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RESUMO

CUNHA, Elizabeth Cristina do Nascimento. Entre a vida e a morte: Humanizacéo e
Cuidados Paliativos como meios de enfrentar o fim com dignidade. (Monografia). 2014.
Departamento de Psicologia. CCBS/UEPB, Campina Grande — PB.

A evolucdo da ciéncia e 0 uso das tecnologias em salde, a partir da segunda metade do século
XX, tem aumentado de forma significativa a expectativa de vida das pessoas. A longevidade,
por sua vez, traz a convivéncia com doencgas cronicas e degenerativas que necessitam de
cuidados especificos, os chamados Cuidados Paliativos. Estes cuidados sdo definidos pela
Organizacdo Mundial de Saiude como uma abordagem que aprimora a qualidade de vida de
pacientes e familias, que enfrentam doencas ameacadoras de vida, promovendo alivio do
sofrimento, tratamento da dor e de outros problemas de ordem fisica, psicossocial e espiritual.
O respeito a dignidade humana e a busca por qualidade de vida séo pressupostos essenciais na
abordagem dos Cuidados Paliativos. Aliadas a essa forma de atuacdo estdo as préaticas de
Humanizacdo disseminadas no Sistema Unico de Salde em nosso pais. Com as propostas
inerentes a0 Humaniza SUS, sdo repensadas novas maneiras de cuidado e atencdo aos
pacientes, inclusive aqueles que estdo fora de alcance terapéutico. Embora, existam alguns
programas e politicas de saude que alcancem esse tipo de cuidado especifico, ainda é escassa
a presenca dos Cuidados Paliativos no cenario nacional, tanto no ambito das praticas, quanto
da literatura que se encontra disponivel. Pesquisas apontam que boa parte dos profissionais
gue atuam nos servicos de salde, pouco conhecem sobre esse tipo de cuidado, e necessitam
ter capacitacdo e consciéncia acerca da tematica para se sentirem seguros para atuar com
competéncia na area. Desse modo, objetivamos: proporcionar um conhecimento sobre a
historia e conceitos acerca dos Cuidados Paliativos; explicar programas e politicas publicas do
SUS voltados aos Cuidados Paliativos; compreender o papel e atuacdo do Psicologo e de
outros profissionais que atuam nas praticas paliativistas; e promover um debate critico e
reflexivo que contribua para a desmistificacdo do processo da morte e do morrer, colaborando
para a disseminacdo do assunto e reflexdes acerca da tematica. O procedimento metodolégico
adotado foi uma revisdo ndo sistematizada da literatura, que nos deu a vantagem de abordar o
tema de forma ampla e diversificada. Através de uma analise critica, exploratoria, reflexiva e
interpretativa dos dados colhidos durante as leituras, tornou-se possivel perceber o quanto é
urgente a necessidade de maiores debates e construcdes tedricas académicas que versem sobre
os Cuidados Paliativos. E primordial a disseminacdo da tematica para a comunidade
académica, nas grades curriculares dos cursos, bem como para profissionais de salde e para
sociedade de uma forma geral. Com efeito, a propagacdo do assunto € passo importante para
que o debate sobre o tema seja constante dentro das politicas de saude no nosso pais,
oportunizando formacéo e capacitacdo para que os profissionais atuem com competéncia e
respeito a dignidade humana até os Gltimos momentos de vida de seus pacientes.

Palavras-Chave: Cuidados Paliativos; Humanizagédo; Atuagdo Multiprofissional; Atuacdo do
Psicologo; Morte e Morrer; SUS.



RESUMEN

CUNHA, Elizabeth Cristina do Nascimento. Entre la vida y la muerte: Humanizacion y
Cuidados Paliativos como medios para enfrentar el final con dignidad. (Monografia).
Departamento de Psicologia. 2014. CCBS / UEPB, Campina Grande - PB.

La evolucidn de la ciencia y el uso de las tecnologias de salud, desde la segunda mitad del
siglo XX, tiene aumentado de modo significativo la esperanza de vida de las personas. La
longevidad, a su vez, aumenta la incidencia de enfermedades cronicas y degenerativas, las
cuales inducen a la necesidad de cuidados especiales, como los cuidados paliativos, por
ejemplo. Estos cuidados son definidos por la Organizacion Mundial de la salud como un
modo de actuar que intenta aumentar la calidad de vida de pacientes y de sus familias, que
enfrentan dolencias amenazadoras de vida, promoviendo el alivio del sufrimiento,
disminucion del dolor y de otros problemas fisicos, psicosociales y espirituales. El respecto a
la dignidad humana y la bdsqueda por calidad de vida son presupuestos esenciales en los
cuidados paliativos. Aliadas a esa forma de actuaciéon estan las practicas de Humanizacion
diseminadas por el Sistema Unico de Salud de nuestro pais. A través de las propuestas
inherentes al Humaniza SUS, son repensadas nuevas maneras de cuidado y atencién a los
pacientes, incluso aquellos que se encuentran fuera del alcance terapéutico. Aunque existan
algunos programas y politicas de salud que alcancen eses cuidados, en nivel nacional los
servicios dedicados a tales cuidados aun son escasos, las practicas y la literatura publicada en
idioma nacional estan poco difundidos. Investigaciones apuntan que muchos profesionales
gue acttan en servicios de salud publicos conocen poco los cuidados paliativos y necesitan
recibir una capacitacion para actuaren con competencia en el area. Con base en eso, en ese
trabajo, objetivamos: proporcionar un conocimiento sobre la historia y conceptos acerca de
los Cuidados Paliativos; explicar programas y politicas publicas del SUS volcados a los
Cuidados Paliativos; comprender el papel y actuacion del Psicélogo y de otros profesionales
gue actlan en las préacticas paliativas; y promover un debate critico y reflexivo que contribuya
a la desmitificacion del proceso de la muerte y del morir, colaborando para la diseminacion
del asunto y de las reflexiones acerca de la tematica. El procedimiento metodoldgico adoptado
fue una revision no sistematizada de la literatura, que nos dio la ventaja de abordar el tema de
forma amplia y diversificada. A través de un analisis critico, exploratorio, reflexivo e
interpretativo de los datos tomados en las lecturas, fue posible concluir que es urgente la
necesidad de mayores debates y producciones tedrico académicos sobre los Cuidados
Paliativos; que es primordial la diseminacion del tema entre profesionales de salud, en la
comunidad académica, en los curriculos universitarios, y en la sociedad de modo general. La
divulgacion del asunto constituye un paso importante para que el debate sea constante y
alcance las politicas de salud en nuestro pais, contribuyendo a la formacion y capacitacion de
los profesionales para que actien con competencia y respecto a la dignidad humana hasta los
ultimos momentos de vida de sus pacientes.

