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“Cuidado paliativo ndo é uma alternativa de
tratamento, e sim uma parte complementar e

vital de todo acompanhamento do paciente.”

(Dame Cicely Saunders)



RESUMO

Muito tem se falado a respeito de cuidados paliativos nos ultimos anos. Varias iniciativas de
profissionais, instituicbes e até mesmo do governo estdo abordando agBes paliativistas a fim
de diminuir o sofrimento adicional causado pelo grande avango tecnoldgico no tratamento de
pessoas com doencas incurdveis e potencialmente fatais, porém ainda através de acdes
isoladas e restritas. O objetivo deste trabalho foi de analisar como os cuidados paliativos séo
evidenciados pelos 6rgdos publicos a partir da anélise das portarias do Ministério da Saude do
Brasil. A técnica utilizada para analise dos documentos foi a analise de discurso, sendo
identificadas duas categorias: 1) Estrutura de Servigos e 2) Implantacdo de Programas.
Percebemos a preocupacgdo em incluir esta abordagem nos servigos de satde, porém ainda de
forma muito genérica. Outro aspecto que cabe destacar € que os documentos apontam 0s
cuidados paliativos ligados, especialmente, a pacientes com céncer. No entanto, a literatura
nos mostra que esse tipo de cuidado deve ser ofertado a todo paciente com doenga que
ameace a vida como as doencas neurodegererativas, SIDA, cancer, insuficiéncia de 6rgaos
(hepética, renal, respiratoria e cardiaca). Através da andlise do discurso das portarias
ministeriais percebemos a preocupacdo do governo em ofertar cuidados paliativos, visto o
crescente nimero de pessoas com doencas cronicas no pais. Porém percebemos a necessidade
de politicas mais eficazes e que ndo simplesmente recomendem, mas que priorizem e

garantam as acOes paliativistas no Brasil.

Palavras-chave: Cuidados Paliativos. Politicas de satde, Doenca cronica.



ABSTRACT

Much has been said about palliative care in recent years. Several professional initiatives,
institutions and even the government are addressing palliative actions in order to reduce the
additional suffering caused by major technological breakthrough in the treatment of people
with incurable and life-threatening diseases. But even through isolated and restricted stock.
The objective of this study was to analyze how palliative care is evidenced by public agencies
from the analysis of the orders of the Ministry of Health of Brasil. The technique used for
analysis of the documents was discourse analysis, identified three categories: 1) Structure and
Services and 2) Program Implementation. We realize the concern to include this approach in
health care, but still in very general terms. Another aspect that is worth mentioning is that the
documents indicate the connected palliative care, especially cancer patients. However, the
literature shows that this type of care should be offered to all patients with disease that
threatens life as neurodegererativas diseases, AIDS, cancer, organ failure (hepatic, renal,
respiratory and heart). Through the ministerial decrees discourse analysis realize the
government's concern to offer palliative care, as the growing number of people with chronic
diseases in the country. But we realize the need for more effective policies and not just

recommend, but that prioritizes and guarantees the palliative actions in Brasil.

Key-words: Palliative care, health policies, life-threatening disease.
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1 INTRODUCAO

1.1 DA APROXIMAGCAO DA PESQUISADORA COM O TEMA

O (a) profissional da saude que trabalha com “sujeitos” com doencas que
ameacam a vida encontra-se muitas vezes, tanto quanto o proprio paciente ou 0S Seus
familiares, em uma situacdo de total desconhecimento e anglstia a respeito dessa

circunstancia.

Quer seja como profissional fisioterapeuta, enfermeiro, terapeuta ocupacional ou
medico, o termo paliativo por muitas vezes esta imbuido de desconhecimento e muitas vezes
de preconceito, portanto, esses profissionais apresentam despreparo para atuar com pacientes
que necessitem desses cuidados. As formagdes académicas preparam o profissional da area da
saude para lidar com a cura efetiva das doencas, destacando os tratamentos voltados para cura

e reabilitacdo, muitas vezes omitindo o fato natural da morte.

Como fisioterapeuta, somos formados para atuar na reabilitagéo do sujeito. Somos
capazes de fazer o paciente voltar a andar através de técnicas fisioterapicas, ou melhorar sua
funcdo respiratoria. Porém, nem sempre isso é possivel, dada a circunstancia que também
trabalhamos com pacientes com doengas em estados avancados e muitas vezes enfrentando o
processo de terminalidade. Mas essa situacdo ndo nos é apresentada na nossa formagdo. N&o

nos é permitido “perder um paciente”.

Logo apos ser graduada em Fisioterapia comecei a trabalhar em um hospital
pediatrico. Enquanto fisioterapeuta intensivista por diversas vezes tive pacientes em cujo
prontudrio estava escrito “EM CUIDADOS PALIATIVOS”. Aquele termo era desconhecido
para mim... aquela situacdo também... Entdo busquei informag8es com os colegas de trabalho

que me explicavam o que seria aquela conduta:
“ndo tem mais o que ser feito, ai, entra em cuidados paliativos”
“est sO esperando a hora”

“tentaram de tudo, mas... ”’
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Entdo éramos profissionais, pacientes e familiares com as mesmas angustias, o
mesmo desespero, 0 medo e a inseguranga. A expressdo “cuidados paliativos™ era uma

resposta superficial frente a impoténcia da terapia.

Foi com base na experiéncia pratica em vivéncias com pacientes terminais em um
Hospital Pediatrico que senti a necessidade de trabalhar os aspectos politicos relacionados aos
cuidados paliativos. Concretamente, com este estudo busca-se problematizar sobre as politicas
publicas relacionadas ao tema de cuidados paliativos (CP). Discutindo como o
desenvolvimento de politicas publicas em cuidados paliativos poderia oferecer um maior
leque de possibilidades para estes atendimentos que estamos realizando e como a existéncia
prética dessas politicas poderia oferecer situagbes concretas para que profissionais de saude

fossem formados em CP.

O dialogo sobre a morte ainda representa um grande tabu entre as familias brasileiras.
E durante cinco anos cursados em graduacdo na area da saude ndo houve tempo suficiente ou
ndo o elegeram como tema importante, portanto o tema continuava imbuido de medo,
desespero, angustia e sofrimento. Foi com o ingresso no Mestrado Académico em Saude
Coletiva da UECE - Universidade Estadual do Ceard que tive a oportunidade de trilhar
caminhos valiosos ndo somente em direcdo a pesquisa, mas principalmente, ao crescimento
pessoal. Estudar esse tema me permitiu ver possibilidades diferentes em relacdo a morte e a
quem estd morrendo, principalmente no que se refere & assisténcia de qualidade, o nédo

abandono mas também ao ndo prolongamento do sofrimento.

1.2 DO OBJETO DE ESTUDO

Com o grande avango tecnoldgico foi possivel aumentar a sobrevida dos pacientes
com doencas incuraveis. Ainda que em muitos casos seja através do prolongamento do
processo natural da morte, causando sofrimento adicional para pacientes e familiares,

processo esse conhecido como distanasia (MORITZ et al., 2010).

Um dos grandes objetivos dos cuidados paliativos € oferecer controle objetivo de
sintomas em todas as suas expressdes, seja esta fisica ou emocional, e ndo somente aos
cuidados técnicos e invasivos que, na maior parte das vezes, apenas trazem maior sofrimento
para a pessoa e para a sua familia (GUEDES, 2007). A Organizacdo Mundial da Saude
(OMS) afirma que, “os cuidados paliativos visam melhorar a qualidade de vida dos pacientes

e de suas familias que enfrentam problemas associados as doencgas que pdem em risco a vida”.
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A OMS enfatiza que o tratamento paliativo ndo exclui o tratamento ativo, assim como
o0 tratamento ativo ndo exclui o paliativo. Isso porque os principios dos cuidados paliativos
devem ser aplicados mais cedo, ainda no curso da doenga, em conjunto com o tratamento
ativo e que seja gradualmente incorporado durante o curso da doenca potencialmente fatal
(INCA, 2013).

Portanto essa abordagem deve ser iniciada tdo logo haja o diagndstico, mesmo durante
0 tratamento com intencdo curativa, com o objetivo de realizar o0 manejo dos sintomas de
dificil controle e de alguns aspectos psicossociais associados & doenca. Assim, durante a fase
terminal em que o paciente tem pouco tempo de vida, o tratamento paliativo se impde para,
através de seus procedimentos, garantir qualidade de vida e a autonomia do paciente (INCA,
2013).

Durante esta etapa, ndo apenas 0 paciente, mas também sua familia necessita de
cuidados especiais, portanto os cuidados paliativos sdo cuidados globais, realizados por uma
equipe multidisciplinar. Segundo a SBGG (2014) os pacientes de familiares assistidos por
esse tipo de cuidado receberdo informagOes sobre o que esperar durante a doenca,
informagdes juridicas, apoio para o alivio do sofrimento pelas perdas, apoio este que deve se
estender até mesmo ap0ds a morte, atuando no luto e ajudando as familias a se reorganizarem

apds a morte do ente querido.

Esse tipo de cuidado ameniza o sofrimento e reduz o desconforto dos problemas,
sejam eles fisicos, psicoldgicos, emocionais ou espirituais. O objetivo é permitir que o
paciente possa viver o tempo que lhe resta da melhor forma possivel e com dignidade
(ARAUJO, 2006).

Esses aspectos para uma assisténcia compativel com bons cuidados no fim da vida
constituem um desafio para os sistemas de salde, devido a precariedade dos servigos, 0
pequeno numero de profissionais com formacéo especifica, a baixa oferta e a dificuldade no
acesso (REGO, 2006). SILVA, 2015 destaca ainda que € necessario fazer uma reflexdo critica
acerca da oficializacdo dos CP na rede de atengcdo & salde, visto que esta implantacdo
enfrentard inlmeros problemas no setor como: poucos profissionais para a grande demanda de
pacientes, o despreparo emocional, técnico e cientifico desses profissionais, protocolo de
condutas clinicas inadequadas aos pacientes com perfil para CP, a m& remuneragdo dos

profissionais e ainda os desvios de verbas publicas.
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Para que haja um tratamento a pacientes em sua finitude, é necessario, segundo a
Academia Nacional de Cuidados Paliativos (ANCP), uma equipe interdisciplinar, com a
composi¢do minima de um medico, um enfermeiro, um psicélogo, um assistente social e pelo
menos um profissional da area da reabilitagdo. Todos os profissionais envolvidos na pratica
da paliacdo devem ser treinados e especializados a fim de aliviar e controlar de forma
impecavel ndo somente a dor, mas todos os sintomas de natureza fisica, social, emocional e
espiritual (ANCP, 2009).

Dessa forma, os profissionais que assistem o0 paciente com doenca incurvel e
avancada devem atender a um amplo leque de necessidades (COSTA, 2005). Respeitando a
autonomia do paciente, explicando seus procedimentos e ndo deve o suporte psicossocial ser
menor que o suporte técnico. Deve-se atentar para as suas dificuldades e ansiedades diante da
morte (OLIVEIRA, SANTOS E MATROPIETRO 2010).

Uma pesquisa realizada pela Revista “The Economist”, classificou 40 paises em um
ranking de qualidade de morte. O Brasil é apontado como um dos piores paises para morrer,
ficando atras apenas da india e Uganda. O estudo apontou a Inglaterra como o melhor pais
para morrer. Entre os fatores pontuados que contribuem para a melhor qualidade da morte
estdo os cuidados prestados aos pacientes no fim da vida e a quantidade de analgésicos
disponiveis para o controle da dor (THE ECONOMIST, 2010).

Em 2015 a mesma revista publicou uma pesquisa intitulada “indice de qualidade de
morte. Ranking de cuidados paliativos em todo o mundo”, num total de 80 paises avaliados.
Desta vez a pesquisa classificou os paises quanto aos critérios para oferecer cuidados
paliativos a populagdo, divididos em cinco categorias. A primeira avaliou o ambiente de saide
e cuidado paliativo, a segunda os recursos humanos, medindo a formagé&o dos profissionais na
area especifica de CP. Na terceira categoria é avaliada a acessibilidade do cuidado no fim da
vida e a disponibilidade de financiamento publico para CP. A quarta categoria avalia a
qualidade deste cuidado ofertado, avalia a disponibilidade dos opidides e a relacdo equipe de
saude e paciente e por fim a Ultima categoria avalia o reconhecimento da comunidade nesta
tematica. O Reino Unido é o lider mundial, ficando em primeiro lugar, obtendo este resultado
gracas a integracdo nacional dos servicos de salde e o intenso movimento hospice. Foi
analisada também a real demanda para cuidados paliativos em cada pais, baseando-se em trés
fatores: doencas com indicacéo para CP, indice de dependéncia dos idosos e envelhecimento

da populacdo. O Brasil ficou na 422 posicdo no resultado global evidenciando que a
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preocupacdo estd muito mais ligada a terapias curativas e tratamento agudo que o cronico. E
ainda apresenta grande discrepancia na relagdo oferta de servicos e demanda de pacientes
(THE ECONOMIST, 2015).

Para Costa Filho (2008), os cuidados paliativos devem ser ofertados em setores da
salde, tais como emergéncias, unidades de terapia intensiva, enfermarias, internacdes
domiciliares e os hospices’. No Brasil ainda h4 uma deficiéncia no nimero de unidades de
cuidados paliativos, porém espera-se que o crescimento deste tipo de cuidado se intensifique
ainda mais no pais, e possa atingir todas as regides e pessoas de qualquer nivel social. As
entidades de classes tém se mobilizado a fim de alcangar mudangas na legislacdo
(LEMONICA, 2007).

Como grande avanco, podemos destacar o reconhecimento da medicina paliativa como
area de atuacdo médica, quando é regulamentada a Medicina Paliativa como especialidade
(CFM, 2011). Assim, o profissional médico tem como obrigacéo, de ordem legal e moral, agir
em beneficio da qualidade de vida dos pacientes. Deve-se analisar até onde intervir, e

respeitar a autonomia da pessoa adoecida ou de seus familiares (PITHAN, 2004).

Diante da realidade brasileira vigente e do decisivo papel de assisténcia no momento
da morte, surgiu a necessidade de buscar subsidios a fim de sensibilizar gestores e
profissionais de salide para garantir a assisténcia a pacientes quando a terapia curativa ndo ¢

mais o foco principal do tratamento.

