se exclusivamente aos pacientes que
possuem um determinado plano de saude privado. A segmentagao da clientela pode
ser observada haja vista que somente os pacientes que possuem o referido plano de
saude privado tém acesso a uma equipe de cuidados paliativos. Desse modo,
assinalamos o fato de grande parte dos doentes permanecerem sem cobertura em
cuidados paliativos uma vez que os mesmos nao sao assistidos pelo plano de saude
em questao.

Reconhecemos também o trabalho realizado por uma fundacéao beneficente
cuja finalidade €& proporcionar alivio aos doentes portadores de dores crdnicas,
incluindo a dor oncolégica. Segundo informagbes obtidas junto a direcdo da
instituicao, atualmente o foco da assisténcia é controle da dor, mas até pouco tempo
atras estava sendo oferecido suporte em cuidados paliativos por uma equipe
interdisciplinar que trabalhava de forma voluntaria. Devido a falta de recursos
financeiros para desenvolver as atividades e para remunerar a equipe, o0 servigco de
cuidados paliativos foi encerrado.

Os dados obtidos nesta pesquisa indicam que ha poucos recursos efetivos
para os cuidados paliativos nas redes publica e privada de assisténcia oncolégica da
cidade de Juiz de Fora. O referido municipio, como polo da assisténcia oncologica
da macrorregido sudeste, em consonancia com a politica de atengdo oncolodgica,
deveria estar preparado para prover o atendimento adequado aos pacientes que se
encontram no periodo final da vida.

A caréncia de locais preparados e estruturados voltados a essa modalidade
de assisténcia, a falta de uma estratégia terapéutica adequada a cada caso, o
acesso restrito as técnicas e aos procedimentos préprios ao ideario paliativista e a
inadequada formacéo da equipe de trabalho aumenta o impacto sobre os servigos
de saude devido a consultas e internagcdes excessivas. Além disso, a estrutura dos
servigos, centrada na assisténcia médica, com acesso restrito ao trabalho de outras
categorias profissionais, compromete sobremaneira a qualidade dos cuidados aos
pacientes que necessitam de cuidados paliativos, podendo gerar situagbes de
sofrimento intenso e desnecessario.

O conhecimento sobre a situagcao dos pacientes com doenca avangada em
fase final de vida e sobre o modo como s&o assistidos em cada regido do pais

permite definir prioridades e alocar recursos a fim de se oferecer tratamento
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adequado e permitir que todos tenham acesso a cuidados paliativos efetivos. A
capacidade de pagar por um tratamento ndo deve ser o critério para definir quem
deve ser receber uma determinada forma de cuidado.

O que foi evidenciado a partir da analise da situagao dos cuidados paliativos
em Juiz de Fora, extrapolando os limites territoriais deste municipio, talvez possa ser
a realidade de outras cidades e regides brasileiras. Em se tratando dos polos
regionais que sao referéncia para tratamento oncologico estudos sobre a realidade
dos cuidados paliativos sdo ainda mais importantes dada a grande demanda de
doentes encaminhados a estes polos e que necessitam de cuidados especializados
no fim da vida.

O panorama apresentado mostra que os desafios operacionais sao
inumeros, mas insere outras questdes que perpassam a necessidade de se
interrogar o paradigma sobre o qual um modelo de atengdo a saude é engendrado.
E preciso reconhecer que muitos desafios atravessam toda a organizagdo social.
Lembramos, com Paim (2008), que as mudangcas em um sistema de servicos de
saude transcendem uma referéncia estrita a um setor. As agdes em saude
expressam o modo como diversas forcas sociais e politicas se enfrentam frente a
uma determinada questdo, sejam elas provenientes do Estado, da sociedade, da
tensdo entre necessidades individuais e responsabilidades coletivas ou de
interesses privados e publicos.