Palabras-Clave: Cuidados Paliativos; Humanizacion; Actuacién Multiprofesional; Actuacion
del Psicologo; Muerte y Morir; SUS.
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1 INTRODUCAO - CAPITULO |

“[...] Mas tenho muito medo do morrer. O morrer pode vir acompanhado de
dores, humilhacdes, aparelhos e tubos enfiados no meu corpo, contra a
minha vontade, sem que eu nada possa fazer, porque ja ndo sou mais dono
de mim mesmo; soliddo, ninguém tem coragem ou palavras para, de méos
dadas comigo, falar sobre a minha morte, medo de que a passagem seja
demorada. Bom seria se, depois de anunciada, ela acontecesse de forma
mansa e sem dores, longe dos hospitais, em meio as pessoas que se ama, em
meio a visdes de beleza. [...] Dizem as escrituras sagradas: "Para tudo ha o
seu tempo. Ha tempo para nascer e tempo para morrer”. A morte e a vida
ndo sdo contrarias. Sdo irmas. A "reveréncia pela vida" exige que sejamos
sabios para permitir que a morte chegue quando a vida deseja ir. Cheguei a
sugerir uma nova especialidade médica, simétrica a obstetricia: a
"morienterapia”, o cuidado com o0s que estdo morrendo. A missdo da
morienterapia seria cuidar da vida que se prepara para partir. Cuidar para que
ela seja mansa, sem dores e cercada de amigos, longe de UTIs. Ja encontrei a
padroeira para essa nova especialidade: a "Pieta" de Michelangelo, com o
Cristo morto nos seus bragos. Nos bracos daquela mée o morrer deixa de
causar medo.”

(Sobre a morte e o morrer, Rubem Alves)*

Esse recorte, de uma das cronicas mais profundas escritas por Rubem Alves, revela
com primor a esséncia daquilo que pretendemos discutir no presente trabalho. O medo de
morrer descrito pelo autor em sua crdnica € um sentimento compartilhado por muitos na
sociedade atual. Muitas vezes o fenbmeno da morte vem acompanhado de extenso sofrimento,
tanto para quem estd morrendo, quanto para os que ficam. Isso poderia ser diferente? Para
Rubem Alves, bom seria se a morte viesse mansa e sem dor, mas quando isso néo
acontecesse, 0 que poderia amenizar o sofrimento seria uma nova forma de cuidar nomeada
pelo autor de “morienterapia”, que teria a missao de cuidar da vida que se prepara para partir.
Em outras palavras o nosso autor esta falando do quanto seria importante que mesmo diante
da morte ainda existissem cuidados que aliviassem o sofrimento, proporcionasse qualidade de
vida e respeito a dignidade ao ser humano até os Gltimos momentos de sua existéncia. Esse
tipo de cuidado anunciado pelo autor estd na esséncia do que propde os chamados Cuidados
Paliativos, tema central de nosso trabalho. Para que iniciemos o entendimento, os Cuidados

Paliativos, segundo a Organizacdo Mundial de Saude, sdo definidos como:

! Texto publicado no jornal “Folha de Sdo Paulo”, no Caderno “Sinapse” do dia 12 de Outubro de 2003. Escrito
por Rubem Alves (1933-2014), psicanalista, educador e tedlogo brasileiro.
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[...] uma abordagem que aprimora a qualidade de vida, dos pacientes e
familias que enfrentam problemas associados com doengas ameacadoras de
vida, através da prevencdo e alivio do sofrimento, por meios de identificacdo
precoce, avaliacdo correta e tratamento da dor e outros problemas de ordem
fisica, psicossocial e espiritual (PESSINI; BERTACHINI, 2006 apud
MARENGO; FLAVIO; SILVA, 2009, p. 355).

Assim como Rubem Alves falou da "morienterapia™ para aqueles que estdo morrendo,
nos pretendemos falar dos Cuidados Paliativos como uma forma de cuidar do ser humano que
se encontra com doencas que ameagam a continuidade da vida, de modo a proporcionar-lhes
alivio do sofrimento, acolhimento enquanto ser Unico, qualidade de vida e dignidade até o fim
da vida.

Falar sobre o Cuidado Paliativo é cada vez mais urgente, tendo em vista que com a
evolucdo da ciéncia e aumento das tecnologias em salde, a partir da segunda metade do
século XX, a expectativa de vida das pessoas aumentou e, consequentemente, cresceu 0
numero de pessoas longevas. Com efeito, observou-se também o aumento de pessoas com
doencas cronicas e 0 aumento de doentes que necessitavam de cuidados paliativos (ALVES;
MELO; ANDRADE; SOUSA, 2014).

Outro fator que aumenta o nimero de doencas crénicas e que necessitam dos Cuidados
Paliativos é o aumento populacional. O fenbmeno de crescimento da populacdo, associado as
modernas tecnologias que adiam a morte, fazem com que as pessoas permanegam “vivas” por
mais tempo e necessitem de cuidados especificos, como os Cuidados Paliativos.

No Brasil, os Cuidados Paliativos comegam a se consolidar por volta de 1980. Com o
passar dos anos os profissionais e associacdes voltam suas a¢fes para que essa pratica fosse
cada vez mais efetivada. Com isso, em 1997 foram fundadas as Associacdes Brasileiras de
Cuidados Paliativos (ABCP); em fevereiro de 2005 a Academia Nacional de Cuidados
Paliativos (ANCP), juntamente com a Associacdo Médica Brasileira (AMB) (ANCP, 2012).

Essa consolidagdo dos Cuidados Paliativos também acontecia no &mbito das Politicas
Publicas do Sistema Unico de Saude do pais, principalmente através das novas préaticas de
humanizacdo, dentre elas o Programa Nacional De Humanizagdo Da Atencdo Hospitalar
(PNHAH) que foi criado em maio de 2000, e a Politica Nacional de Humanizagdo da Atengéo
e da Gestdo na Saude (PNH) em 2003, que atingiam os diversos @mbitos de atencédo a saude.

Com efeito, através das politicas de humanizagdo nos servigos do SUS, as préticas e
atuacOes dos profissionais de saude foram se modificando, inclusive nas préticas referentes
aos cuidados paliativos. A Organizacdo Mundial de Saude em 1986, reafirmada e revisada em
2002, apresenta principios que regem a atuacdo da equipe multiprofissional de Cuidados
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Paliativos. Entre eles: aliviar o sofrimento, inclusive da familia; ndo acelerar nem adiar a
morte; melhorar a qualidade de vida; oferecer autonomia; considerar a morte como um
processo natural da vida; e dar a devida relevancia aos aspectos espirituais e psicolégicos do
paciente. Por isso que se faz essencial a participacdo de um profissional de Psicologia, que
trabalha como um elo entre familia, equipe multiprofissional e paciente, proporcionando
acolhimento e espaco através da escuta sensivel para que o sujeito continue sendo auténomo
diante de sua vida, como ser unico e digno (MELO, 2012).