Diante dessa realidade questionamos: Quais as politicas de assisténcia a estes
pacientes? Quais os interesses e papéis dos drgaos publicos referentes aos cuidados no fim da
vida? Considerando o cuidado paliativo como 0 momento em que Se comega a promover
melhor qualidade de vida a pacientes diagnosticados com doengas que ameagam a vida, por
possibilitar um tratamento baseado no cuidado e na atengdo para que se tenha uma morte
digna, percebe-se a necessidade de estimular sua prética no Brasil, pais onde a qualidade na
morte ainda é muito precaria. Assim, faz-se necessaria a realizacdo deste estudo, que visa

identificar as politicas publicas brasileiras relacionadas a assisténcia de pacientes em cuidados

! Hospice: é um termo utilizado para significar a filosofia do cuidado integral e multidisciplinar ao paciente com
uma doenca incuravel, em qualquer fase e na companhia de seus familiares. Representa um espaco onde 0
paciente recebera assisténcia holistica e controle objetivo dos sintomas em todas as suas expressdes, ndo so
fisicas mas também emacionais (ANCP, 2012).



17

paliativos e suas legislagdes correlatas a fim de oferecer subsidios para avaliar suas

potencialidades de desenvolvimento.

1.3 OBJETIVOS DO ESTUDO

Geral

- Analisar os papéis das politicas publicas no cenario de cuidados paliativos.
Especificos

- Identificar as politicas relacionadas & assisténcia de pacientes em cuidados paliativos;

- Discutir os sentidos e as expectativas associadas a ideia de cuidados paliativos a partir da
analise dos textos oficiais.
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2 FUNDAMENTACAO TEORICA

2.1 FALANDO DE CUIDADOS PALIATIVOS

A palavra paliativo tem origem do latim, pallium, que significa manta ou coberta,
denotando a ideia principal desta filosofia de cuidados: proteger, amparar, cobrir, abrigar, ou
seja, cuidar quando a cura de determinada doenca ndo é mais possivel. Vai além do simples
controle de sintomas; implica o cuidado holistico do individuo através de um enfoque
multidimensional. Considerando o individuo ndo apenas como um corpo adoecido, mas
levando em consideracdo suas preocupacdes, ansiedades, dores psicoldgicas e espirituais
(PESSINI, 2004; MCCOUGHLAN, 2004).

Assim, o termo Cuidados Paliativos foi definido pela OMS como uma assisténcia
dedicada a individuos com doencas incuraveis, quando a terapia especifica ja ndo é o foco do
tratamento. Essa assisténcia deve ser realizada de forma ativa e integral, considerando os
sintomas fisicos, emocionais e espirituais. O objetivo dos cuidados paliativos ndo se refere
somente ao alivio da dor, mas também em diminuir o sofrimento fisico, psicolégico e
emocional do paciente com doencgas graves em fase avangada e apoiar os familiares dessas

pessoas a cuidar de seus entes queridos (ONUBR, 2016).

O cuidado paliativo teve inicio no Brasil em 1980, porém a partir das Gltimas duas
décadas vem ganhando destaque, principalmente devido ao aumento da expectativa de vida,
com o envelhecimento populacional e o aumento das doengas cronicas (CARVALHO;
PARSONS, 2012). Ha dados de que todos os anos mais de 24 milhGes de pacientes
necessitam de cuidados no fim da vida, dentre os quais 6% s&o criangas e 66% sdo idosos.
Caso fossem inclusas todas as pessoas que poderiam receber esses cuidados em uma fase

inicial da doencga esse percentual subiria para 40 milhdes (ONUBR, 2016).

Cuidado paliativo é, portanto, uma filosofia, um modo de cuidar, cujo principal
objetivo € promover melhor qualidade de vida a pacientes diagnosticados com doengas com
alto poder de letalidade, bem como visa amparar também seus familiares. O cuidado se d&
através do alivio da dor e de outros sintomas, e percorre todo o processo desde o diagndstico
ao luto. Ainda preconiza que a terapia especifica ndo seja cancelada, que os pacientes ndo
sejam submetidos a futilidade terapéutica, e ainda que haja compaixao, pois o0 objetivo é o
cuidado e ndo a cura (PIMENTA, 2010).
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Assim, as agOes paliativistas desenvolvidas pelos profissionais devem ser no sentido
de acolher, amparar, aliviar desconfortos, controlar sintomas e minimizar o quanto possivel o
sofrimento (ANDRADE, 2007). Muito ja foi alcancado, mas ainda ha muito a ser feito.
Calcula-se que de 950 mil mortes anuais por doengas crbnicas e progressivas, apenas 0,3%
desses pacientes recebam alguma forma de cuidado paliativo, e que esse cuidado foi ofertado
nas Ultimas horas de vida o que mostra o despreparo dos profissionais acerca das acdes
paliativistas disponiveis (ANCP, 2015).

Os governos nacionais e as autoridades de salde tém a obrigagcdo de integrar os
cuidados paliativos no sistema de cuidado em saude, a fim de reduzir o sofrimento
desnecessario de pacientes e familiares com doencas que limitam a vida (OMS, 2014). Esse
tipo de cuidado é reconhecido pela ONU (ORGANIZACAO DAS NACOES UNIDAS) como
uma obrigacdo legal dos governos e tem sido reivindicado como um direto humano por
diferentes associagbes internacionais. Para AECP 2013 (ASSOCIACAO EUROPEIA DE
CUIDADOS PALIATIVOS) a ndo disponibilidade de cuidados paliativos a pacientes com

doencas avangadas pode ser considerado um tratamento cruel ou desumano.

Em 2013 a Associacdo Europeia de Cuidados Paliativos (EAPC), a Associagdo
Internacional de Cuidados Paliativos (IAHPC), a Alianca Mundial de Cuidados Paliativos
(WPCA) e o Observatdrio dos Direitos Humanos (HRW) formularam a Carta de Praga para
Cuidados Paliativos a fim de garantir o direito e acesso universal a esse tipo de cuidado,
baseando-se no mais alto nivel de saude fisica e mental. Com esse documento 0s governos
nacionais de todos os paises em desenvolvimento sdo convidados a implementar cuidados de
saude e politicas sociais que garantam o alivio do sofrimento por meio de acesso adequado a
cuidados paliativos (AECP, 2013).

Conjuntamente a essa Carta foi langada uma peticdo que tem objetivo de reconhecer
os Cuidados Paliativos como direito humano pelos estados membros da ONU. Pacientes com
doencas oncoldgicas, neurodegenerativas graves, SIDA, insuficiéncia de drgéos (respiratoria,
hepética, cardiaca e renal) e deméncias devem ser submetidos a tratamento de conforto e

alivio do sofrimento.

Dentre as medidas a serem seguidas, a Carta de Praga propdem que 0s governantes:



20

- Desenvolvam politicas de satde que respondam as necessidades dos doentes com doencas

terminais ou ameacadoras da vida;

- Assegurem o acesso a farmacos indispensaveis, incluindo aqueles de prescrigdo controlada,
a todos os que deles necessitem;

- Garantam que os profissionais de saude tenham acesso a formagdo em cuidados paliativos e
controle da dor durante a graduacéo.

- Assegurem a integragdo dos cuidados paliativos em todos os niveis do sistema de salde.

Vale ressaltar que os CP considera a morte como um processo natural, sem antecipar
e sem adiar a morte, ndo promove eutanasia nem distanasia, respectivamente. Reafirma a vida

e busca garantir a melhor qualidade possivel até a morte.

A tendéncia futura, em médio prazo, é que o crescimento dos cuidados paliativos se
intensifique ainda mais no pais, com mais profissionais dedicando-se a esta area & medida que
suas entidades de classe tém lutado para mudangas na legislacdo que favoregam a
disseminacdo deste campo de atuacdo (LEMONICA, 2007).

Geralmente, a definicdo de cuidados paliativos erroneamente trata o paciente nas
ultimas horas de vida, no momento em que a morte é iminente, lidando apenas com a agonia
(PESSINI, 2005). As agdes paliativistas devem ser desenvolvidas tdo logo o paciente seja
diagnosticado com doenga incuravel, potencialmente fatal, garantindo melhor qualidade de
vida (CREMESP, 2008)

2.2 TRIADE FAMILIA X PACIENTE X EQUIPE

Um paciente diagnosticado com doenca incurdvel requer um tratamento especializado,
nao sé ele, mas também a familia. Deve-se, portanto, preconizar a humanizagdo no
atendimento, o que envolve observar todos os aspectos ligados ao adoecer, o respeito as
crencas e as fragilidades dos pacientes, o desejo de se manterem rodeados de parentes, de
amigos e de cuidadores ou mesmo, quando o desejo for ficar sozinho (FARESIN, 2009). Em
uma composi¢cdo mais completa recomenda-se que a equipe seja composta por enfermeiro,
psicélogo, médico, assistentes social, farmacéutico, nutricionista, fisioterapeuta,
fonoaudiologo, terapeuta ocupacional, dentista e assistente espiritual, a fim de garantir um
atendimento holistico, que possa atender todas as necessidades destes pacientes (ANCP,
2009).
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O suporte psicossocial geralmente € negligenciado, priorizam-se normalmente 0s
cuidados técnicos, visto a formacdo biomédica ainda prevalecer nas universidades. O
profissional que assiste a pacientes em cuidados paliativos deve estar preparado para atender o
individuo em todas as suas necessidades. Nessa situacdo ele necessita de cuidados para além
de melhores medicamentos, melhores aparelhos, melhores tecnologias (OLIVEIRA;
SANTOS; MATROPIETRO, 2010).

Porém ha uma enorme lacuna entre a formacéao dos profissionais de saude e os estudos
sobre morte. Entende-se que esses ja estejam preparados para lidar com tais situacdes. Na
verdade temas como dor, saudade, morte, medo néo séo dialogados no seio familiar e muito
menos na academia (SILVA, 2015). Os profissionais de salide acabam por ter sua formagéo e
atuacdo voltada para a cura da doenca, direcionadas apenas ao ponto de vista técnico e ndo
para lidar com a pessoa em processo de transigdo entre a vida e a morte. A grande dificuldade
em admitir o processo natural da morte reflete na falta de humanizacéo do cuidado. O grande
avango tecnoldgico também priva o individuo da propria morte (LOPES, 2014; SAPETA,
2007).

Ainda ha pouca oferta de cursos e a formagdo universitiria nessa area ainda €
insuficiente tanto na graduagdo como na pos-graduagdo, assim, nos encontramos em um
cenério desafiador, pois a formag&o representa uma base para as boas préticas assistenciais.
Para Vieira (2007), a formagdo ainda esta muito voltada para o salvar vidas. A cura ainda €
um fator muito forte na nossa formagdo. Somente no inicio dos anos 90 é que surgem 0s
primeiros cursos e atendimentos com inteng¢Ges paliativistas, na Escola Paulista de Medicina
da Universidade Federal de Sdo Paulo com o professor Marco Tualio de Assis Figueiredo
(SBGG, 2015).

Os pacientes e seus familiares devem ser informados sobre todo e qualquer
procedimento a ser realizado e principalmente quanto ao diagnostico e progndstico da doenga.
N&o se deve admitir a ocorréncia de omissdo, os profissionais necessitam de preparo e
sensibilidade para atuar nessas circunstancias (BIFULCO, 2006). Os pacientes devem ser
esclarecidos sobre seu problema para que junto & equipe possam escolher o melhor
tratamento, deve ser esclarecido sobre os beneficios e maleficios de cada procedimento, a fim
de garantir melhor qualidade de vida. Caso o paciente ndo possua condigdes de decidir, um
responsavel deve ser consultado (QUEIROZ et al., 2013).
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Contudo escolher a melhor terapia requer uma observagéo criteriosa entre os limites de
cada tratamento, utilizando-se base cientifica e ética, evitando-se o uso abusivo de tecnologias
com objetivo de cura, que somente irdo promover sofrimento adicional as pessoas com
doencas incuraveis (MENEZES, 2004).

Assim a relacdo da equipe de saude com os pacientes e familiares é de grande
importancia neste processo de finitude. E necessério criar vinculos de modo que a pessoa com
doenca em est4gio avancado possa ser assistida de forma integral, ndo estabelecendo como
prioridade o cuidado técnico (VALENTE; TEIXEIRA, 2009).

2.3 ONDE CUIDAR DE PESSOAS COM DOENCAS AMEACADORAS A VIDA

Para fazer paliagdo ndo € necessario um local especifico. Esse tipo de cuidado pode ser
realizado em todos os setores de cuidados em salde, tais como emergéncias, unidades de
terapia intensiva, enfermarias, internagdes domiciliares, em unidades de longa permanéncia
ou nos hospices (COSTA FILHO, 2008). O local ideal é aquele onde o paciente e sua familia
se sintam bem e onde todo sintoma de desconforto possa ser sanado, com o auxilio de uma
equipe especializada (SBGG, 2015).

Uma das modalidades preconizadas é a internacdo domiciliar. Onde o paciente pode
ser cuidado conjuntamente com seus familiares, ha um grande apoio emocional, visto que o
paciente se sente mais seguro no entorno do seu lar e a familia se sente mais segura por estar
proximo de seu ente querido (FLORIANI, 2010).

Portanto, a internacdo domiciliar tem viés tanto para o doente, cuja internacdo
domiciliar é importante, pois permanece dentro de um ambiente conhecido, mantendo sua
intimidade, podendo realizar certas tarefas domésticas e continuar com seus habitos e alguns
lazeres quanto para o sistema de salide, pois diminuem as internacGes prolongadas e de alto
custo. Evita-se a realizagdo de tratamentos desnecessarios, reduzindo a possibilidade de
ocorrer a futilidade terapéutica (DOYLE, 2009).

O conceito de futilidade terapéutica ou tratamento futil ou obstinacéo terapéutica ainda
ndo foi muito bem definido. Porém, segundo Maciel et al (2006), essa conduta refere-se a
qualquer medida que s6 aumente o sofrimento do paciente e da familia. Sdo considerados
procedimentos que ndo sdo capazes de atingir objetivos fisiologicos diante de uma doenca

incurdvel e em progresséo.
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A futilidade terapéutica gera altos custos & saude, tanto custos fisicos como
emocionais e financeiros, causando traumas irreparaveis. S8o terapias sem valor para
pacientes e responsaveis, principalmente aqueles que estdo em fase terminal da doenca
progressiva e fatal. Essas terapias ndo aumentam a sobrevida nem melhoram a qualidade de
vida (PINTO, 2009). Faull (2005), lembra que evitar essas terapias ndo € sindénimo de
abandonar o paciente. Algumas medidas como hidratar, tratar a dor e outros sintomas
associados, cuidar do emocional, psicoldgico e espiritual do paciente e da familia também séo

elementos importantes na assisténcia a pacientes nessa condicao.