Ao estudar um fenbmeno ou uma proposta, como a dos cuidados paliativos,
necessario € delinear o tipo de sociedade no qual 0 mesmo sera examinado para
assim produzir mudancas. E preciso identificar os fatores que contribuem para
acentuar as iniquidades. Além disso, a incorporacdo de novas demandas no campo
da saude pelo Estado, particularmente por meio de dispositivos legais, nem sempre
produz mudangas significativas nas praticas e nem que tais dispositivos serao
cumpridos.

O soerguimento de um modelo de assisténcia estritamente atrelado a atual
configurag&o social na qual pela légica vigente tudo pode ser convertido em objeto
de consumo, inclusive o homem, seja no seu prazer ou na sua dor, produziu
descompassos entre as necessidades de saude e cuidado de uma determinada
populagdo e um modelo que prioriza a doenga e nao o doente, e também o lucro.

Esse cenario descortina uma realidade na qual a ineficacia do sistema nao

se deve somente por problemas de subfinanciamento ou gestdo, mas sim por uma
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visado acerca dos fenbmenos do viver, existir e morrer que vislumbrou transformar o
homem em maquina passivel de ser tratado mecanicamente, constituindo um
paradigma cientifico caracterizado pela desumanizagdo. Os cuidados paliativos,
nesse sentido, ndo podem ser mais uma modalidade de medicalizagdo autoritaria
dos corpos, das doengas e da morte.

Assim como sublinha Sayd, a terapéutica, obrigagdo de tratar o doente, lida
com a condigdo humana, com o medo da morte e do sofrimento, “para intervir, tratar
e ajudar, é necessario conhecer e avaliar o que se pode fazer frente a cada vida
ameagcgada e diminuida” (SAYD, 1998, p. 15-16).

Que a saude, ou melhor, a vida e a morte sejam campos abertos a novos
paradigmas. Nao como forma de exercer o controle ou subjugar pessoas ou
populagdes, mas para assegurar o direito a uma existéncia na qual a liberdade se
expressa pela capacidade de criar novas formas de vida que pouco tém em comum

com aquelas inventadas pelo mercado.
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APENDICE A - Termo de Consentimento Livre e Esclarecido

TERMO DE CONSENTIMENTO LIVRE E ESCLARECIDO

Vocé esta sendo convidado(a) como voluntario(a) a participar da pesquisa “Estado da arte dos
cuidados paliativos oncolégicos: retrato da assisténcia no municipio de Juiz de Fora”. Neste estudo
pretendemos analisar a situagcdo dos servicos de saude do municipio de Juiz de Fora frente ao
desenvolvimento dos cuidados paliativos oncolégicos e identificar os obstaculos existentes para a
implantacdo de unidades de cuidados paliativos e as experiéncias exitosas aplicadas na referida
cidade. O motivo que nos leva a estudar esse assunto é a necessidade de se verificar se 0s
pacientes que estdo na fase final da vida tém recebido assisténcia especializada, assim como
proposto por uma filosofia e pratica de cuidados denominada cuidados paliativos. Esta filosofia sobre
o cuidar esta embasada em dois elementos fundamentais, quais sejam: o controle efetivo da dor e de
outros sinfomas, e o cuidado com as dimensées psicologicas, sociais e espirituais dos pacientes e
suas familias.

Para este estudo adotaremos o(s) seguinte(s) procedimento(s): sera realizada uma pesquisa
qualitativa por meio da modalidade denominada estudo de caso. Buscar-se-a coletar dados
referentes a presencga de equipes de cuidados paliativos, a formagédo dos profissionais de saude que
lidam com pacientes com doencas oncologicas e a presengca de diretrizes institucionais que
considerem a filosofia desta forma de cuidado através da realizagcdo de entrevistas semi-estruturadas
com a equipe de saude. Serdo realizadas aproximadamente 25 entrevistas, cujo critério de inclusdo
dos entrevistados é o de ser profissional da area de saude e trabalhar no setor de oncologia dos
servigos da cidade de Juiz de Fora ou prestar assisténcia aos pacientes oncolégicos que estejam
internados. As entrevistas serdo analisadas através do método de analise de conteudo.