Todo esse contexto se articula com os preceitos da Psicologia da Saude que entre
outras coisas transfere sua preocupacdo ndo para a doenca, mas sim para a singularidade do
ser humano em busca da promog¢do e manutencdo da salde, bem como na prevengdo e no
tratamento da doenca (RIBEIRO, 2011). Por isso, esta diretamente relacionada e articulada as

mudancas ocorrentes nas politicas publicas de salde, nos cenarios nacionais e internacionais.

A Psicologia da Saude, como todas as Psicologias que interagem com o
Campo da Salde, necessita de estar em constante ajustamento as mudangas
politicas, econdmicas e sociais. Esta tensdo permanente é positiva porgque
enriquece o universo da Psicologia da Saude enquanto contetdo cientifico e
de préticas, e area de conhecimento (RIBEIRO, 2011, p. 58).

Pensando nessa emergente tematica presente na esteira da Psicologia da Saulde,
convidamos o leitor para acompanhar o desenvolvimento de um trabalho que comegou no
cerne das discussdes e debates realizados entre estudantes e professores ligados a linha de
Pesquisa Processos Psicossociais e Saude, no ambito do grupo de pesquisa Psicologia da
Saude da UEPB. Processo que envolveu leituras, estudos e discussdes sobre aspectos tedricos
e pesquisas ja realizadas pelo grupo acerca dos Cuidados Paliativos.

Durante as primeiras leituras e pesquisas sobre os Cuidados Paliativos, foi possivel
notar o quanto a literatura sobre o tema ainda é escassa, e a tematica ainda desconhecida entre
a maioria das pessoas, inclusive profissionais de satde. Muitas pessoas ndo tem conhecimento
sobre o assunto, outras j& ouviram falar, porém néo tem certeza do que se trata. Montenegro
(2012) afirma que existe uma necessidade na formagao de profissionais no que se refere aos
cuidados paliativos no Brasil, pois 0 acesso a informacdo ainda é restrito, tendo assim a
consequéncia de recursos humanos escassos.

A partir dessa observacao, percebemos o quanto seria importante que a tematica dos
Cuidados Paliativos fosse maior divulgada, entre aqueles que se interessam pelo assunto, 0s
gue necessitam conhecé-la, e principalmente entre os profissionais de salde que poderiam

contribuir mais efetivamente para que o Cuidado Paliativo fosse exercido com eficacia nos
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ambientes de saude. De acordo com a Associagdo Nacional dos Cuidados Paliativos “ainda
pouco se educa em nosso pais sobre estes cuidados. Muitos profissionais de salde
desconhecem técnicas de paliacdo e sdo escassas as publicacOes dirigidas para esta area de
atuacdo” (ANCP, 2012, p. 13).

A falta de conhecimento acerca do tema parece ser um grande desafio a ser enfrentado.
O Ministério da Salde reconhece como primeiro passo para que exista uma expansdo dos
Cuidados Paliativos no Brasil a disseminacdo do tema para as pessoas em geral, bem como
para os profissionais de saude. Esse € um dos pontos previstos no Programa Nacional de
Cuidados Paliativos (Portaria no19/GM de 03 de Janeiro de 2002) no Art.1° que assume como
de responsabilidade do programa, promover a educacdo de profissionais da saude e da

comunidade.

Articular/promover iniciativas destinadas a incrementar a cultura assistencial
da dor, a educacdo continuada de profissionais de salde e de educacdo
comunitaria para a assisténcia a dor e cuidados paliativos; [...] Desenvolver
esforcos no sentido de organizar a captacdo e disseminacao de informacdes
gue sejam relevantes, para profissionais de salde, pacientes, familiares e
populacdo em geral, relativas, dentre outras, a realidade epidemioldgica da
dor no pais, dos recursos assistenciais, cuidados paliativos, pesquisas, novos
métodos de diagndstico e tratamento, avangos tecnoldgicos, aspectos
técnicos e éticos (MONTENEGRO, 2012, p.64).

Dentre as principais iniciativas, a que sempre deve estar presente é o investimento no
conhecimento acerca dos Cuidados Paliativos, de modo a promover uma educagédo no assunto,
para a comunidade, e principalmente para os profissionais de salde. Esse é um caminho para
gue esse assunto esteja presente nas pautas inerentes as politicas publicas, nas universidades,
nos servigos de saude e em toda a sociedade. “A educacgao ¢ uma das melhores formas de dar
base e criar a cultura necessaria para a difusdo do conceito do cuidado paliativo e de todas as
caracteristicas que Ihes sdo inerentes” (ANCP, 2006).

A educacdo possivelmente ajudara na a conscientizacdo sobre a necessidade de
cuidados no final da vida, bem como sobre o tema da morte, ainda pouco discutido na
sociedade brasileira. E assim, aos poucos as praticas vdo ganhando maior visibilidade e
consolidacdo dentro do contexto da salde nacional. De acordo com Maciel (2008 apud
MONTENEGRO, 2012) existe uma media de 40 iniciativas que abarcam os cuidados
paliativos no Brasil. Esse numero ainda estd longe do ideal tendo em vista a dimenséo

territorial do pais, e a demanda cada vez mais urgente. Para que exista quantidade articulada
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com a qualidade e universalidade do acesso, se tornam imprescindiveis o debate e
disseminacéo do assunto.

Para Floriani (2011) esse € um cenario que precisa mudar com urgéncia, é preciso a
inclusdo dos cuidados paliativos na grade curricular dos graduandos em salde, pois isso
poderia proporcionar profissionais cada vez mais comprometidos com tais cuidados e
sensiveis a esses pacientes que tanto necessitam de acolhimento e atencdo (FLORIANI;
SCHRAMM, 2007).

Silva e Moreira (2010), em pesquisa realizada na area de enfermagem, perceberam que
os profissionais ndo tem dominio suficiente sobre a teméatica Cuidados Paliativos, o que
ocasiona uma falta de preparo, ndo sé entre os profissionais de enfermagem, mas entre a
maioria dos profissionais no ambiente de saude. Tal estudo corrobora a pesquisa realizada por
Melo (2012) entre profissionais da area de Psicologia, que também demonstraram ndo ter
conhecimento suficiente acerca dessa forma especifica de cuidar, e ressaltaram a falta de
capacitacao entre os profissionais de saude no que se refere aos Cuidados Paliativos e também
a humanizacao.