Ainda a ANCP (2009) diz que se deve tentar alcangar o maior nimero de doencas
além do cancer como as deméncias, doenca renal cronica a AIDS, independente da idade do
paciente e que as unidades prestem ndo s6 cuidados domiciliares, mas também no ambiente
hospitalar. Visto que a maioria das unidades de cuidados paliativos no Brasil atuam apenas
em ambulatdrios e assisténcia domiciliar e estando os leitos especializados restritos aos

grandes centros.

Um indicio desta sensibilidade emergente no campo dos cuidados no fim da vida é a
implementagdo do Programa Melhor em Casa do Governo Federal, vinculado a Atengéo
Domiciliar. Lancado em 2011, o programa trouxe a proposta de cuidados domiciliares,
constituindo uma nova modalidade de atengdo a salde. Surgiu com a necessidade de assistir
os programas de desospitalizacdo, humanizagdo do cuidado, advento da AIDS, Politica
Nacional do Idoso e Cuidados paliativos (MINISTERIO DA SAUDE, 2013).

Em todo o ambiente hospitalar pode ser ofertado cuidados paliativos. Inclusive em
unidades de terapia intensiva, onde se tem cuidados prestados ao paciente em estado critico e
terminal, aliviando a dor e outros sintomas associados. Assim, o foco da assisténcia passa a
ser 0 bem estar do paciente permitindo-lhe uma morte tranquila e digna (MORITIZ et al;
2008).

Portanto, hospice € antes de tudo uma filosofia de cuidado, ndo deve ser considerado
apenas como um lugar fisico. Pode ser considerado qualquer lugar onde seja prestada uma
assisténcia com compaixdo e empatia, proporcionando cuidados da fase final da vida destes

pacientes, que pode ser inclusive na prdpria residéncia (PESSINI, 2005).
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Os primeiros hospices se iniciaram na idade média, tinham o objetivo de oferecer
cuidados espirituais e funcionava com a boa vontade das irmas de caridade. Acolhiam dentro
de um espirito cristdo pessoas pobres com doengas graves e sem cura. Eram assistidos nos
hospices os pacientes das classes menos favorecidas, pois dificilmente seriam bem cuidados
nos hospitais ou instituicbes filantropicas. J& as classes sociais mais privilegiadas tinham
continuidade de seus tratamentos em casa. Somente a partir do século XIX é que essa préatica
é incorporada para dentro de institui¢des de satde (DOYLE, 2007-2008).

O movimento hospice moderno surgiu a partir da fundagédo do Saint Christopher’s
Hospice, por Cicely Saunders em 1967 em Londres. A assistente social, enfermeira e médica,
inconformada com a forma de tratar pacientes sem chances de cura e com dores intensas,
decide elaborar uma forma de cuidar de pacientes em fase terminal a fim de atender as reais
necessidades (FLORIANI; SCHRAMM, 2010).

O moderno movimento hospice iniciou-se no final dos anos 60, quando comegou a se
organizar um modelo de cuidado a fim de alcangar a morte digna. Sendo priorizado o cuidado

do ser que estd morrendo e de sua familia (SBGG, 2015).

No Brasil, o primeiro hospice, ou seja, o primeiro lugar onde pacientes eram assistidos
no processo de finitude, ndo apenas centrado no cuidado fisico, mas também na assisténcia
emocional, foi criado em 1944, na cidade do Rio de Janeiro, no bairro da Penha. Fundado
pelo entdo diretor do Servico Nacional de Cancerologia, Méario Kroeff, e chamado Asilo da
Penha (BRASIL, 2007).

A partir disso somente ap6s a década de 80 foram surgindo outras instituicGes de
cuidados paliativos sendo a maior parte vinculada ao tratamento de pacientes com cancer e
tratamento da dor crénica firmados por uma filosofia e cuidado humanitério nos estados do
Rio Grande do Sul, Santa Catarina, Parana, Sdo Paulo e Rio de Janeiro (FLORIANI;
SCHRAMM, 2010).

Segundo informagdo da Associagdo para Criangas e Adolescentes com Cancer, em
outubro de 2013 foi inaugurado o primeiro hospice pediatrico do Brasil, 0 TUCCA Hospice
Francesco Leonardo Beira, na zona leste de Sdo Paulo, que tem como objetivo oferecer as
criangas conforto, atengdo e assisténcia multidisciplinar diferenciada em companhia de seus
familiares (ABLL, 2013).
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2.4 CODIGOS DE ETICA E CUIDADOS PALIATIVOS

O cadigo de ética € um documento oficial escrito e publicado pelos conselhos de
classe, que trata da conduta ética e legal dos profissionais da salide para com 0s pacientes por
eles assistidos, gestores, colegas de profissdo e instituicdo. Buscamos o que previa 0s codigos
de ética dos profissionais da salde que desenvolvem atividades ligadas a individuos
adoecidos, como: médico, enfermeiro, fisioterapeuta, terapeuta ocupacional, odont6logo,

nutricionista, assistente social, fonoaudi6logo e psicélogo.

Representam deveres referentes a um exercicio ético e legal. Contudo a ética ndo passa
apenas pelo normativo. Ela existe acima do codigo escrito. O individuo para ter uma ética ou

seguir uma conduta ética escrita é preciso antes de tudo, ser ético (BUB, 2005).

Dos 9 cddigos de ética encontrados, apenas o de medicina, terapia ocupacional e
fisioterapia relatavam sobre a assisténcia especificamente a pacientes em cuidados paliativos,

e trés previam a proibicdo de procedimentos considerados desnecessarios.

O novo Cddigo de Etica Médica publicado em 2009 através da Resolugdo CFM n.
1931 apresenta evolucOes dentre a postura médica referente ao paciente com doengas que
ameacam a vida. Medidas que evitam a futilidade terapéutica, e visam reduzir o sofrimento

promovido por procedimentos tidos como desnecessarios.

Ndo ha definicdo validada do conceito em futilidade terapéutica. Porém, para
MORITZ (2010), futilidade terapéutica representa esfor¢os desnecessarios, de custos muitas
vezes elevados, o que causa traumas fisicos e emocionais ao paciente e a familia, sendo
denominado um sofrimento adicional principalmente a pacientes com doengas fatais, onde

ndo existem recursos terapéuticos para cura ou sobrevida de forma digna.

O cadigo de ética médica traz em seu capitulo 1, dos principios fundamentais, que o
medico deve aceitar as escolhas do paciente, com relacdo aos procedimentos diagndsticos e
terapéuticos, durante sua tomada de decisdo. Bem como nas situacdes clinicas irreversiveis e
terminais o médico deve evitar procedimentos desnecessarios e ofertar todos os cuidados

paliativos.

Todo paciente tem o direito de participar das decisdes sobre sua salide com base em

seus valores e o direito de ter suas decisdes respeitadas. A decisdo de cada paciente é Unica e
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pode variar de acordo com suas caracteristicas familiares, culturais, sociais e religiosas, e
deve ser respeitada, inclusive, nos casos de recusa ao tratamento (MULLER-ENGELMANN,
2008).

Segundo Vieira (2007), o paciente deve ser esclarecido sobre os tratamentos e
procedimentos disponiveis, bem como ser esclarecido sobre os risco e beneficios de cada um,
e ter o direito de poder escolher, entre as varias opgdes, aquele que mais se aproxima do ideal
para ele. A futilidade terapéutica ndo é aceita porque fere a dignidade humana. Nesse sentido,
a medicina deve ponderar, com aporte cientifico, os limites da intervencéo medica, e perceber

quando intervir e quando néo intervir.

Para Ugarte (2014), o paciente deve ter autonomia e decidir sobre seu tratamento, isso
significa aceitar ou ndo determinadas terapias. Nos casos em que o paciente ndo é capaz de

decidir um responsével deve tomar a deciséo por ele.

Segundo o esse cadigo de ética € proibido ao médico abandonar um paciente sob seus
cuidados. Quando portador de uma doenca crbnica ou incuravel, 0 mesmo sera assistido

através de cuidados paliativos.

No Brasil é proibido também o profissional médico abreviar a vida do paciente, ainda
que a pedido deste ou de seu representante legal. Pacientes com doenca incuravel e terminal
devem ser assistidos sem serem submetidos a agdes diagnésticas ou terapéuticas indteis,
levando sempre em consideracdo a vontade expressa do paciente ou, quando 0 mesmo nao
estiver em condigBes emocionais ou fisicas deve o seu representante legal ser consultado.
Qualquer procedimento que atente contra a vida, serd considerado eutandsia, o que ainda ndo

é permitido e legalizado no Brasil.

O Cadigo de Etica e Deontologia da Fisioterapia publicado em 2013, traz um enfoque
muito maior de atuagio do fisioterapeuta que simplesmente a reabilitagdo. E responsabilidade
fundamental do fisioterapeuta prestar assisténcia ao ser humano, tanto no plano individual
quanto coletivo, participando da promocédo da salde, prevencdo, tratamento, recuperacdo da
sua salde e cuidados paliativos, sempre tendo em vista a qualidade de vida, sem
discriminacdo de qualquer forma ou pretexto, segundo os principios do sistema de salde

vigente no Brasil.
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Contudo é proibido ao fisioterapeuta recomendar, prescrever e executar tratamento
quando desnecessario. E dever fundamental dos fisioterapeutas respeitar a vida humana desde
a concepcao até a morte, jamais cooperando em ato em que voluntariamente se atente contra
ela, ou que coloque em risco a integridade fisica, psiquica, moral, cultural e social do ser

humano.

O Codigo de Etica e Deontologia da Terapia Ocupacional publicado em Resolugo
COFFITO n°425, de 08 de julho de 2013, estabelece os cuidados paliativos como
responsabilidade fundamental do terapeuta ocupacional, bem como a promogéo, prevengéo de
agravos, tratamento, recuperacdo e reabilitacdo da sua saude. Prestando assisténcia ao ser

humano, tanto no plano individual quanto coletivo.

E proibido a esse profissional recomendar, prescrever e executar tratamento
desnecessario, que somente causardo mais sofrimento a aquele que os recebe. Ao se evitar
essa conduta podem-se reduzir custos sociais, 0s custos aos cofres publicos, bem como a

morbidade e mortalidade causadas pelo préprio tratamento (LOPES, 2006).

Respeitar a vida humana desde a concepcdo até a morte constitui um dos deveres
fundamentais do Terapeuta Ocupacional, bem como prestar assisténcia ao ser humano
respeitando seus direitos e sua dignidade. Ainda deve-se respeitar os principios bioéticos de
autonomia, beneficéncia e ndo maleficéncia do individuo ou comunidade de decidir sobre sua

pessoa ou coletividade e seu bem estar.

Portanto, para que o paciente exerca sua autonomia, nenhum procedimento terapéutico
pode ser realizado sem 0 seu consentimento que, em teoria, pode ser obtido de maneira verbal
ou escrita. As informagfes sobre 0s riscos e beneficios devem ser claras, a fim de facilitar o

paciente consciente na sua tomada de decisdo (DELGADO et al., 2010).

O artigo 10 do Cddigo de Etica de Fonoaudiologia caracteriza como infracio ética
executar ou propor tratamento desnecessario. Bem como o CODIGO DE ETICA
ODONTOLOGICA aprovado pela Resolucio CFO-118/2012, constitui infracdo ética
exagerar em diagndstico, prognostico ou terapéutica, bem como executar ou propor

tratamento desnecessario ou para o qual ndo esteja capacitado.

Em 2007 o Conselho Federal de Enfermagem aprova a reformulacéo do seu Codigo de
Etica em Resolucdo COFEN 311/2007. Do CAPITULO I, DAS RELACOES COM A
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PESSOA, FAMILIA E COLETIVIDADE podemos apontar trés importantes artigos. O art. 18
diz: “Respeitar, reconhecer e realizar agdes que garantam o direito da pessoa ou de seu
representante legal, de tomar decisdes sobre sua saude, tratamento, conforto e bem estar”. O
art. 19 “Respeitar o pudor, a privacidade e a intimidade do ser humano, em todo seu ciclo
vital, inclusive nas situacdes de morte e ps-morte” e complementa o art. 20 “Colaborar com
a Equipe de Salde no esclarecimento da pessoa, familia e coletividade a respeito dos direitos,

riscos, beneficios e intercorréncias acerca de seu estado de salde e tratamento”.

Percebemos a preocupagdo em permitir e garantir as escolhas dos pacientes e de seus
familiares. Segundo Maciel (2008), o paciente deve ser informado claramente sobre seu
diagndstico para que tenha consciéncia do curso da doenga, e para que possa ser capaz de

decidir sobre sua salide juntamente com a equipe de salde.

Nos codigos de ética dos profissionais: nutricionista, psicélogo e assistente social ndo
se falava especificamente sobre cuidados paliativos, morte ou procedimentos desnecessarios.
Percebemos que estes documentos encontram-se desatualizados, e mesmo 0S que passaram
por atualizagdo nos Gltimos cinco anos ainda nao incorporaram a tematica de cuidados no fim

da vida.
2.5 CONTROLE OBJETIVO DOS SINTOMAS EM TODAS AS SUAS EXPRESSOES

A maioria dos pacientes com doengas potencialmente fatais irdo sofrer em algum
curso da doenca de dor, dispneia e outros sintomas fisicos e ainda necessitardo de apoio
psicossocial ou espiritual, portanto, a paliagcdo representa uma forma essencial de cuidados
para estes pacientes. Que devem ser ofertados no curso da doenga e ndo apenas nos Ultimos
momentos de vida (RADBRUCH, 2009).

A dor é uma experiéncia sensorial e emocional desagraddvel, além de ser
essencialmente subjetiva, pois ndo pode ser medida, s6 € quantificada pelo que o paciente
relata que sente. A experiéncia da dor € influenciada por varios fatores como: fisicos,

emocionais, sociais e espirituais (FAULL, 2005).

Para esse controle, os opidceos séo indispensaveis, com o objetivo de aliviar a dor e 0
sofrimento. Os governos devem assegurar sua disponibilidade adequada para os propositos

medicos e cientificos, impedindo seu desvio de uso e finalidade (BRASIL, 2001).
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Os opiodides sdo classificados como drogas narcdticas pelo seu potencial de uso
abusivo. Em consequéncia, o seu consumo é regulamentado por tratados internacionais e
politicas locais, como objetivo de evitar o uso abusivo e criminoso. A propria OMS, através
do seu “International Narcotics Control Board”, reconhece que os opidides ndo estdo
suficientemente disponiveis para o uso médico, o que limita o alivio da dor quando moderada
e severa (HENNEMANN-KRAUSE, 2009).