Para participar deste estudo vocé ngo tera nenhum custo, nem recebera qualquer vantagem
financeira. Vocé sera esclarecido(a) sobre o estudo em qualquer aspecto que desejar e estara livre
para participar ou recusar-se a patrticipar. Podera retirar seu consentimento ou interromper a
participacdo a qualquer momento. A sua participacdo é voluntaria e a recusa em participar ndo
acarretara qualquer penalidade ou modificagdo na forma em que é atendido(a) pelo pesquisador. O
pesquisador ira tratar a sua identidade com padrées profissionais de sigilo. Vocé ndo sera identificado
em nenhuma publicacdo que possa resultar deste estudo. Este estudo apresenta risco minimo, isto é,
0 mesmo risco existente em atividades rotineiras como conversar, tomar banho, ler, etc. Apesar
disso, vocé tem assegurado o direito a ressarcimento ou indenizagdo no caso de quaisquer danos
eventualmente produzidos pela pesquisa. Os resultados da pesquisa estardo a sua disposicdo
quando finalizada. Seu nome ou o material que indique sua participagdo ndo sera liberado sem a sua
permissdo. Os dados e instrumentos utilizados na pesquisa ficardo arquivados com o pesquisador
responsavel por um periodo de 5 anos, e apos esse tempo serdo destruidos. Este termo de
consentimento encontra-se impresso em duas vias, sendo que uma copia sera arquivada pelo
pesquisador responsavel, e a outra sera fornecida a vocé.

Eu, , portador(a) do documento de
Identidade , fui informado(a) dos objetivos do presente estudo de maneira
clara e detalhada e esclareci minhas duvidas. Sei que a qualquer momento poderei solicitar novas
informagbes e modificar minha decisdo de participar se assim o desejar. Declaro que concordo em
participar desse estudo. Recebi uma cépia deste termo de consentimento livre e esclarecido e me foi
dada a oportunidade de ler e esclarecer as minhas duvidas.

Juiz de Fora, de de 20

Assinatura do(a) participante Assinatura do(a) pesquisador(a)

Em caso de duvidas com respeito aos aspectos éticos deste estudo, vocé podera consultar:
CEP- COMITE DE ETICA EM PESQUISA
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SANTA CASA DE MISERICORDIA DE JUIZ DE FORA
Juiz DE FORA (MG) - CEP: 36.021-630
FoONE: (32) 3229-2311 / E-MAIL: comitedeetica@santacasajf.org.br

PESQUISADOR(A) RESPONSAVEL: DEBORA WAGNER

ENDERECO: AV. RI0O BRANCO, 5190/504

Juiz DE FORA (MG) - CEP: 36026-500

FONE: (32) 3234-8266 / (32) 9961-2111 E-MAIL: DEBORAWAGNERBR@YAHOO.COM.BR
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APENDICE B - Questoes norteadoras da entrevista

10.

11.

QUESTOES NORTEADORAS DA ENTREVISTA

Vocé poderia definir o que sado cuidados paliativos?
Vocé poderia discorrer sobre os principios e metas dos cuidados paliativos?

A sua instituicdo adota o protocolo para o controle da dor da Organizagdo Mundial da

Saude? Quais as medicacdes ou outras terapéuticas anti-algicas utilizadas?
Existe disponibilidade de opidides ou opiaceos?

Sua equipe esta preparada para obstar o tratamento curativo e iniciar os cuidados

paliativos? Se nao, por que?

Qual a conduta adotada em relagdo aos pacientes que estdo em cuidados paliativos?

Existe alguma diretriz institucional?

A sua instituicdo possui equipe de cuidados paliativos? Se nao, como é feito o

encaminhamento dos pacientes?
Vocé se sente preparado para prestar assisténcia no fim da vida?

Os pacientes sao informados a respeito do seu real estado de saude? Eles conhecem o

diagnéstico e o estadiamento da doenga?
Quais sao as politicas e recursos na prestacao de cuidados paliativos?

Como vocé avalia a situagédo dos cuidados paliativos oncoldgicos no municipio de Juiz

de Fora?