Nessa perspectiva, percebemos o quanto a mudanca nos curriculos e cursos da area de
salde e uma medida fundamental para que os profissionais sintam-se preparados para atuar no
contexto dos Cuidados Paliativos. “E necessario reformular o curriculo dos cursos de saude
para que eles passem a contemplar uma visdo antropoldgica e ndo apenas técnico-cientifica da
acao na area da saude e nos cuidados paliativos” (BARBI, 2011, p. 23/24).

Esse déficit percebido nas pesquisas, bem como o panorama atual da salde e as
demandas emergentes, deixam claro a necessidade de existirem maiores formas de
capacitacdo para o conhecimento acerca essa forma especifica de cuidar de pacientes fora de
possibilidade de cura, tanto para profissionais, quanto para a sociedade de uma forma geral.

Desse modo, o objetivo geral do trabalho é provocar uma reflexdo sobre a temaética
dos Cuidados Paliativos, contribuindo para o estudo e disseminacdo do assunto dentro das
politicas publicas do SUS, da comunidade académica e da sociedade de um modo geral. E os
objetivos especificos: proporcionar um conhecimento sobre a historia e conceitos acerca dos
Cuidados Paliativos; explicar programas e politicas publicas do SUS voltados aos Cuidados
Paliativos; compreender o papel e atuacdo do Psicologo e de outros profissionais que atuam
nas praticas paliativistas; contribuir para um debate critico e reflexivo que verse sobre a
desmistificacdo do processo da morte e do morrer.

Com efeito, para que esse trabalho fosse construido, o procedimento metodoldgico

adotado foi uma revisdo ndo sistematizada da literatura, que nos deu a vantagem de abordar o
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tema de forma ampla e diversificada. Ndo necessariamente partimos de uma pergunta
previamente estruturada, nem de métodos especificos e criteriosos, mas sim de uma pesquisa
ampla a partir da tematica mais abrangente: “Cuidados Paliativos”. A0 passo que o texto ia
sendo construido, novas pesquisas eram realizadas, para que dessem sustentacdo a construcao
argumentativa textual.

De acordo com Gil (2002) esse tipo de pesquisa traz como vantagem a possibilidade
de trabalhar o tema escolhido de maneira extensa e com uma cobertura mais ampla do que
aquela obtida por outros métodos.

Destarte, procuramos dirigir nosso olhar & mencionada temaética, a partir de diversos
dados, para posteriormente poder construir um texto légico e coerente cumprindo com aquilo
gue propomos em nosso objetivo. Foram realizadas pesquisas exploratorias a partir de
material ja publicado, como livros, artigos de periodicos, manuais e cartilhas do SUS, e
material disponibilizado na internet reconhecido cientificamente.

As primeiras leituras, sempre mais dificeis, também foram acompanhadas de videos
disponibilizados pela internet, documentarios, filmes, e também muitos artigos que versavam
sobre Cuidados Paliativos, o morrer, a morte, a humanizacdo, o SUS e o cuidado. Esse
processo foi essencial para que ocorresse uma sensibilizacdo e familiarizacdo com o tema,
uma vez que, como mencionado anteriormente ndo é um assunto fécil de ser trabalhado, pois
também exige do pesquisador discernimento para a realizagdo e construgdo do texto
cientifico.

Dentre as principais referéncias utilizadas para construcdo desse trabalho podemos
citar os livros: Sobre a morte e o morrer (Elisabeth Kiibler-Ross), A Histéria da Morte no
Ocidente (Phelippe Aries), Saber Cuidar (Leonardo Boff), A soliddo dos moribundos, seguido
de, Envelhecer e morrer (Norbert Elias), Ser e Tempo (Martin Heidegger) e Humanizacéo e
Cuidados Paliativos (L. Pessini & L. Bertachini). Os manuais e cartilhas do SUS também
foram fundamentais, entre elas: o Programa Nacional de Humanizacdo da Assisténcia
Hospitalar (PNHAH), HumanizaSUS: Politica Nacional de Humanizacado (PNH), Caderno De
Atencao Domiciliar Melhor Em Casa, entre outros. Também foi essencial a leitura de diversos
artigos, teses e dissertagcfes que falassem sobre os Cuidados Paliativos, o cuidar, a
humanizacdo, o SUS, a morte e o morrer, a Psicologia e atuacdo do psicélogo nos Cuidados
Paliativos, etc. Algumas das plataformas de pesquisas utilizadas foram: a Scientific Electronic
Library Online (Scielo), o Google Académico, Bibliotecas On-line de algumas Universidades

brasileiras e sites oficiais do Ministério da Saude e do SUS. Por extensdo, para tornar a
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construcdo textual mais leve utilizamos alguns textos poéticos e literarios, como o Pequeno
Principe (Antoine de Saint-Exupéry) e algumas cronicas do escritor Rubem Alves.

Conforme Severino (1993) a pesquisa bibliografica € extremamente importante e é
realizada a partir de registros disponiveis decorrentes de pesquisas anteriores, em documentos
impressos, livros, artigos, teses, etc. E utiliza-se dados ou categorias tedricas ja trabalhados
por outros pesquisadores e devidamente registrados. Os textos tornam-se fontes a serem
pesquisadas, e 0 pesquisador pondera as contribuicGes necessarias a construcédo do trabalho.

Foram selecionados os materiais bibliograficos de forma abrangente, porém de acordo
com a relevancia para atingirmos os objetivos da pesquisa. Por extensdo, foi realizada uma
andlise critica, reflexiva e interpretativa dos dados colhidos durantes as leituras, no intuito de
construir uma argumentacao que provoque uma reflexdo acerca do tema apresentado. Nosso
intuito € fomentar novas discussdes e debates que incentivem a novos pesquisadores
construirem novas pesquisas; uma vez que o tema é inesgotavel e precisa ser disseminado
cada vez mais.

Desse modo, o trabalho esta estruturado em quatro capitulos que se complementam.
Contamos essa Introducdo como um primeiro capitulo norteador para inicio das discussdes.
Posteriormente, no segundo capitulo intitulado Cuidados Paliativos: Histdria e Conceitos,
discutimos um pouco sobre a esséncia do cuidado para o ser humano, bem como sobre 0s
conceitos e também a histéria dos Cuidados Paliativos. No terceiro capitulo apresentamos as
Politicas de Humanizacdo em Saude e os Cuidados Paliativos onde abordamos algumas
politicas e programas de humanizacdo do SUS, as quais estdo relacionadas com os Cuidados
Paliativos. E no quarto e ultimo capitulo falamos sobre As Préaticas em Cuidados Paliativos
e a Desmistificacdo da Morte, onde conhecemos mais sobre a atuacdo da equipe
multiprofissional e o papel do Psicélogo nos Cuidados Paliativos, em ressonancia com o
Sistema Unico de Salde em nosso pais. Por fim, ainda fazendo parte do ultimo capitulo,
discutimos sobre a morte e o morrer, buscando a reflexdo sobre o tema na tentativa de
desmistificar esse assunto, ndo por completo, mas como ponto de partida para que ocorram as
mudancas necessarias e urgentes no ambito das préaticas paliativistas.