Wisley (2004) sugere algumas razdes para esta realidade, entre elas a baixa prioridade
que se d& para o controle adequado da dor nos sistemas de salde publicos, o uso
descontrolado por parte dos profissionais, politicas excessivamente restritivas, além de

dificuldade na producdo e distribuicdo dos medicamentos.

Segundo Albert Einstein (2012), a OMS sugere a organizagdo e padroniza¢do do
tratamento analgésico da dor baseado em uma escada de trés degraus de acordo com a
intensidade de dor que o paciente apresenta. Assim, o primeiro degrau recomenda
medicamentos para dor fraca como: N&o-Opidides (Ex: Dipirona, Paracetamol,
Antiinflamat6rios ndo-esteroidais), para dor moderada: Opidides Fracos (Tramadol, Codeina),

e dor forte Opidides Fortes (Morfina, Metadona, Fentanil, Oxicodona).

Esses medicamentos analgésicos sdo indicados para aliviar a dor classificada como
moderada a intensa, especialmente a dor de origem visceral. Em doses adequadas tem o poder
de agir minimizando o sofrimento, deixando o paciente sentir-se mais confortavel (INCA,
2013).

E necessario, portanto, que haja uma avaliacio cuidadosa da natureza da dor, uma
compreensdo de seus diferentes tipos para selecionar a melhor forma de tratd-la. O uso de
analgésicos pode ser apenas parte de uma das estratégias da equipe multiprofissional. A fim
de adquirir melhores resultados para o alivio da dor é necessério abordar tanto o fisico quanto

o psicoldgico, social e a angustia espiritual (FAULL et al., 2005).

Outros sintomas além da dor podem ser sentidos pelo paciente em processo de
finitude, principalmente nos Gltimos 15 dias. S&o eles: alteracdo do sono, anorexia, astenia,
confusdo mental, constipagdo, delirio, disfuncdo urinéria, dispneias, mioclonias, nuseas e
vomitos (BRENNAN et al., 2007).
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Para Faresin (2009), deve ser oferecido ao paciente uma melhor qualidade de vida,
nesse periodo entre a doenca e a morte. O tratamento acaba tornando-se desumano, a medida
que o ser fica restrito a apenas meios tecnoldgicos. O desafio é cuidar do paciente com
competéncia humana e cientifica, sem esquecer a valorizagdo do ser humano, pois apesar da
dor ser um fator forte e muitas vezes incapacitante, ndo deve ser o Unico sintoma a ser tratado

em pacientes com doenga potencialmente fatal.
2.6 A CONSTRUCAO DAS POLITICAS DE SAUDE NO BRASIL

Percebe-se que desde o final do século X1X vérias questdes que enriquecem os debates
em politicas de satde tém sido discutidas. No Brasil, foi a partir da Constituicdo Federal de
1988 e a criagdo do SUS que a salde se tornou direito de todos e de forma igualitaria
(SOUSA; BATISTA, 2012).

A historia das politicas de saide no Brasil se inicia ainda no periodo colonial com a
chegada da familia real ao Brasil trazendo assim, a cOlera, peste bubdnica e variola que se
somavam as doencas que acometiam a populacdo brasileira como febre amarela e maléria,
onde até entdo as agdes de salde estavam limitadas aos proprios recursos da terra e as agdes
dos curandeiros (MOREIRA, 2002). Este cenario proporcionou uma preocupagdo com as
condigdes de vida da populagdo e fomentou discussdes sobre a institucionalizagdo do setor

Saude.

Dentre as primeiras a¢des de politicas de salide que iniciaram neste periodo podemos
destacar: saneamento das cidades, principalmente as portuarias, responsaveis pela
comercializacéo e circulagdo dos produtos exportados, o controle e observagdo das doengas e
doentes, e a teorizagdo acerca das doengas e construcdo de conhecimento para adogéo de
préticas mais eficazes no controle das doencas (SOUSA; BATISTA, 2012).

Em 1904 com a nomeagédo de Oswaldo Cruz como Diretor do Departamento Federal
de Saide Publica, pelo entdo presidente Rodrigues Alves, iniciavam-se diversas acdes e
movimentos no ambito da saude. E um dos objetivos principais era combater a febre amarela
na cidade do Rio de Janeiro. As agBes aconteciam de forma arbitraria, o que deixou a

populacdo insatisfeita.

Essa insatisfacdo aumenta apGs ser instituida a vacinacdo anti-variola, sendo

obrigatoria em todo territorio nacional, surgindo assim a chamada Revolta da vacina. Apesar
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da forma arbitréria como era conduzido esse processo 0 modelo conseguiu varias vitdrias
como a erradicagdo da febre amarela e se tornou proposta de intervengdo em saude coletiva
(FINKELMAN, 2002).

Surgem entdo as primeiras iniciativas de implementagéo de legislacBes sociais, porém
a maioria delas estavam estrategicamente ligadas a classe trabalhadora. Como a Lei Eloy
Chaves que deu inicio a previdéncia social no Brasil, quando cria as Caixas de Aposentadoria
e de Pensdo (CAPs) para as classes trabalhadoras de ferroviarios, maritimos e outros no
periodo de 1923, no entanto as classes menos favorecidas recebiam atendimento de caridade
ofertado pela igreja (SARRETA, 2009).

Os beneficios eram previstos e proporcionais as contribuigdes tanto por parte de
empregados como dos empregadores. Entre os beneficios eram assegurados assisténcia
medica curativa e fornecimento de medicamentos, aposentadoria por tempo de servigo,
velhice e invalidez além de penséo para os dependentes e auxilio funeral (BRAVO, 2007). A
saude puablica segue entdo seu desenvolvimento através de campanhas sanitérias, coordenadas
pelo departamento nacional de salude criado 1937, neste mesmo periodo se desenvolvia

também a satde privada, no ambito da assisténcia médico hospitalar (SARRETA, 2009).

O INAMPS (Instituto Nacional de Assisténcia Medica da Previdéncia Social) foi
criado pelo regime militar em 1974 pelo desmembramento do Instituto Nacional de
Previdéncia Social (INPS) e extinto em 1993 no governo do entdo presidente Itamar Franco.
Era uma autarquia filiada ao Ministério da Previdéncia e Assisténcia Social, e tinha a
finalidade de prestar atendimento médico a classe trabalhadora, ou seja, aos que contribuiam
com a previdéncia social (RONCALLLI, 2003).

Contudo é possivel observarmos trés marcos importantes no campo da saide no
periodo de 1983 a 1993, séo eles: As Agdes Integradas em Saude (AIS), Sistemas Unificados
e Descentralizados de Saude nos Estados (SUDS) e a criagio do Sistema Unico de Satde em
1990.

Com o apoio dos ministros da previdéncia, da saide e da educacéo, surge o SUDS
com uma nova proposta de politica, avancando assim com a descentralizacdo da saide e do

orcamento garantindo mais autonomia para o0s estados através de estratégias de
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hierarquizagéo, regionalizacdo e universalizag&o, retirando do INAMPS a soma de poder que
ele centralizava (BEHRING e BOSCHETTI, 2011).

Em 1981 surgem as Agdes Integradas de Satde, como proposta de reforma sanitéria, a
partir do plano CONASP (Conselho Consultivo de Administracdo da Salde Previdenciaria).
Nesse periodo as manifestagdes populares e movimento sanitario denunciavam a situacéo da
saude da populagéo brasileira, cobrando do governo a¢fes mais concretas de atencdo primaria
(RONCALLI, 2003). Ate os anos 80 as politicas de saude apresentavam um carater prioritario

para ag0es curativas e individuais (BRAVO, 2007).

Assim o SUS ¢é constituido fundamentalmente por trés documentos: a Constitui¢do
Federal de 1988, a lei 8.080, de 19 de setembro de 1990, e a lei 8.142, de 28 de dezembro de
1990 (LOPES, 2014).

A Constituicdo Federal de 1988 foi a sétima constituicdo elaborada desde a
independéncia do pais, chamada também de constitui¢do cidada por conter varios aspectos
que garantem a cidadania como: direito de voto para analfabetos, eleicdes em dois turnos,
direito a greve, liberdade sindical, diminui¢do da jornada de trabalho, licenga maternidade de

120 dias, seguro desemprego entre outros (BRASIL, 2016).

Em seu artigo 196 traz que ““A saude € um direito de todos e dever do Estado,
garantindo mediante politicas sociais e econdmicas que visem a reducgéo do risco de doenga e
de outros agravos e ao acesso universal e igualitario as acdes e servi¢os para sua promocao,

protecéo e recuperagao”.

O SUS esta centrado na ideia de que todos tém direito a saude. Esse direito ndo esta
ligado a pagar previdéncia social, a condi¢fes socioecondmicas ou a caridade, é entdo uma
questdo de cidadania, supondo ainda uma sociedade solidaria e democratica, com base na
equidade, integralidade e universalidade (PAIM, 2015).

O SUS é norteado por trés principios séo eles:

- Universalidade: Esse principio refere-se ao acesso as agdes de servigos em saude, de forma
eficiente, eficaz, efetivo e humanizado. Enfatiza também as acdes preventivas de salde,

reconhece a satde como um direto de todos e dever do Poder Publico.



33

- Equidade: Devido a grande disparidade regional e social no Brasil, esse principio aponta que
as ag0es e servicos devam ser assegurados de acordo com a complexidade de cada caso, sem

discriminac&o, privilégios ou barreiras.

- Integralidade: Esse principio traz que a atencdo & salde deve levar em consideracdo a
condicdo integral de compreensdo do ser humano, a fim de atender as demandas especificas,
visto que cada pessoa é unica e integrante de uma comunidade. Devendo haver acdes
direcionadas as populagBes especificas como: gestantes, indios, usuarios de drogas, pessoas

em situacéo de rua, idosos, portadores de HIV entre outros (BRASIL, 2009).

A lei 8080 de 1990, Lei Orgéanica da Saude dispdem sobre as condigdes para a
promocdo, protecdo e recuperacdo da salde, a organizagdo e funcionamento dos servigos
correspondentes. Surgiu com a necessidade de orientar os gestores e trabalhadores como

aplicar essas medidas na realidade brasileira.

“Art. 3°. A salde tem como fatores determinantes e condicionantes, entre
outros, a alimentacdo, a moradia, 0 saneamento basico, 0 meio ambiente, o
trabalho, a renda, a educagdo, o transporte, o lazer e 0 acesso aos bens e
servicos essenciais; 0s niveis de salde da populacdo expressam a
organizagcdo social e econdmica do Pais.

Paragrafo Gnico. “Dizem respeito também a salide as acGes que, por forca do
disposto no artigo anterior, se destinam a garantir as pessoas e a coletividade
condicdes de bem-estar fisico, mental e social” (BRASIL, 1990).

Séo objetivos do SUS segundo a Lei 8080:

“l - a identificacdo e divulgacdo dos fatores condicionantes e determinantes
da saude;

Il - a formulacdo de politica de salide destinada a promover, nos campos
econdmico e social, a observancia do disposto no § 1° do art. 2° desta lei;

I11 - a assisténcia as pessoas por intermédio de acdes de promocao, protecdo
e recuperacgdo da salde, com a realizagdo integrada das acdes assistenciais e
das atividades preventivas” (BRASIL, 1990).

Assim, em 1990 a Lei N° 8.142 dispde sobre a participacdo da comunidade na gestéo
do SUS e sobre as transferéncias intergovernamentais de recursos financeiros na area da satde
que estavam previstas em artigos vetados na Constituicio Federal de 88, reafirma a saude

como um direito universal e fundamental do ser humano.

Contudo a partir de 2003 tivemos grandes avancos no setor saude. Como a Farmécia

Popular, Reforma Psiquiatrica, Politica de Saude Bucal, Ampliacdo do Programa Saude da
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Familia para Estratégia Satde da Familia e XIl Conferéncia Nacional de Salde, esta discutiu
temas como o Financiamento da saude, Controle social e gestdo participativa, Direitos a

saude, Regionalizacédo e o Trabalho na saude.

Em 2011 seguimos avangando com a valorizagdo da medicina de emergéncia e pronto
atendimento, a Rede Cegonha que é norteada por quatro componentes: pré-natal, parto e
nascimento, puerpério e atencdo integral & salde da crianca e sistema logistico visa
implementar uma rede de cuidados para assegurar as mulheres o direito ao planejamento
reprodutivo e a atencdo humanizada a gravidez e o Programa Mais Médicos, criado em 2013

com o objetivo de melhorar o atendimento aos usuérios do Sistema Unico de Saide.

Conhecido por levar mais médicos a regides onde ha caréncia de profissionais e com
maior vulnerabilidade social esse programa prevé mais investimentos em infraestrutura dos
hospitais e unidades de saude, aléem de expandir o nimero de vagas de medicina e de
residéncia médica (BRASIL, 2016).

E crescente a preocupagio dos governos em melhorar as condicdes de saude da
populacdo. Ainda que tenha enfrentado inimeros entraves, relacionados a problemas de
gestdo, gerenciamento, falta de interesse, falta de financiamento ou negligéncia de

prioridades, o que atrapalha o desenvolvimento de muitos programas para este setor.
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3 PERCURSO METODOLOGICO

3.1 TIPO DE ESTUDO

A pesquisa qualitativa apresenta bastante influéncia em estudos de cunho social. Este
tipo de pesquisa pode ser utilizada para anélise de discursos e documentos. Além disso, esse
tipo de abordagem ndo se preocupa em quantificar um evento, mas sim compreender e
explicar um fenémeno (MINAYO, 2010).

Com o proposito de identificar as politicas publicas relacionadas aos cuidados
paliativos, desenvolveu-se um estudo documental. Mesmo que este tipo de estudo seja
bastante utilizado nos estudos qualitativos, segundo Souza, Kantorski e Luis (2011) séo
escassos 0s estudos que detalhem a sua correta utilizagdo, portanto, ainda segundo as autoras,
a descrigdo detalhada do seu uso e uma boa revisdo sdo contribui¢des que validam o método
no estudo. Este tem a caracteristica de destacar a importancia das informacdes que podem ser
geradas a partir de um olhar cuidadoso e critico das fontes documentais e contribuem também
para identificar os objetivos dos programas segundo os seus desenvolvedores (PADILHA;
OLIVEIRA; FIGUEIRO, 2015), neste caso, os agentes plblicos responsaveis por legislar as

politicas publicas em salde.

Segundo Oliveira (2007), a analise documental consiste em uma série de operagdes
que visa estudar e analisar documentos para descobrir circunstancias sociais e econdémicas
com as quais podem estar relacionados. O autor afirma que essa técnica permite que a

pesquisa transforme um documento primario em uma representacéo analitica do mesmo.

A pesquisa documental, segundo Santos (2006) pode ser realizada utilizando-se varias
quantidades de fontes, quer seja texto, imagem ou som, como: tabelas estatisticas, pareceres,
fotografias, atas de reunides, relatorios empresariais ou académicos, obras originais de
qualquer natureza, discursos, mapas, depoimentos orais e escritos. Como apresentado no
comeco deste trabalho e segundo as suas recomendagOes, documentos informativos

arquivados em reparticdes publicas ou projetos de lei também podem ser analisados.

Segundo Moreira (2005), o material que dela se extrai deve refletir fidedignamente os
objetivos do documento original, permitindo que se identifique e organize as informagdes

contidas neste documento. A analise de documentos constitui uma técnica importante na
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pesquisa qualitativa, seja complementando informacdes obtidas por outras técnicas, seja

desvelando aspectos novos de um tema ou problema.

Utilizaremos neste estudo a analise de discurso dos documentos oficiais do Ministério
da Salde. Segundo Demo (2014), deve-se considerar que, por discurso ndo se entende apenas
a sua forma, o seu formato, a sua gramatica, mas sim o contetdo que quer dizer. Isto &, ele (0
discurso) é um objeto complexo, pois tanto o social como o individual se unem nele (RECIO
PALACIOS, 2012).

A andlise dos textos foi desenvolvida utilizando-se a Anélise de Discurso (AD), Para
Godoi (2006), ndo existe uma Unica andlise de discurso e de acordo com Gill (2002) todas
elas ttm em comum a rejeicdo da nog&o realista de que a linguagem é um simples meio neutro
de refletir, ou descrever o mundo. Além disso, a autora defende a importancia central do

discurso na construgdo da vida social.

Da mesma forma, com a analise do discurso se faz uma articulagdo entre o linguistico,
0 social e o histérico (DESLANDES, 2004), constituindo um enfoque teoricamente coerente
com a andlise de fala e textos (BAUER, 2002). Com essa andlise busca-se analisar o discurso
que identifica a relacdo entre o discurso e a realidade, dado que ela é capaz de mostrar o que
esta acontecendo (JOVCHELOVITCH; BAUER, 2002).

Da mesma forma, Bauer (2002) afirma que todo material, tanto construido no processo
da pesquisa como o produzido com outra finalidade, isto é, materiais textuais e imagens, pode
ser analisado com esta técnica. Contudo e como ultimo detalhe deste método de pesquisa,
cabe destacar que os estudos realizados com analise do discurso ndo busca generalizacdo dos
achados (GILL, 2002).

Para Pécheux (2002), a AD é uma técnica que utiliza leitura interpretativa, e embora
seja mais relevante para as ciéncias da linguagem, esta presente também na producéo das
ciéncias humanas e pode ser utilizada pelo cientista em geral. Vergara (2005) esclarece que
analisar o discurso implica considerar tanto o emissor como o0 receptor da mensagem, sem

esquecer o contexto no qual ele foi criado.
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3.2 PERIODO DA PESQUISA

A pesquisa foi realizada no periodo setembro de 2014 a dezembro de 2015, sendo que
a anlise de dados foi realizada no periodo de janeiro a setembro de 2015. Foi utilizada a base
de dados da Biblioteca Virtual em Satude — Ministério da Saude (http://bvsms.saude.gov.br).
Foram selecionadas nesta base de dados documentos oficiais do Ministério da Saide que
tratam de assuntos relacionados a assisténcia em cuidados paliativos. A busca se deu por meio

das seguintes palavras-chaves: Cuidados Paliativos, Politicas de satde, Doenca cronica.

Os documentos foram escolhidos considerando sua relevancia e confiabilidade para o
estudo. Isto é, relevantes segundo o objeto levantado nas palavras-chaves. Confiaveis
considerando quem os elaborou, agentes publicos como é o caso do Ministério da Saude.
Neste caso, segundo Creswell (2010) os documentos formais, como os escolhidos para o
corpus desta pesquisa, representam dados criteriosos que ajudam a compreender em maior

profundidade o problema da investigacéo.

Foram incluidos os documentos oficiais do Ministério da Saide que abordam assuntos
relacionados & assisténcia a pacientes em Cuidados Paliativos. Foram excluidos os

documentos que ndo estavam disponiveis na integra para consulta.

3.3 ANALISE DOS DOCUMENTOS

Ao decidir utilizar analise de discurso em uma pesquisa, estamos interessados em uma
mudanca epistemioldgica radial. Um pesquisador ao utilizar a anélise de discurso esta
interessado em perceber o texto em si e ndo em descobrir uma realidade pensada (GILL,
2002).

Quando se utiliza essa metodologia para analisar o discurso sobre determinados temas,
faz-se necessario conhecer as etapas do processo de analise, com a finalidade de se conseguir
o rigor metodoldgico desta modalidade de pesquisa qualitativa, foram seguidos os seguintes

[passos;

Elaboracéo das questdes iniciais da pesquisa;
Selegéo dos textos a serem analisados;

Leitura Cética;

P w Dd e

Codificagdo;


http://bvsms.saude.gov.br).

5. Analise;

6. Descri¢cdo minuciosa.

FONTE: Adaptado do quadro: Passos na andlise de discurso (BAUER, 2002, p. 267)

38
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4 RESULTADOS E DISCUSSOES

Nos ultimos anos temos visto uma crescente iniciativa em ofertar um cuidado integral
a pessoa com doenca cronica, incurdvel e/ou doenca que ameace a vida. Essa preocupacao se
deve possivelmente ao fato das doengas cronicas configurarem como um dos principais
problemas de saide no Brasil. Atualmente, elas respondem por mais de 70% das causas de
mortes no pais (IBGE, 2014).

O avanco tecnoldgico tem aumentado a expectativa de vida de pessoas com doengas
potencialmente fatais, muitas vezes a custa de sofrimento adicional. E necessario entdo

analisar se isso se configura realmente um beneficio ou se apenas favorece o aumento do

sofrimento e o prolongamento do processo de morrer.

Apos a busca na base de dados e a aplicacdo do critério de exclusdo, a amostra final

deste trabalho ficou constituida de 13 documentos oficiais. O Quadro 1 apresenta a

identificacdo de cada documento, contetido e endereco eletronico.

QUADRO 1 - Documentos oficiais selecionados para a analise.

1 Portaria n°
3.535, de dois
de setembro de
1998.

Estabelece critérios para cadastramento de
centros de atendimento em oncologia
(Centro de Alta Complexidade em
Oncologia I — CACON 1), enfatiza o
trabalno multiprofissional integrado e
insere outras modalidades assistenciais,
como o servigo de cuidados paliativos.

http://bvsms.saude.gov
.Jbr/bvs/saudelegis/gm/
2005/prt2571 27 12
2005.html

2 Portaria n® 2413
de vinte e trés

Regulamentagdo para atendimento
hospitalar a pacientes que necessitem de

http://www4 .planalto.g
ov.br/legislacao

de margo de| cuidados permanentes e  cuidados
1998. prolongados.

3 Portaria n° 19, | Amplia a insercdo de cuidados paliativos | http://portal2.saude.go
de trés de | instituindo, no &mbito do Sistema Unico de | v.br/saudelegis/LEG

janeiro de 2002.

Saude.

NORMA_PESQ_CO
NSULTA.CEM

4 Portaria n°
1.289, de 16 de
julho de 2002.

Garantir o atendimento integral aos
pacientes com doengas neoplésicas
malignas.

http://bvsms.saude.gov
Dbr/bvs/saudelegis/gm/
2002/prt1289 16 07_

2002.html

5 Portaria n° 1
.3.19/GM, de 23
de julho de

Criou, no ambito do Sistema Unico de
Salde, os Centros de Referéncia em
Tratamento da Dor. Subsidiam e

http://www4 .planalto.g
ov.br/legislacao
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2002.

estimulam a criagdo e implementacdo de
servicos de cuidados paliativos no pais.

6 Portaria n® 2439 | Institui a Politica Nacional de Atencdo | http://bvsms.saude.gov
de oito de | Oncoldgica: promocao, prevencdo, | .br/bvs/saudelegis/gm/
dezembro  de | diagndstico, tratamento, reabilitacdo e | 2002/prt0019 03_01
2005 GM/MS. | cuidados paliativos, a ser implantada em | 2002.html

todas as unidades federais, respeitadas as
competéncias nas trés esferas de gestdo.

7 Portaria n® 741, | Organizagdo da Assisténcia Oncoldgica http://bvsms.saude.gov
de 19 de | Definir as Unidades de Assisténcia de Alta | .br/bvs/saudelegis/sas/
dezembro  de | Complexidade em Oncologia, os Centros | 2005/prt0741_19 12
2005. de Assisténcia de 2005.html

Alta Complexidade em  Oncologia
(CACON) e os Centros de Referéncia de
Alta Complexidade em Oncologia e suas
aptiddes e qualidades.

8 Portaria n® | Estabelece a organizacdo dos Cuidados | http://bvsms.saude.gov
2.809, de 7 de | Prolongados para retaguarda a Rede de | .br/bvs/saudelegis/gm/
dezembro  de | Atencdo as Urgéncias e Emergéncias | 2012/prt2809_07_12_
2012. (RUE) e as demais Redes Teméticas de | 2012.html

Atencdo a Saude no &mbito do Sistema
Unico de Satde (SUS)

9 Portaria n® 874, | Institui a Politica Nacional para a | http://bvsms.saude.gov
de 16 de maio | Prevencdo e Controle do Céancer na Rede | .br/bvs/saudelegis/gm/
de 2013. de Atencdo a Salde das Pessoas com | 2013/prt0874 16_05

Doengas Cronicas no ambito do Sistema | 2013.html
Unico de Satde (SUS)

10 | Portaria n° Dispbe sobre a integragdo do Programa | http://bvsms.saude.gov
1.208, de 18 de | Melhor em Casa (Atencdo Domiciliar no | .br/bvs/saudelegis/gm/
junho de 2013, | @mbito do SUS) com o Programa SOS | 2013/prt1208_18_06

Emergéncias, ambos inseridos na Rede de | 2013.html
Atencdo as Urgéncias.

11 | Portarian® 963, | Redefine a Atencdo Domiciliar no @mbito | http://www4.planalto.g
de 27 de maio do Sistema Unico de Satde (SUS). ov.br/legislacao
de 2013.

12 | Portaria n°140, | Redefine os critérios e pardmetros para | http://bvsms.saude.gov.

de 27 de
fevereiro de
2014.

organizacao, planejamento,
monitoramento, controle e avaliacdo dos
estabelecimentos de salde habilitados na
atencdo especializada em oncologia e
define as condi¢bes estruturais, de
funcionamento e de recursos humanos para
a habilitacdo destes estabelecimentos no
ambito do Sistema Unico de Sadde (SUS).

br/bvs/saudelegis/sas/2
014/prt0140 27 02 20
14.html
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13 | Portarian®483 | Redefine a rede de atengdo a salde das | http://www4.planalto.g
de um de abril | pessoas com doengas cronicas no ambito | ov.br/legislacao
de 2014. do Sistema Unico de Satde.

Fonte: Elaboragdo propria.

As anélises realizadas permitiram captar e validar as informaces a respeito das visdes
dos poderes publicos brasileiros que demonstram como se tratam os cuidados paliativos no
Pais. Apesar de ndo existir uma politica nacional validada em cuidados paliativos, existe uma
grande expressividade do governo em incluir esse cuidado nas unidades de atencéo a salde,

independente do nivel de complexidade, porém de forma muito inespecifica.

O discurso das portarias analisadas aponta para duas categorias que podemos definir
como: estrutura de servigos e implantacéo de programas. Por elas transversalmente percorrem

a formacéo de equipes multiprofissionais e o controle da dor.
CATEGORIA 1: ESTRUTURA DE SERVICOS

Nesta categoria compreendem-se as portarias que versam sobre a estrutura necessaria

para a atencdo em cuidados paliativos no pais.

Os cuidados paliativos foram considerados uma exigéncia a partir da Portaria n® 3.535,
de dois de setembro de 1998, que estabelece critérios para cadastramento de centros de
atendimento em oncologia (Centro de Alta Complexidade em Oncologia | — CACON 1),
enfatiza o trabalho multiprofissional integrado e insere outras modalidades assistenciais, como

0 servigo de cuidados paliativos.

Pensando nos doentes com doenca neoplasica e em estabelecer uma rede hierarquizada
dos Centros que prestam atendimento pelo SUS a esses pacientes, foi necessario atualizar os
critérios minimos para o cadastramento desses Centros de Alta Complexidade em Oncologia.
O objetivo era dar énfase a prevencgdo, deteccdo precoce, diagndstico, tratamento, reabilitacéo

e cuidados paliativos.

Ressalta esta norma especifica que para ter acesso ao cadastramento desses centros
seria necessario que a instituicdo apresentasse modalidades assistenciais como Diagndstico,
Cirurgia, Oncologia clinica, radioterapia e ainda ofertasse: Medidas de suporte, Reabilitacdo e

Cuidados paliativos.
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Nesta Portaria “Os Cuidados Paliativos incluem a assisténcia ambulatorial,
hospitalar e domiciliar por equipe multiprofissional, para o controle da dor e
de outros sintomas apresentados por pacientes refratarios aos tratamentos

previamente instituidos”.
Essa portaria preconiza que as agBes de paliacdo sejam representadas através da
assisténcia ambulatorial multiprofissional com garantia das internagdes por intercorréncias,
garantia das internagcdes de longa permanéncia e fornecimento de medicagdo ou

procedimentos de controle da dor.

Todos os profissionais de saude e assisténcia social devem estar envolvidos no
cuidado com os pacientes, portanto, a responsabilidade é multidisciplinar. Embora o trabalho
em equipe ndo seja tdo simples, principalmente porque as circunstancias altamente emotivas
dos pacientes e familiares podem causar tensdes no trabalho, devido ao desequilibrio

emocional, sobrecarga fisica, social e econdmica (RIBEIRO; SOUZA, 2010).

A portaria cita ainda que sdo necesséarios profissionais especialistas nas areas
assistenciais de diagndstico, cirurgia oncoldgica, odontologia clinica, suporte reabilitacdo e

cuidados paliativos, para atuarem nos Centros de alta complexidade em oncologia I.

Os Centros de alta complexidade em oncologia I11, além de todas as especialidades ja
descritas, devem apresentar Servico de Cuidados Paliativos e que também disponham de

assisténcia domiciliar.