Segundo esse caminho epistemoldgico, convidamos o leitor para apreciar a leitura
como se estivesse a acompanhar um paciente fora de possibilidade de cura e recebesse a
misséo de ajudé-lo, oferecendo-lhe da melhor forma possivel os ultimos melhores dias de vida
com dignidade e qualidade de vida. Como fazer? Ao final do texto, caro leitor, esperamos que

VOCE mesmo se dé essa resposta.
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2. CAPITULO II: CUIDADOS PALIATIVOS: HISTORIA E CONCEITOS

2.1- O Cuidado como esséncia do (Ser) Humano

’

“Tu poderias cuidar de mim...’

(Antoine de Saint-Exupéry)

... Foi assim que a pequena flor falou ao principe, que logo buscou um regador com
agua fresca e aguou a sua flor! E assim, que muitos que estdio em momento de dor,
enfermidade ou fragilidade gostariam de pedir para serem cuidados. E assim que o ser
humano mesmo sem estar acometido por alguma patologia gostaria de ser tratado. Mas nem
sempre esse pedido ¢é atendido ou entendido por alguém. E preciso sensibilidade para perceber
0 gquanto a atitude de cuidar e de ser cuidado tem relevancia nas relacdes. Durante toda a obra
de Antoine de Saint-Exupéry, torna-se possivel notar a relacdo de cuidado que o Pequeno
Principe nutre pela sua flor. Inspirados nisso, come¢amos abordando a tematica do Cuidado,
algumas defini¢des, sentidos e suas relagdes com a construgdo do (ser) humano.

Assim como uma flor se ndo for vigiada morre rapidamente, um ser humano se nao for
cuidado, por si mesmo ou por outros, pouco ird durar. Leonardo Boff, em seu livro “Saber
Cuidar: a ética do humano — compaixéo pela terra” afirma que “sem o cuidado o ser humano
deixa de ser humano. Se ndo receber cuidado desde o nascimento até a morte, o ser humano
desestrutura-se, definha, perde sentido ¢ morre.” Pois, cuidar ¢ um modo-de-ser no mundo
coNnsigo mesmo e com 0S outros; “representa uma atitude de ocupagdo, preocupacédo, de
responsabilizagéo e de envolvimento afetivo com o outro” (BOFF, 2004, p. 33).

Tal perspectiva tem suas raizes fincadas no pensamento fenomenoldgico existencial de
Heidegger (2005), que em sua mais famosa obra “Ser e Tempo” discute de forma aprofundada
e diferenciada sobre a esséncia do cuidado/cura para o (ser) humano. De acordo com o autor,
a raiz do ser humano é o cuidado, pois 0 acompanha em qualquer coisa que faga do
nascimento até a morte. Como filésofo, Heidegger discute o cuidado a partir de uma
dimensao ontoldgica, como o modo-de-ser do humano. Para ele, o cuidado é um fenémeno
ontoldgico existencial basico. E o que permite a existéncia humana enquanto humana, uma
vez que tudo que ele faga vem acompanhado do cuidado.

Em paralelo a essa dimensdo existencial, também ressaltamos uma dindmica
“relacional” do cuidado em que o ser humano se pde & disposi¢do do outro, de forma natural e

reciproca. Sobre isso, Waldow e Borges (2011) no artigo “Cuidar e humanizar: relacdes e
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significados” afirmam que “0 cuidado passa a ter uma conotagdo de ‘interessar-se pelo outro’,
e isto de certa forma movimenta ambos — completando-se um no outro” (WALDOW,;
BORGES, 2011, p. 415).

A medida que o humano exerce cuidado sobre outro, eles se relacionam de forma
profunda, de modo a trocar experiéncias e emogfes, que provocam uma compreensao de si
mesmo e do outro. Conforme Maturana (2001) cuidar € um sentimento bioldgico, é a emocgéo
central para a nossa existéncia como ser humano, e sem isso ndo estariamos na aceitacdo do
outro.

A dindmica de aceitacdo do outro, nos faz lembrar o conceito de empatia de Carl
Rogers (1977), que dentro de uma relagdo dual, busca compreender a experiéncia do outro
como se fosse a sua propria, colocando-se no lugar desse outro e aceitando-o tal como ele é.
Por extensdo, a tentativa de buscar compreender o outro ja € uma atitude de cuidado para com
0 proximo e seus sentimentos. Estabelece-se assim um envolvimento relacional de troca e

aceitacdo da experiéncia do outro de forma intrinseca e subjetiva. Assim sendo:

[...] seres que cuidam e seres cuidados se entrelacam numa dindmica
intersubjetiva reciproca e até imperceptiva. Nesse ir e vir do cuidado,
pessoas (que cuidam) emprestam percepcdes, emoges, sentimentos, valores
e saberes ao fendmeno (pessoa que esta sendo cuidada) para fazer ver a
partir de si mesmo o que se € em si mesmo (SILVA; FRANCIONI; SENA;
CARRARO; RANDUNZ, 2005, p. 474).

Em virtude de uma relacdo intersubjetiva e espontanea, o ser humano se (re)conhece
através de uma “metacompreensio” de si através do outro. A medida que cuida se reconhece e
também percebe o outro. Mais uma vez recorremos a ontologia existencial de Heidegger
(2005) que ao falar de cura/cuidado, o relaciona ao modo de ser dos humanos e aos modos de
compreenderem a si e a seu mundo, bem como com seus modos de agir e interagir em

(pre)ocupagdo para com o outro.’

% No livro “Dicionario Heidegger”, INWOOD (2002) traz o conceito de cura/cuidado (sorge, em alem&o) como
um sindénimo de ocupagdo e preocupagdo com o algo ou alguém, bem como consigo mesmo. “Cura/cuidado,
ocupacdo, preocupacao: Heidegger usa trés palavras cognatas: 1. Sorge, “cura (cuidado)”, é “propriamente a
ansiedade, a preocupagdo que nasce de apreensdes que concernem ao futuro e referem-se tanto a causa externa
quanto ao estado interno”(DGS, 56). O verbo sorgen ¢é “cuidar” em dois sentidos: (a) sich sorgen um é
”preocupar-se, estar preocupado com” algo; (b) sorgen fiir ¢ “tomar conta de, cuidar de, fornecer (algo para)”
alguém ou algo. 2. Besorgen possui trés sentidos principais: (a) “obter, adquirir, prover” algo para si mesmo ou
para outra pessoa; (b) “tratar de, cuidar de, tomar conta de” algo; (c) especialmente com o participio passado,
besorgt, “estar ansioso, perturbado, preocupado” com algo. O infinitivo substantivado ¢ das Besorgen,
“ocupacdo” no sentido de “ocupar-se de ou com” algo. 3. Flrsorge, “preocupagdo” ¢ “cuidar ativamente de
alguém que precisa de ajuda”, portanto: (a) o “bem-estar” organizado pelo estado ou por corporagdes de caridade
(cf. ST, 121); (b) “cuidado, preocupagido”.” (INWOOD, 2002, p. 26)
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Nesse sentido, ocupar-se e (pre)ocupar-se com 0 outro € a esséncia encontrada nos
significados do conceito de cuidado. De acordo com o Dicionario Aurélio (2002) o verbo
cuidar quer dizer “tratar de, interessar-se por”, e cuidado remete a ‘“cautela, precaugio,
desvelo e diligéncia”, que traduzem o sentimento de dedicagdo e entrega mutua existentes
numa relacdo de cuidado. Cuidar € um comportamento, uma atitude para com o outro. Para
Leonardo Boff (2004) “Cuidar ¢ mais que um ato; ¢ uma atitude. Portanto, abrange mais que
um momento de atencdo, de zelo e desvelo. Representa uma atitude de ocupacao,
preocupacao, de responsabilizacdo com o outro” (BOFF, 2004, p. 33).

Logo, o cuidado pode ser percebido como uma forma de agir, uma atitude de
preocupacéo e responsabilizacdo pelo outro. Nessa relacdo, atitudes e agdes sdo dirigidas ao

outro e podem variar de sentido e intensidade, dependendo de cada situacéo.

O cuidado, portanto, engloba atos, comportamentos e atitudes. Os atos
realizados no cuidado variam, de acordo com as condigdes em que ocorrem
as situacfes e com o tipo de relacionamento estabelecido. Existem tipos
diferentes ou maneiras distintas de cuidar, que variam de intensidade. A
maneira de cuidar vai depender da situacdo, como ja referido, e na forma
como nos envolvemos com ela e, nesta situacdo, com o sujeito, motivo de
atencéo e do cuidado (WALDOW; BORGES, 2011, p. 415).

Diante das diversas formas de cuidar e em diferentes situacOes, pode-se observar que o
cuidado ultrapassa as quest@es fisicas e fisiologicas do cotidiano. Cuidar ndo € s6 atender as
necessidades fisiologicas de higiene e alimentagao; “cuidar também é ouvir o cliente, dedicar-
se a escutar suas angustias, seus medos, ajuda-lo a enfrentar dificuldades, e saber se isso ira
melhora-lo como ser humano [...]. Para nés, isso € atitude” (SOUSA; SEGURO; NEVES;
BRANQUINHO, S/D, p.6)

Tal atitude de cuidado faz com que a esséncia do ser humano seja ressaltada, na
perspectiva heideggeriana. E por consequéncia, “Através do cuidado com outros seres
humanos, a dignidade humana é finalmente protegida, estimulada e preservada” (POTTER;
PERRY, 2004, p. 91). Cuidar revela, assim, uma atitude de humanizag&o para com o outro e
com a sociedade. Nao por menos, “o cuidado pode ser uma resposta a desumanizagdo que
ocorre nas sociedades atuais” (WALDOW; BORGES, 2011, p. 415).

Esse resgate de humanidade através do “cuidar” pode ser percebido nos discursos
disseminados pelo SUS atraves das cartilhas de Humanizagdo, do HumanizaSUS, onde as
praticas de cuidado e atencdo sdo repensadas para serem melhor aplicadas no sistema de

salde brasileiro.
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Nesse sentido, dentro das praticas de satde o cuidado pode ser percebido por diversos
olhares e diferentes aspectos. Dentre as maneiras distintas de cuidar, pretendemos discutir
mais profundamente sobre um tipo de cuidado que é mais comum acontecer no momento em
que o individuo é diagnosticado com uma doenca terminal. Estamos falando do cuidado
paliativo. O cuidado que “antecede” a morte. Um tema bastante relevante, porém pouco
discutido e disseminado entre profissionais e cuidadores que tanto necessitam de uma visao

desmistificada acerca dos cuidados paliativos.

2.2 — Breve Histdrico dos Cuidados Paliativos

“Ao cuidar de vocé no momento final da vida,
guero que sinta que me importo pelo fato de vocé
ser vocé, que me importo até o Gltimo momento de
sua vida, e faremos tudo o0 que estiver ao Nnosso
alcance ndo somente para ajuda-lo a morrer em

paz, mas também para vocé viver até o dia de sua

>

morte.’

(Dame Cicely Saunders)

Essa famosa frase de uma das figuras mais expoentes quando se trata de Cuidados
Paliativos, nos permite imergir nesse universo do cuidado nos momentos finais de vida. Dame
Cicely Saunders foi uma médica humanista que através de sua experiéncia atendendo a
pacientes em estado terminal, proporcionou um novo olhar sobre o cuidar no momento da
morte, de modo a sensibilizar cuidadores e profissionais a oferecerem respeito e dignidade
aqueles que ja estdo nos ultimos instantes de vida. Para que seja melhor entendido,
comecaremos apresentando um breve historico do conceito e aplicabilidades dos Cuidados
Paliativos, bem como do desenvolvimento dessa concepcdo até os dias atuais.

A principio, o termo paliativo ndo esteve associado a cuidados em pacientes terminais.
Porém, a esséncia do termo revela sinais de cuidado e atencdo; uma vez que, “paliativo” é
derivado do latim “pallium”, que significa capa, manto e esta relacionado ao casaco de 1a que
os pastores de ovelhas utilizam para enfrentar o frio e o clima inconstante. (KOVACS, 1999).
Desse modo, o pallium estava sempre a disposi¢do dos pastores para minimizar o sofrimento

ocasionado pelas temperaturas inconstantes.
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O nascedouro dos cuidados paliativos tem suas raizes no pensamento filoséfico do
famoso movimento hospice, também conhecido como “assisténcia hospice” (PESSINI;
BERTACHINI, 2006). Mais do que um “ato de caridade”, o movimento hospice era regido
por uma filosofia do cuidado, da acolhida e hospitalidade. Ha indicios que os hospices
surgiram h& muitos séculos na Europa como sendo lugares de acolhimento e cuidados
especiais (SAUNDERS, 2005 apud FLORIANI, 2010).