Percebemos neste discurso que os cuidados paliativos sdo um servico indicado pela
portaria e que inclusive estd vinculado & atencdo domiciliar. Este tipo de assisténcia gera
grandes beneficios para os pacientes, visto que envolver a familia no cuidado gera um elevado
grau de humanizacéo e amparo afetivo (DUARTE, 2013; QUEIROZ et al., 2013). Ainda para
Maciel (2009), os cuidados paliativos no ambiente domiciliar referem-se a pacientes
cronicamente adoecidos, em fase avangada da doenga e a eles devem ser prestados cuidados

integrais seja no controle da dor ou no controle de outros sintomas.

A Portaria n° 2.413, publicada em 23 de margo de 1998, trata de pacientes cronicos.
Traz que o atendimento em cuidados prolongados podera ser realizado em
Hospitais Gerais que dispuserem de estrutura adequada ou em Hospitais de Apoio sob
cuidados de equipe multiprofissional composta por médico, enfermeiro,
auxiliar de enfermagem,  fisioterapeuta, nutricionista, assistente social, fonoaudiélogo,

psicologo, terapeuta ocupacional e farmacéutico.
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O atendimento é dividindo em 7 grupos:
Grupo |. Pacientes sob cuidados prolongados por enfermidades cardio-vasculares.
Grupo I1. Pacientes sob cuidados prolongados em enfermidades pneumoldgicas.
Grupo I11. Pacientes sob cuidados prolongados em enfermidades neuroldgicas.

Grupo IV. Pacientes sob cuidados prolongados por enfermidades désteomusculares e
do tecido conjuntivo.

Grupo V. Pacientes sob cuidados prolongados por enfermidades oncolégicas.
Grupo VI. Pacientes sob cuidados prolongados por enfermidades decorrentes da AIDS.
Grupo VII. Pacientes sob cuidados prolongados devidos a causas externas.

Percebemos que em 1998 ja havia a preocupacdo com pacientes com doencas
progressivas que necessitariam de cuidados permanentes e prolongados, pois alguns grupos
citados nesta norma apresentam doencas potencialmente fatais como as enfermidades
oncoldgicas, as enfermidades decorrentes da AIDS, enfermidades cardio-vasculares por

exemplo.

Percebemos também um discurso relacionando esse cuidado a pacientes fora de
possibilidades terapéuticas, o que demostra ainda uma versdo inadequada dos principios dos
cuidados paliativos. Segundo a OMS esse cuidado deve iniciar tdo logo o paciente seja
diagnosticado com doenga que ameace a vida, sendo inadequado relacionar cuidados

paliativos a pacientes fora de possibilidades terapéuticas.

Quanto as caracteristicas do paciente para atendimento sob cuidados prolongados,
temos:

- Paciente convalescente:

aquele submetido a procedimentos clinicos/cirlrgico que

se encontra em recuperagdo e necessita de acompanhamento médico e outros
cuidados

assistenciais e de reabilitacdo fisico-funcional por um periodo de até 107 dia
S.

- Portador de mdltiplos agravos a satde: aquele que necessita de cuidados m
édico- assistenciais permanentes e de terapia de reabilitacéo.

- Paciente cronico: aquele portador de patologia de evolugdo lenta ou portad
or de sequela da patologia basica que geroua internacdo que necessita
de cuidados médico-
assistenciais permanentes, com vistas a reabilitaco fisico-funcional.

- Paciente em cuidados permanentes:
aquele que teve esgotada todas as condigdes
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de terapia especifica e que necessita de assisténcia médica ou cuidados perm
anentes (BRASIL, 1998).

Os pacientes que tiveram esgotadas todas as suas condicOes de terapia especifica
definidos nesta portaria, sdo candidatos a receber assisténcia em cuidados paliativos e remota
a uma definicdo desatualizada de que pacientes em cuidados paliativos sdo pacientes fora de

possibilidades terapéuticas.

Em 2002 é publicada a portaria n® 1.289, com o objetivo de alterar itens das normas
especificas para cadastramento de centros de alta complexidade em oncologia, criados em
1998.

Porém essa portaria, ndo representa grandes conquistas no que diz respeito as agdes
para a realizacdo de cuidados paliativos, essas acdes ndo foram definidas nessa portaria nem
na portaria anterior. As alteracdes estdo relacionadas a especialidade para responsavel técnico
medico e acbes em radioterapia. No entanto é ressaltada a garantia de atendimento dos
pacientes nas modalidades assistenciais ndo somente de diagnéstico, tratamento e reabilitacéo,

mas também em acdes paliativistas.

Vale salientar também que a portaria recomenda os cuidados paliativos de forma
muito superficial, ndo descrevendo especificamente quais a¢Oes deveriam ser realizadas, o

que pode gerar inadequagdo na indicacéo do protocolo clinico para os pacientes.

O intuito entdo é que esse tipo de cuidado possa ser garantido pelos servicos de
oncologia, apesar de ndo ser um cuidado limitado a pacientes oncoldgicos. Esse tipo de
cuidado é indicado para todos os pacientes com doengas que ameacem a vida, como doenca
renal cronica, deméncias e cardiovasculares. Deve idealmente iniciar logo ap6s o diagnéstico
da doenca e assumir uma crescente importancia a medida que a doenca avanga (FAULL et al.,
2005).

Assim, a Portaria n°® 1.319, publicada no mesmo ano, procurou estruturar esses
servicos voltados para a assisténcia as pessoas acometidas por dor, criando, no dmbito do

SUS, os Centros de Referéncia em Tratamento da Dor Cronica.

Os Centros de Referéncia em Tratamento da Dor Cronica sdo hospitais cadastrados
pela Secretaria de Assisténcia & Saude como Centros de Alta Complexidade em Oncologia de

Tipo I, Il ou Ill, bem como aqueles hospitais gerais que, devidamente cadastrados como tal,
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disponham de ambulatério para tratamento da dor cronica e de condigdes técnicas, instalacdes
fisicas, equipamentos e recursos humanos especificos e adequados para a prestacdo de
assisténcia aos portadores de dor cronica de forma integral e tenham capacidade de se
constituir uma referéncia para a rede assistencial do estado na &rea de tratamento da dor

cronica.

Aborda também o protocolo clinico e diretrizes terapéuticas para o uso de opiaceos no
alivio da dor, tipo de medicamento, dosagem e protocolo de tratamentos. A dor ndo deve ser o
Unico sintoma a ser tratado em pacientes com doencgas avangadas e em situacdo de finitude.

Porém, deve ser avaliado e controlado este sintoma desagradavel (ANDRADE, 2007).

A OMS preconizou como uma das trés prioridades no sistema de salde o controle da
dor e cuidados paliativos. Sugerindo que cada governo incluisse estratégias a fim de garantir a
qualidade de vida dos pacientes com céancer (OMS, 2002). Percebe-se, pela leitura das
Portarias, que seus discursos evidenciam a preocupacdo do governo em atender as
recomendagbes da OMS, uma vez que cria um modelo de atencdo a pacientes em estado

avancado da doenca a fim de garantir um cuidado integral.

Em 2005 é publicada a Portaria de n® 741, que define as Unidades de Assisténcia de
Alta Complexidade em Oncologia, 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. O que representou uma boa possibilidade para implantacdo dos

servigos de cuidados paliativos.

As instituicBes poderdo também se credenciar para realizacdo de cirurgias oncoldgicas
desde que atuem de forma complementar as Unidades de Assisténcia de Alta Complexidade
em Oncologia e aos CACON e estabelega em conjunto com o respectivo Gestor do SUS,
referéncias formais para o encaminhamento dos doentes para a assisténcia em Oncologia
Clinica, Radioterapia e, se indisponiveis na propria estrutura hospitalar ofertar Cuidados

Paliativos.

Percebemos que os cuidados paliativos devem ser ofertados na propria estrutura
hospitalar ou caso a instituicdo ndo oferte esse servico o paciente deve ser encaminhado para
outro Centro. Entretanto Pimenta, 2010 afirma que para realizar acBes paliativistas ndo é

necessario especificamente um espago fisico, é necessario ter compaixao, respeito a dignidade
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humana, aliviar desconfortos, ndo abandonar e ndo submeter o paciente j& fragilizado a

terapias futeis.

A portaria n® 741/2005 estd também vinculada a Adesdo a Politica Nacional de
Humanizacdo e a melhoria de qualidade da assisténcia, de acordo com normas estabelecidas
pelo Ministério da Saide. A portaria de n° 881, de 19 de junho de 2001, institui, no &mbito do
Sistema Unico de Salde, o Programa Nacional de Humanizagio da Assisténcia Hospitalar
(PNHAH). Podendo ser considerada uma grande contribuicdo com o intuito de garantir um

atendimento de qualidade, estimulando a criagdo de Centros Especializados.

Na estrutura fisica e funcional minima para servicos hospitalares gerais em Unidades
de Assisténcia de Alta Complexidade em Oncologia, é previsto: ambulatério, pronto-
atendimento, servicos de diagndstico, enfermarias, centro-cirurgico, unidade de terapia
intensiva, hemoterapia, farmécia hospitalar, apoio multidisciplinar, iodoterapia, transplantes, e
cuidados paliativos. Constatamos que os cuidados paliativos sdo preconizados nessa portaria

inclusive com estrutura fisica, um local especifico para atender estes pacientes.

Para essa portaria os “cuidados paliativos” referem-se a um conjunto de agdes
interdisciplinares, associado ao tratamento oncol6gico, promovido por uma equipe de
profissionais da salde voltado para o alivio do sofrimento fisico, emocional, espiritual e
psicossocial a doentes com progndstico reservado, acometidos por neoplasias malignas em

estagio irreversivel, que se ddo em forma de:

a) assisténcia ambulatorial (incluindo o fornecimento de opiaceos);
b) internagdes por intercorréncias (incluindo procedimentos de controle da dor);
c) internacgOes de longa permanéncia; e
d) assisténcia domiciliar.
Cuidar paliativamente € uma forma de abrandar o sofrimento e a angustia de quem
enfrenta uma doenca incuravel. Representa dar melhor qualidade aos Ultimos anos de vida,

significa ndo permitir que o individuo tenha sua vida sustentada a mercé do avanco

tecnoldgico e da obstinacgdo terapéutica (PESSINI, 2005).

Percebemos a grande relagdo entre cuidados paliativos e servigo domiciliar, embora

esse cuidado possa ser realizado também no &mbito hospitalar. Para Daniels (2005), esses
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servicos podem ser ofertados no ambiente hospitalar em enfermarias, UTI, ou na propria

residéncia.

Contudo a portaria n°741 afirma que os Cuidados Paliativos deverdo obedecer as
regulamentacGes especificas do Ministério da Salde para a area. Porém, ela ndo prevé um
especialista nessa area de cuidado, o que talvez enfraqueca as realizages das agdes, visto que
um especialista em cuidados paliativos seria capaz de contribuir de forma mais eficaz nesse
processo. A equipe para as Unidades de Assisténcia de Alta Complexidade em Oncologia é
composta por médicos especialistas, responsavel técnico médico, fisico médico, enfermeiros e

técnicos de enfermagem.

E previsto também um apoio multidisciplinar incluindo a assisténcia em psicologia
clinica, servico social, nutricdo, cuidados de ostomizados, fisioterapia, reabilitacdo exigivel

conforme as respectivas especialidades, odontologia, psiquiatria e terapia renal substitutiva.

Portanto, a prestacao de cuidados paliativos é de responsabilidade de todos, a partir de
campos gerais e especializados. Envolver os profissionais nesse cuidado ainda é um desafio
consideravel (DANIELS, 2005).

A Portaria afirma ainda a capacitacdo de profissionais especializados em Oncologia.
Sendo obrigatério que o Centro de Referéncia de Alta Complexidade em Oncologia ofereca
capacitacdo profissional em forma de treinamento em servico em formato de residéncia ou
Curso de Especializacdo, porém as formagBes previstas se restringem a area médica e de

enfermagem.

Dez anos ap6s a publicacdo da Portaria n° 1.319, ou seja, em 2012, foi publicada a
Portaria n® 2.809, que estabelece a organizagdo dos Cuidados Prolongados para retaguarda a
Rede de Atencdo as Urgéncias e Emergéncias (RUE) e as demais Redes Teméticas de
Atencdo a Saude no ambito do SUS. O artigo 2° desta Portaria estabelece que os Cuidados
Prolongados poderdo ser organizados em Unidades de Internagdo em Cuidados Prolongados
(UCP) como servigo dentro de um Hospital Geral ou Especializado ou ainda em Hospitais

Especializados em Cuidados Prolongados (HCP).

Essa Portaria pareceu ser uma nova iniciativa em prol dos cuidados paliativos,
entretanto seus artigos 3° e 4° estabelecem que os Cuidados Prolongados destinam-se a

usuérios em “situacdo clinica estivel”, que necessitem de reabilitacdo e/ou adaptacdo a



48

sequelas decorrentes de processo clinico, cirdrgico ou traumatoldgico, tendo como objetivo
geral a recuperacdo clinica e funcional, a avaliacdo e a reabilitacdo integral e intensiva da
pessoa com perda transitoria ou permanente de autonomia potencialmente recuperavel, de
forma parcial ou total, e que ndo necessite de cuidados hospitalares em estagio agudo.
Percebe-se, portanto, uma diferencga entre os cuidados paliativos e os denominados cuidados

prolongados.

Contudo, em 2014 é publicada a portaria n® 140, que redefine os critérios e parametros
para organizacdo, planejamento, monitoramento, controle e avaliagdo dos estabelecimentos de
saude habilitados na atengdo especializada em oncologia, além de definir condi¢des de
estrutura, funcionamento e de recursos humanos no ambito do SUS. No artigo 13 é reforcado
que estes centros atendam as competéncias exigidas pela Politica Nacional de Prevencéo e
Controle do Céncer, implantando o acesso ao diagnostico diferencial e definitivo do céncer,

tratamento, reabilitacéo e cuidados paliativos.

Essa portaria representou um grande avanco, quando os cuidados paliativos passam a

ser obrigatorios para 0s centros que assistem a pacientes com cancer. Temos no artigo 17:

“Os cuidados paliativos aos usuarios atendidos pelos estabelecimentos de
salde habilitados de que trata esta Portaria sdo obrigatorios ... podendo ser
prestados na prdpria estrutura hospitalar ou de forma integrada a outros
componentes e pontos de atencdo ... sendo que o vinculo entre o
estabelecimento de salde habilitado como CACON ou UNACON e os
servicos que compdem a Rede deve ser constituido por documento formal
que explicite as responsabilidades de cada um dos entes envolvidos na

prestacdo de cuidados paliativos.”

As defini¢bes das a¢des, bem como o fornecimento de opiceos para o controle da dor
deverdo ser disponibilizadas pela instituicdo habilitada. A portaria preconiza ainda a formagao
da equipe multiprofssional e multidisciplinar com o objetivo de realizar atividades em regime
ambulatorial e de internacdo, de rotina e de urgéncia, nas &reas: psicologia clinica, servigo
social, nutricdo, farméacia, cuidados de ostomizados, reabilitagdo exigivel conforme as
respectivas especialidades, fisioterapia, fonoaudiologia, odontologia, psiquiatria e terapia

renal substitutiva. Recomenda ainda que sejam criadas estruturas ou servico de referéncia para
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atender as pessoas com cancer que necessitam de cuidados paliativos, representado assim a

criagdo de unidades de cuidados paliativos nestes servigos.

CATEGORIA 2: IMPLANTACAO DE PROGRAMAS

Nesta secdo abordaremos as portarias referentes & implantacdo de programas

relacionados & assisténcia de pacientes com doengas ameacadoras da vida.

A Portaria n.° 19, de 03 de janeiro de 2002, em seu artigo 1° institui, no ambito do
Sistema Unico de Saude (SUS), o Programa Nacional de Assisténcia a Dor e Cuidados

Paliativos. S&o objetivos deste programa:

a - articular iniciativas governamentais e ndo governamentais voltadas para a
atencdo/assisténcia aos pacientes com dor e cuidados paliativos;

b - estimular a organizacgdo de servigos de salde e de equipes multidisciplinares para
a assisténcia a pacientes com dor e que necessitem cuidados paliativos, de maneira a
constituir redes assistenciais que ordenem esta assisténcia de forma descentralizada,
hierarquizada e regionalizada;

¢ - articular/promover iniciativas destinadas a incrementar a cultura assistencial da
dor, a educacéo continuada de profissionais de salde e de educacdo comunitéria para
a assisténcia a dor e cuidados paliativos;

d - desenvolver esforcos no sentido de organizar a captacdo e disseminacdo de
informac6es que sejam relevantes, para profissionais de salde, pacientes, familiares
e populagdo em geral, relativas, dentre outras, a realidade epidemiol6gica da dor no
pais, dos recursos assistenciais, cuidados paliativos, pesquisas, novos métodos de
diagndstico e tratamento, avancos tecnoldgicos, aspectos técnicos e éticos;

e - desenvolver diretrizes assistenciais nacionais, devidamente adaptadas/adequadas
a realidade brasileira, de modo a oferecer cuidados adequados a pacientes com dor
e/ou sintomas relacionados a doengas fora de alcance curativo e em conformidade
com as diretrizes internacionalmente preconizadas pelos Orgdos de salde e
sociedades envolvidas com a matéria (BRASIL, 2002).

A Portaria n° 19 foi uma iniciativa importante do governo federal, mostrando seu
compromisso com a implementagdo dos cuidados paliativos no dmbito do SUS. Ela ndo
incluiu estratégias de mudanca do modelo assistencial ja praticado pelos servigos, voltado
para a prética curativa, porém, pode ser considerada um marco na implantacdo dos cuidados

paliativos.

Constitui também no ambito da Secretaria de Assisténcia a Saude, o Grupo Técnico
Assessor do Programa Nacional de Assisténcia & Dor e Cuidados Paliativos, que tinha como

competéncia:
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a- assessorar 0 Ministério da Salde e, em especial, a Secretaria de Assisténcia a
Saude, na implementagdo do Programa instituido por esta Portaria;
b-estudar/avaliar/emitir pareceres relativos a assisténcia a dor e cuidados
paliativos;
c- propor alternativas assistenciais e medidas necessarias ao aprimoramento da
assisténcia a dor/cuidados paliativos no ambito do Sistema Unico de Salde;
d- propor féruns publicos sobre a matéria; orientar/assessorar 6rgaos/entidades
federais, estaduais, municipais, publicas ou privadas na organizacdo de
servicos e de iniciativas destinadas ao desenvolvimento de politicas
assistenciais a dor e cuidados paliativos.
(BRASIL, 2002)
A Politica Nacional de Atencdo Oncoldgica foi estabelecida pelo Ministério da Satde
através da Portaria 2439/2005 GM/MS, na qual foi incluida a promocgdo, prevengdo,
diagndstico, tratamento, reabilitacdo e cuidados paliativos, que devem ser implantados em
todas as unidades federadas, respeitando as competéncias das trés esferas de gestdo. Assim, 0s
servicos de alta complexidade em oncologia deverdo garantir também atencéo integral aos
pacientes fora de possibilidades de cura, seja através de estrutura ambulatorial, hospitalar ou

domiciliar.

Tinha como objetivo organizar linhas de cuidado que perpassasse todos 0s niveis de
atencdo (atencdo bésica e atencdo especializada de média e alta complexidade) e de
atendimento (promocdo, prevencdo, diagnostico, tratamento, reabilitacdo e cuidados

paliativos).

Tinha como componentes fundamentais: promogdo e agBes de vigilancia em salde,
atencdo bésica, média complexidade, alta complexidade, Centros de Referéncia de Alta
Complexidade em Oncologia, Plano de Controle do Tabagismo e outros Fatores de Risco do
Cancer do Colo do Utero e da Mama, Regulamentacio suplementar e complementar por parte
dos estados e dos municipios, com o objetivo de regular a Atengdo Oncoldgica, Regulacdo,
fiscalizacdo, controle e avaliagdo das a¢Oes da Atengdo Oncoldgica de competéncia das trés
esferas de governo, Sistema de informacéo, Diretrizes nacionais para a aten¢do oncol6gica em
todos os niveis de atencdo, Educacdo permanente e Pesquisa sobre o céncer, porém foi
revogada pela Portaria de n° 874/GM/MS de 16.05.2013.

A politica supracitada é constituida a partir de elementos fundamentais como
promocdo e vigilancia em salde. Deve-se desenvolver métodos de avaliacdo das acdes e
servicos em salde em curto, médio e longo prazo. As agdes em cuidados paliativos séo

citadas no ambito da atencéo basica e de média complexidade.
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Em 2013 é publicada a Portaria n° 874 que institui a Politica Nacional para a
Prevencdo e Controle do Céancer na Rede de Atencdo & Saude das Pessoas com Doencas
Cronicas no &mbito do SUS, foi uma oportunidade de o governo demonstrar sua preocupagao
e interesse na prestacdo de cuidados paliativos, uma vez que 0 cancer muitas vezes pode

tornar-se ameagador a vida.

Com a analise deste documento percebemos um amplo olhar sobre a saide e a
presenca de um discurso de cuidado integral. Para Favoreto (2008), cuidar integralmente
significa atender o paciente ndo s6 para os problemas do corpo, mas também suas

expectativas, necessidades, desejos e medos.

O artigo 2° desta Portaria determina como objetivo da Politica Nacional para a
Prevencdo e Controle do Céancer a reducdo da mortalidade e da incapacidade causadas por
essa doenga, assim como a possibilidade de diminuir a incidéncia de alguns tipos de cancer e
contribuir para a melhoria da qualidade de vida desses usuarios, por meio de acdes de
promogcé&o, prevencdo, deteccdo precoce, tratamento oportuno e cuidados paliativos. Percebe-
se, portanto, que a temética “cuidados paliativos” é abordada logo no inicio da Portaria,

compondo o rol de objetivos dessa nova Politica.

De acordo com o artigo 13 da Portaria n® 874, fazem parte do cuidado integral a
prevencdo, a deteccdo precoce, o diagnostico, o tratamento, assim como 0s cuidados
paliativos, devendo estes serem oferecidos de forma oportuna, permitindo a continuidade do

cuidado.

Os cuidados paliativos também sdo contemplados dentre as diretrizes referentes ao
diagndstico, ao tratamento e ao cuidado integral no &mbito da Politica Nacional para a
Prevencdo e Controle do Cancer. Tais diretrizes sdo determinadas no artigo 14 da Portaria,
sendo estas, além da oferta de reabilitacdo e de cuidado paliativo para os casos que 0s exijam,
0 tratamento oportuno e seguro dos pacientes diagnosticados com cancer e lesdes precursoras
de forma mais proxima possivel ao domicilio da pessoa, observando-se os critérios de escala e
de escopo; o atendimento multiprofissional a todos os usuarios com cancer, com oferta de
cuidado compativel a cada nivel de atencdo e de evolucdo da doenga; e a realizacdo de
tratamento dos casos raros ou muito raros que exijam alto nivel de especializagdo e maior

porte tecnoldgico em estabelecimentos de salde de referéncia nacional.
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A responsabilidade de organizacdo da Rede de Atencdo & Salude das Pessoas com
Doengas Cronicas no ambito do SUS, de acordo com o artigo 21, considerando-se todos 0s
pontos de atencdo, bem como os sistemas logisticos e de apoio necessérios as acdes de
promocdo, prevencdo, deteccdo precoce, diagndstico, tratamento e cuidados paliativos,
compete ao Ministério da Saude, as Secretarias de Saude dos Estados, do Distrito Federal e
dos Municipios, em seu ambito de atuagdo, além de outras que venham a ser pactuadas pelas

Comissdes Intergestores.
Dentre as responsabilidades, destaca-se em especial:

Il - reorientar 0 modelo de atencdo as pessoas com cancer com base nos
fundamentos e diretrizes desta Politica e da Rede de Atencdo a Salde das
Pessoas com Doencas Cronicas no ambito do SUS;

V - garantir o financiamento tripartite para o cuidado integral das pessoas
com cancer, de acordo com suas responsabilidades;

VI - garantir a formacdo e a qualificacdo dos profissionais e dos
trabalhadores de salde de acordo com as diretrizes da Politica de Educacdo
Permanente em Salde, transformando as préaticas profissionais e a propria
organizacao do trabalho, referentes a qualificacdo das a¢des de promogéo da
Saude, de prevencdo e do cuidado das pessoas com cancer;

XIl - estimular a participagdo popular e o controle social visando a
contribuicdo na elaboragdo de estratégias e no controle da execucdo desta
politica;

XXI - estabelecer e implantar o acolhimento e a humanizagdo da atencéo,
com base em um modelo centrado no usuario e em suas necessidades de
salde, respeitando as diversidades étnicoraciais, culturais, sociais e
religiosas (BRASIL, 2005).

Reforcando as andlises das portarias anteriores, as a¢des em cuidados paliativos sdo
citadas na estrutura das redes de atencdo, porém sem definigdes especificas do que seriam
essas acoes. Percebemos um discurso relacionado ao cuidado integral e que vai ao encontro da
filosofia paliativista, que propdem o cuidado integral de forma a assistir a pessoa em todas as
suas necessidades, inclusive espiritual, até os Gltimos instantes de vida e no pds morte,

apoiando a familia.

Destaca-se a participacdo da populagdo como um ponto importante para aceitagdo
desse modo de cuidar. Para SBGG (2015), ndo s6 os pacientes e familias, mas também a
populagdo de um modo geral deve ser informada acerca da abordagem, diminuindo assim

possiveis reacdes negativas e favorecendo a execugdo dessa politica.
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Os cuidados paliativos também séo abordados na Secgéo Il da Portaria n° 874, que trata
das Responsabilidades das Estruturas Operacionais das Redes de Atengdo a Saude. A Secdo
determina que os pontos de atencdo a saude garantirdo tecnologias adequadas e profissionais
aptos e suficientes para atender a regido de salde. Esses pontos de atencdo a saude devem ser
caracterizados com o objetivo de obedecer a uma definicdo minima de competéncias e de
responsabilidades, por meio da articulagdo dos diversos componentes da rede de atencéo a
saude. Dentre as competéncias e responsabilidades estabelecidas pela Portaria para cada
componente da rede, algumas envolvem os cuidados paliativos, como exemplo, realizar
atendimento domiciliar e participar no cuidado paliativo as pessoas com céncer, de forma
integrada com as equipes de atencdo domiciliar e com as Unidades de Assisténcia de Alta
Complexidade em Oncologia (UNACON) e os Centros de Alta Complexidade em Oncologia
(CACON), articulada com hospitais locais e com demais pontos de atencdo, conforme
proposta definida para a regido de saude, sendo esta uma competéncia do componente

Atencdo Basica.

Do componente Atengdo Domiciliar e envolvendo cuidados paliativos a Portaria
indica: realizar o cuidado paliativo de acordo com as linhas de cuidado locais, compartilhando
e apoiando o cuidado com as equipes de atencdo bésica e articulando com os pontos de
atencdo especializados de cuidado da pessoa com cancer; e instrumentalizar cuidadores e

familiares para o cuidado paliativo domiciliar.

Além dos componentes Atencdo Baésica e Atencdo Familiar, a Portaria inclui os
cuidados paliativos do paciente com cancer também como competéncia do componente
Atencdo Especializada, sendo este composto por ambulatérios de especialidades, hospitais
gerais e hospitais especializados habilitados para a assisténcia oncoldgica que devem apoiar e
complementar os servicos da atengdo béasica. O componente Atencdo Especializada é
constituido por Atencdo Ambulatorial, Atencdo Hospitalar e Rede de Urgéncia e Emergéncia.

Dentre estes, os cuidados paliativos estéo inseridos como competéncia da Atengdo Hospitalar.

Segundo Costa et al., 2008, os cuidados paliativos devem integrar todos os setores de
cuidados em saude, tais como emergéncias, unidades de terapia intensiva, enfermarias,
internagBes domiciliares e os hospices. Porém, devido & demanda natural dos profissionais de
saude de se encaminhar pacientes no final da vida para a atencdo domiciliar, foi que surgiu a

necessidade de ampliar a abordagem dos Cuidados Paliativos para a atengdo domiciliar
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ganhando assim o reconhecimento dessa abordagem como importantissimo modelo
assistencial (BRASIL, 2012).

Embora a Portaria n® 874 tenha contribuido para disseminacdo da pratica dos cuidados
paliativos no Brasil, ela tem seu foco voltado ao paciente com cancer ndo sendo este o Unico
tipo de paciente que deve se beneficiar de tais cuidados. Na verdade todo paciente com
doenca ameagadora da continuidade da vida, com qualquer progndstico, em qualquer idade e
a qualquer momento da doenga pode ser assistido por acgdes paliativas (SILVA, 2006). Para
Maciel et al 2006, além dos pacientes oncoldgicos, podem receber cuidados paliativos
pessoas com: SIDA, deméncias, doengas neuroldgicas progressivas, insuficiéncia cardiaca
congestiva (ICC), doenga pulmonar obstrutiva crénica (DPOC), insuficiéncia renal e outras

situacOes incuraveis e em progressao.