Ja na antiguidade, algumas referéncias revelam indicios que existiam lugares onde as
pessoas buscavam protecdo, acolhimento, e alivio para o sofrimento muito mais do que o
objetivo de cura. Durante as Cruzadas na Idade Média, esses lugares foram se ampliando de
tal modo que se tornavam casas de acolhimento para doentes e moribundos geralmente
advindos das guerras (ANCP, 2012). Também durante a Idade Média, por volta do século IV,
alguns estabelecimentos, dirigidos por religiosos, acabavam albergando cristdos em
peregrinacdo no intuito de acolher o viajante, para que 0 mesmo recuperasse suas forcas e
seguisse com sua jornada (SAUNDERS, 2005 apud FLORIANI, 2010).

Desde entdo, 0 movimento hospice incorpora essa missao de acolher, cuidar e tratar a
doenca como uma jornada que serd percorrida pelo paciente e pela familia/cuidador. Como
marco do movimento hospice moderno temos a criagao do St. Christopher’s Hospice, que o
nome por sua vez é em homenagem a Sao Cristévao, padroeiro dos viajantes (FLORIANI,
2010).

No século XII, destaca-se a participacdo do padre S8o Vicente de Paula como
contribuinte nesse cenario de construcdo dos Cuidados Paliativos através da fundacdo da
Ordem das Irméds da Caridade em Paris. J& no século XX, por volta da década de 1960, se
destacou a médica humanista Cicely Saunders que através de sua conduta contribuiu para o
desenvolvimento do movimento hospice moderno, que consolida mais fortemente os cuidados

paliativistas.

2.3- Cuidados Paliativos e 0 Movimento Hospice Moderno

“Eu serei uma janela na sua Casa”.

(David Tasma)

...Foram essas palavras de um paciente “fora de possibilidade de cura” que ecoaram
nos ouvidos e na vida da médica inglesa Dame Cicely Saunders, fundadora do Movimento

Hospice Moderno, em 1947, que possibilitou uma maior visibilidade acerca dos cuidados
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paliativistas, bem como do desenvolvimento de ensino e pesquisas que foram disseminadas
em VArios paises.

David Tasma, autor de nossa epigrafe, foi um judeu de 40 anos, morador do Gueto de
Varsévia, com diagnéstico de carcinoma® retal inoperavel. Ele havia passado por uma
colostomia* paliativa e era atendido por Dame Cicely Saunders, uma médica inglesa, com
formacdo humanista, recém formada em assisténcia social e enfermagem, que conheceu
David e o visitou até a morte, tendo com ele longas conversas e cuidados para minimizacédo de
seu sofrimento, oferecendo-lhe dignidade até os Ultimos dias de sua vida. Por sua vez, David
Tasma, mesmo com poucas condi¢Oes financeiras deixou uma pequena heranga e uma carta
que dizia: “Eu serei uma janela na sua Casa”. Para a médica Cicely Saunders, esse foi o ponto
de partida para 0 compromisso com uma nova forma de cuidar. Assim, em 1967 funda o St.
Christopher’s Hospice, que atendia ndo s6 aos doentes, mas dava assisténcia de uma forma
integra ao paciente e sua familia; e além de tudo, era um centro de ensino e pesquisa que
permitia a disseminagdo dessa nova forma de cuidar, que se consolidava como o cuidado
paliativo. E a janela? Essa era a que mais se destacava na entrada do St. Christopher’s
Hospice (MATSUMOTO, 2012).

Mais do que uma janela, David Tasma se tornou um simbolo de incentivo tanto para
profissionais quanto pacientes que chegavam ao St. Christopher’s Hospice. Esse Hospice foi
0 primeiro servico que oferecia cuidado integral ao paciente, desde controle de sintomas,
alivio da dor e até atencdo psicologica. O empenho, dedicacéo e iniciativa de Cicely Saunders,
consolidaram os Cuidados Paliativos na década de 1960. (ANCP, 2012). Esse movimento se
dirigia para os doentes incuraveis como uma forma de resposta ativa para sanar o sofrimento
dessas pessoas em busca de qualidade de vida (FLORIANI; SCHRAMM, 2008).

Com o passar dos anos, 0 moderno movimento hospice cresceu de forma rapida e
significante. De acordo com Floriani (2009) apds 42 anos do surgimento do moderno
movimento hospice, ha registros da presenca dos cuidados Paliativos em 115 paises, e 41

paises estdo em potencial desenvolvimento para abarcar esse tipo de cuidado.

* Tumor maligno.

* “Colostomiaé um procedimento cir(rgico que consiste em fazer-se uma abertura na parede
abdominal (estoma), temporaria ou permanente, e ligar nela uma terminacdo do intestino, pela qual as fezes e
gases passam a ser eliminados. A este estoma acopla-se uma bolsa adesiva, coletora dos produtos intestinais.”
Ver. ABC.MED.BR, 2013. Colostomia: porque é feita, como é realizada, quais os cuidados que devem
existir para evitar complicacoes. Disponivel em: <http://www.abc.med.br/p/exames-e-
procedimentos/353144/colostomia-porque-e-feita-como-e-realizada-quais-os-cuidados-que-devem-existir-para-
evitar-complicacoes.htm>. Acesso em: 19 nov. 2014.
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ApOs ter se originado na Inglaterra por volta da década de 1960, o movimento
moderno dos Cuidados Paliativos foi se expandindo pelo Canada, Estados Unidos, e ja em
fins do século XX retorna a outras partes da Europa (APCP, 2011 apud FLORIANI, 2009).
Um dos paises que se destacaram foram os Estados Unidos da América do Norte (EUA) que
abarcam a “maior rede de ofertas de hospices: em 2005, eram 4160, sendo o0 pais com a maior
rede de cuidados paliativos no domicilio” (FLORIANTI, 2009, p.9).

No Brasil, segundo Floriani (2009), ndo existem registros seguros de quando teria
existido o primeiro Hospice. Entretanto, ha possibilidades de que o “Asilo da Penha” no Rio
de Janeiro, fundado em 1944, por Mério Kroeff, tenha sido a primeira instituicdo com
caracteristicas de Hospice, uma vez que tinha como objetivo atender pacientes pobres, com
diagnostico de cancer avancado e que ndo conseguiam vagas em outros hospitais
(FLORIANI, 2009, p. 94).