No més seguinte & publicacdo da Portaria n 874, foi divulgada a Portaria n® 1.208, que
institui a integragdo do Programa Melhor em Casa (Atengdo Domiciliar no ambito do SUS)
com o Programa SOS Emergéncias, ambos inseridos na Rede de Atencdo as Urgéncias.
Embora esta Portaria ndo mencione os cuidados paliativos como responsabilidade de qualquer
destes Programas, seus objetivos permitem inserir 0 paciente terminal dentre aqueles que
podem ser beneficiados pelo atendimento domiciliar, uma vez que estes muitas vezes buscam

atendimento hospitalar de urgéncia ou emergéncia.

Os objetivos da integragéo da Atengdo Domiciliar com o Programa SOS Emergéncias

estabelecida pela Portaria séo:

| - evitar internagBes hospitalares desnecessarias de pacientes atendidos nas
Portas de Entradas Hospitalares de Urgéncia que compdem o Programa SOS
Emergéncias;

Il - proporcionar o abreviamento de internacGes hospitalares, quando
indicado clinicamente, possibilitando ampliacdo dos leitos de retaguarda
para as Portas de Entradas Hospitalares de Urgéncia que compdem o
Programa SOS Emergéncias;

111 - humanizar o cuidado aos pacientes em internacdo hospitalar e atendidos
nas Portas de Entradas Hospitalares de Urgéncia que compfem o Programa
SOS Emergéncias, possibilitando que sejam acompanhados no ambiente
domiciliar pelas Equipes Multiprofissionais de Atengdo Domiciliar
(EMAD).

(BRASIL, 2013)
O artigo 3° da Portaria n° 1.208 estabelece que cada hospital que compde o

Programa SOS Emergéncias contara com uma Equipe Multiprofissional de Atencéo
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Domiciliar, desta forma, verifica-se a possibilidade do atendimento em domicilio contemplar
0s cuidados paliativos, uma vez que para estes é necessaria uma equipe multiprofissional e

ndo apenas a presenca do médico.

A equipe multiprofissional prevista nessa portaria deve estar vinculada ao servico de
atengdo domiciliar do programa melhor em casa. Tendo as seguintes atribuigdes:
| - trabalhar integrada com o territério (Servico de Atengdo Domiciliar,

integrado ou ndo ao Programa Melhor em Casa e Equipes de Atencdo
Basica), realizando a transicdo do cuidado para estas equipes;

Il - responsabilizar-se pelo cuidado dos usuarios desospitalizados, quando
forem classificados como modalidades AD2/AD3 de Atencdo Domiciliar e
ndo existir EMAD no territério (Municipio ndo aderiu ao Melhor em Casa
ou aderiu, mas ainda ndo existe cobertura na area de residéncia do usuario).
(BRASIL, 2013)

Nesse caso, a EMAD devera realizar o cuidado de forma articulada a atencdo basica;
realizando busca ativa no hospital, apoiando as equipes, capacitando o cuidador ainda no

ambiente hospitalar, possibilitando desospitalizagdo mais segura e participando das reunides.

Percebemos na andlise dessa portaria o intuito de garantir a humanizagdo no
atendimento, promover desospitalizagdo segura, diminuindo as possibilidades de internagdes
recorrentes. Preconiza que o paciente seja cuidado no conforto do lar amparado por suas
familias. Embora ndo se fale especificamente em cuidados paliativos, destacamos a grande
relacdo como a filosofia desse modo de cuidar, quando h& preocupacéo em oferecer o cuidado
onde 0 paciente se sente seguro, que representa uma iniciativa importante para ascenséo dos

cuidados paliativos no Brasil no &mbito do SUS.

Contudo a portaria n° 963, publicada em 2013 redefine a aten¢do domiciliar no &mbito
do SUS.

Dentre as diretrizes para atengdo domiciliar temos:

| - ser estruturada na perspectiva das Redes de Atencdo a Salde, tendo a
atencdo basica como ordenadora do cuidado e da acdo territorial;

Il - estar incorporada ao sistema de regulacdo, articulando-se com o0s outros
pontos de atencdo a salde e com servicos de retaguarda;

Il - ser estruturada de acordo com os principios de ampliacdo do acesso,
acolhimento, equidade, humanizacao e integralidade da assisténcia;
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IV - estar inserida nas linhas de cuidado por meio de praticas clinicas
cuidadoras baseadas nas necessidades do usuario, reduzindo a fragmentacgéo
da assisténcia;

V - adotar modelo de atencdo centrado no trabalho de equipes
multiprofissionais e interdisciplinares; e

VI - estimular a participacdo ativa dos profissionais de salde envolvidos, do
usudario, da familia e do cuidador.

(BRASIL, 2013)

Percebemos no discurso dessa portaria a proposta para um cuidado integral, ndo
fragmentado. E ndo s6 o paciente recebera apoio mas também sua familia e o cuidador.

Dentre os profissionais que compdem essas equipes temos: assistente social,
fisioterapeuta, fonoaudidlogo, nutricionista, odont6logo, psicdlogo, farmacéutico e terapeuta
ocupacional. Formando assim uma equipe multidisciplinar sendo necessario para se fazer
cuidado paliativo.

A atencdo é dividida em 3 modalidades.
Serdo assistidos na Modalidade AD1 os individuos que:

| - possuam problemas de satide controlados/compensados e com dificuldade
ou impossibilidade fisica de locomogdo até uma unidade de salde;

Il - necessitem de cuidados de menor complexidade, incluidos os de
recuperacao nutricional, de menor frequéncia, com menor necessidade de
recursos de salde e dentro da capacidade de atendimento das Unidades
Basicas de Saude (UBS); e

Il - ndo se enquadrem nos critérios previstos para as modalidades AD2 e
AD3 descritos nesta Portaria.

(BRASIL, 2013)

Para ser assistido na modalidade AD2 o individuo sera avaliado através da analise de

suas necessidades de saude.

Serdo inclusos nesta modalidade usuérios que apresentem as situacdes que seguem:

I - demanda por procedimentos de maior complexidade, que podem ser
realizados no domicilio, tais como: curativos complexos e drenagem de
abscesso, entre outros;

Il - dependéncia de monitoramento frequente de sinais vitais;

Il - necessidade frequente de exames de laboratério de menor
complexidade;

IV - adaptagdo do usuario e/ou cuidador ao uso do dispositivo de
traqueostomia;

V - adaptagdo do usuario ao uso de drteses/proteses;
VI - adaptacdo de usuarios ao uso de sondas e ostomias;

VII - acompanhamento domiciliar em pds-operatorio;
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VIII - reabilitagdo de pessoas com deficiéncia permanente ou transitdria, que
necessitem de atendimento continuo, até apresentarem condi¢cBes de
frequentarem outros servicos de reabilitacdo;

IX - uso de aspirador de vias aéreas para higiene brénquica;

X - acompanhamento de ganho ponderal de recém-nascidos de baixo peso;
XI - necessidade de atengdo nutricional permanente ou transitoria;

XII- necessidade de cuidados paliativos; e

XII - necessidade de medicagdo endovenosa, muscular ou subcutanea, por
tempo pré-estabelecido.

(BRASIL, 2013)

Percebemos neste discurso a inser¢do dos cuidados paliativos nesta portaria. Mostra a
preocupacdo em atender pacientes que necessitam de cuidados continuos e abordagem

multiprofissional.

J& a modalidade AD3 inclui os usuérios que atingem o0s critérios para insergdo na
modalidade dois mais a necessidade de equipamentos, como: suporte ventilatdrio nédo

invasivo, dialise peritoneal ou paracentese.

Para as modalidade AD1 e AD2 serd garantido transporte para as unidades

assistenciais de funcionamento 24 (vinte e quatro) horas/dia, em casos de intercorréncias.

A Portaria N° 483 publicada em 2014 faz uma redefinicdo da Rede de Atengdo a
Saude das Pessoas com Doencas Cronicas e estabelece diretrizes para a organizacdo das suas

linhas de cuidado.

As doencas cronicas tém sido alvo de preocupacdo do governo, visto o aumento do

namero de pessoas diagnosticadas e a preocupacdo com assisténcia nos servicos de salde.

Em seu Art. 2° considera-se como doengas cronicas “as doengas que apresentam
inicio gradual, com duracéo longa ou incerta, que, em geral, apresentam multiplas causas e
cujo tratamento envolva mudancas de estilo de vida, em um processo de cuidado continuo

que, usualmente, ndo leva a cura”.

Os principios da rede de atencdo & salde das pessoas com doengas cronicas Sao

representados nesta portaria como:

| - acesso e acolhimento aos usuarios com doengas cronicas em todos 0s
pontos de atencéo;
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Il - humanizacdo da atencdo, buscando-se a efetivacdo de um modelo
centrado no usuario, baseado nas suas necessidades de salide;

I - respeito as diversidades étnico-raciais, culturais, sociais e religiosas e
aos habitos e cultura locais;

IV - modelo de atencdo centrado no usudrio e realizado por equipes
multiprofissionais;

V - articulagdo entre os diversos servicos e aces de sadde, constituindo
redes de salide com integracdo e conectividade entre os diferentes pontos de
atencéo;

VI - atuacdo territorial, com definicdo e organizacdo da Rede de Atencdo a
Saude das Pessoas com Doencas Cronicas nas regides de salde, a partir das
necessidades de salde das respectivas populagdes, seus riscos e
vulnerabilidades especificas;

VII - monitoramento e avaliagdo da qualidade dos servicos por meio de
indicadores de estrutura, processo e desempenho que investiguem a
efetividade e a resolutividade da atencdo;

VIII - articulagdo interfederativa entre os diversos gestores de salde,
mediante atuacdo solidaria, responsavel e compartilhada;

IX - participacdo e controle social dos usuarios sobre 0s servigos;

X - autonomia dos usuarios, com constituicdo de estratégias de apoio ao
autocuidado;

XI - equidade, a partir do reconhecimento dos determinantes sociais da
saude;

XII - formacgéo profissional e educacdo permanente, por meio de atividades
gue  visem a  aquisicdo de conhecimentos, habilidades
e atitudes dos profissionais de salde para qualificacdo do cuidado, de acordo
com as diretrizes da  Politica  Nacional de  Educacgdo
Permanente em Saude; e

XIII - regulacdo articulada entre todos os componentes da Rede de Atengéo
a Salde das Pessoas com Doencas Cronicas.

(BRASIL, 2014)

Ainda os artigos 8° e 9° desta portaria trazem em seus discursos ser de competéncia
dos estados e dos municipios esse tipo de cuidado.

Sendo de responsabilidade do estado:

IV - acompanhar e apoiar a organizacdo e a implementacdo regional das
linhas de cuidado que irdo compor a Rede de Atencdo a Salde das Pessoas
com Doengas Crbnicas no ambito do SUS, considerando todos os pontos de
atencdo, bem como os sistemas logisticos e de apoio necessarios para
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garantir o acesso as a¢des de promogdo, prevencao, diagnostico, tratamento e
cuidados paliativos para o cuidado das pessoas com doengas cronicas.

Sendo competéncia dos municipios:

Il - organizar as linhas de cuidado que irdo compor a Rede de Atengdo a
Saude das Pessoas com Doencgas Cronicas no ambito do SUS, considerando
todos os pontos de atencdo, bem como os sistemas logisticos e de apoio
necessarios para garantir 0 acesso as acbes de promocgdo, prevencao,
diagnostico, tratamento e cuidados paliativos para o cuidado das pessoas
com doengas cronicas.
Trazem ainda ser de competéncia da atencdo basica e também da rede hospitalar a
organizacdo de acgbes que promovam o0s cuidados paliativos, quando couber, nas linhas de
cuidado definidas para cada doencga cronica, apoiando o cuidado e articulando com os demais

pontos de atencao.

Percebemos um discurso muito mais abrangente, ndo centrando somente na prevengéo,
promocao, diagndstico e tratamento. Mas em um cuidado integral, centrado no que o paciente

e sua familia esperam e ndo somente nos cuidados técnicos, invasivos e desnecessarios.
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5 CONCLUSAO

A andlise do discurso dos documentos oficiais encontrados permitiu identificar que a
preocupacdo do Ministério da Saide em oferecer cuidados paliativos data de 2002, apesar de
que em 1999 ja havia preocupagdo com pacientes que necessitariam de cuidados permanentes

e assisténcia prolongada.

Nesses ultimos 13 anos houve publicacdes de portarias, documentos importantes para
implementagdo de programas e servigcos com a finalidade de atender pacientes com doencas
incurdveis e prestacdo de cuidados paliativos, porém ainda de forma muito inespecifica,
nesses documentos ndo sdo definidos claramente quais as acOes de cuidados paliativos a
serem seguidas. Destacamos ainda a importancia da equipe multiprofissional e

interdisciplinar, ndo estando centradas no médico todas as decisdes e terapias.

Tais documentos deixam clara a associagéo da dor e do cancer aos cuidados paliativos,
contudo eles ndo devem ser prestados apenas na presenca de dor e/ou cancer. Sugerem que 0
paciente seja assistido desde medidas preventivas, de detecgdo precoce, diagnostico,
tratamento, reabilitacdo, inclusive em cuidados paliativos. Esses cuidados devem ser
ofertados de forma multidisciplinar a todo paciente com doenga que ameace a vida, com agdes

desde o diagndstico ao luto.

Apesar disso, devemos ressaltar a importancia das normativas referentes a atencéo
domiciliar, visto que elas resultaram em um avango concreto para o sistema de salde
brasileiro. A assisténcia domiciliar traz beneficios para o paciente e para a familia, aléem de
diminuir o tempo de hospitalizagdo e os problemas que podem ser causados por ele, como as

infecgdes.

Portanto, ndo é simplesmente a falta de politicas, mas sim a necessidade de politicas
mais efetivas que apoiem a préatica dos cuidados paliativos como recursos para garantir
qualidade de vida aos pacientes com doengas que ameacem a vida, independente da presenga
de dor, uma vez que ndo é apenas esse fator que levam & morte e ao sofrimento no final da

vida.

Percebemos ainda auséncia dessas politicas como prioridade, principalmente devido

ao fato do modelo biomédico estar ainda muito enraizado em nossa formagdo académica.
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Por ser considerado como uma obrigacdo legal reconhecida pela ONU, e sendo um
direito humano, esperamos que 0s governos possam assumir o papel de garantir o acesso a
todos os pacientes que necessitem de cuidados paliativos, que os profissionais de saude
tenham a oportunidade de serem formados nessa abordagem e apropriem-se desse
conhecimento para assistir de forma digna os pacientes e que a populagdo de forma geral

reconheca a necessidade de cuidado integral a pessoa com doenca ameacadora da vida.
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