Outras fontes revelam que o Cuidado Paliativo no Brasil teve inicio na década de 1980
e teve crescimento a partir do ano 2000 em virtude da consolidacéo de servicos pioneiros e
outros ja existentes. (MATSUMOTO, 2012). Atualmente, conforme (RODRIGUES, 2009, p.
58 apud MONTENEGRO, 2012) os principais servicos brasileiros em cuidados paliativos
séo:

[ Hospital Emilio Ribas de Sao Paulo;

[ Instituto Nacional do Cancer (INCA) no Rio de Janeiro;

[ Hospital do Servidor Publico Estadual de Sdo Paulo (HSPE/SP);

[J Grupo Interdisciplinar de Suporte Terap&utico Oncologico (GISTO) do

Hospital Erasto Gaertner em Curitiba;

[1 Centro de Estudos e Pesquisas Oncologicas (CEPON) de Floriandpolis;

[ Hospital do Cancer de Barretos;

[ Hospital Costa Cavalcanti de Foz do Iguagu;

[1 Hospital do Cancer de Londrina;

[1 Hospital do Servidor Publico Municipal de Sdo Paulo (HSPM/SP), onde existe o Projeto
Casa de Apoio-Hospedaria de Cuidados Especiais, que visa reumanizar a ética do cuidado
com pacientes e familiares.

Esses lugares existentes no Brasil ainda aparecem de forma relativamente timida. Se
levarmos em consideracdo a dimenséo territorial brasileira, o crescimento populacional, e as
modernas tecnologias em saude, torna-se possivel perceber o quanto é urgente a presenca
desse tipo de cuidado dentro das politicas publicas de saude, nos diversos niveis de atencdo e

atendimento ao paciente.
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2.4- Cuidados Paliativos: conceituacao

“Bom seria se, depois de anunciada, ela acontecesse de
forma mansa e sem dores, longe dos hospitais, em meio
as pessoas que se ama, em meio a visbes de beleza.”

(Rubem Alves, Sobre a Morte e Morrer)

Ao falar sobre como gostaria que fosse sua morte, o escritor Rubem Alves, traduz a
esséncia do que propGe os cuidados paliativos. Esse medo de morrer de uma forma tdo
invasiva e insensivel possivelmente € um medo compartilhado por muitos, inclusive por
aqueles que recebem um diagnoéstico de doenca que ameace a continuidade de vida. Por sua
vez, os Cuidados Paliativos existem para que esse medo seja amenizado, e paulatinamente
substituido por paz e qualidade de vida, mesmo “diante da morte”.

Cuidado Paliativo, no que se refere ao termo em si, foi uma criacdo de um médico
cirurgido canadense chamado Balfour Mount, no inicio da década de 70 do século XX. Logo
o termo foi incorporado a0 Movimento Hospice, que antes disso utilizava a terminologia
“cuidado hospice” para designar os cuidados em fim da vida (FLORIANI, 2009).

Com o passar dos anos e das praticas em cuidado paliativos, a Organizacdo Mundial
de Saude (OMS) define, em 1990, Cuidado Paliativo como sendo:

Cuidado ativo e total para pacientes cuja doenca ndo é responsiva a
tratamento de cura. O controle da dor, de outros sintomas e de problemas
psicossociais e espirituais € primordial. O objetivo do Cuidado Paliativo é
proporcionar a melhor qualidade de vida possivel para pacientes e familiares
(MATSUMOTO, 2012, p. 25).

Com a disseminacdo de estudos e intervencdes utilizando os Cuidados Paliativos, a
Organizacdo Mundial de Saude (OMS), revisa e complementa, em 2002, a defini¢cdo de
Cuidado Paliativo:

Cuidado Paliativo é uma abordagem que promove a qualidade de vida de
pacientes e seus familiares, que enfrentam doengcas que ameacem a
continuidade da vida, através da prevencao e alivio do sofrimento. Requer a
identificacdo precoce, avaliacdo e tratamento da dor e outros problemas de
natureza fisica, psicossocial e espiritual (MATSUMOTO, 2012, p. 26).

Mesmo diante da ameaca a continuidade de vida, o paciente precisa ser tratado com
dignidade, de modo a sentir-se aliviado em seu sofrimento, ndo s6 fisico, mas psiquico e

espiritual. Assim como queria Rubem Alves ao falar ‘Sobre a Morte e o Morrer’, o minimo de
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dignidade, paz e compreensédo é o que se deseja. Nesse sentido, técnicas, protocolos e modos
de fazer, parecem estar em segundo plano, quando o mais importante é olhar para o ser
humano de forma integral, em sua experiéncia, compreendendo-o por completo naquele

momento tao dificil de se viver. Assim sendo:

O Cuidado Paliativo ndo se baseia em protocolos, mas sim em principios.
N&do se fala mais em terminalidade, mas em doenga que ameaca a vida.
Indica-se o cuidado desde o diagndstico, expandindo nosso campo de
atuacdo. N&o falaremos também em impossibilidade de cura, mas na
possibilidade ou ndo de tratamento modificador da doenca, desta forma
afastando a ideia de “ndo ter mais nada a fazer”. Pela primeira vez, uma
abordagem inclui a espiritualidade dentre as dimens6es do ser humano. A
familia é lembrada, portanto assistida também ap6s a morte do paciente, no
periodo de luto (MATSUMOTO, 2012, p.26).

Mais que principios, os Cuidados Paliativos tem suas origens fincadas numa filosofia do
cuidado ‘humanizado’, em que mesmo que alguns digam que ndo se tem mais nada para fazer,
a dinamica desse tipo de cuidado se apresenta como uma nova alternativa em que “ainda se
pode fazer alguma coisa”. Esse novo olhar dos Cuidados Paliativos também traz em
consideracao todas as dimensdes do paciente, inclusive a dimensao espiritual. Além do mais,
ndo s6 o paciente é cuidado, mas a familia também é atendida em suas necessidades.

Conforme Matsumoto (2012) é possivel perceber essas ideias intrinsecas nos nove
principios que a OMS publicou desde 1986 e reafirmou em 2002, e que regem a atuacdo da
equipe multiprofissional de Cuidados Paliativos. Entre tantos principios norteadores,
ressaltamos alguns, como: a promocdo do alivio da dor, ver o paciente em sua integralidade,
auxiliar familiares e cuidadores, melhorar a qualidade de vida e proporcionar dignidade até os
ultimos momentos do individuo. Nesse sentido, os cuidados paliativos sdo aconselhados nos

seguintes quadros:

De enfermidade avancada, progressiva e incuravel; falta de possibilidade
razoavel de resposta ao tratamento especifico; numerosos sintomas intensos,
maltiplos, multifatoriais e mutantes; grande impacto emocional no paciente,
na familia e na equipe de cuidadores, relacionado com a presenca explicita
ou ndo da morte; progndstico de vida inferior a seis meses (PESSINI;
BERTACHINI 2006 apud MARENGO; FLAVIO; SILVA 2009, p. 355).

A partir desses principios norteadores da pratica em Cuidados Paliativos, torna-se
possivel repensar o0 modo como tantos profissionais e cuidadores encaram esse momento da

morte e do morrer, diante de doencas que ameacam a vida.
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Embora 0 movimento hospice moderno tenha disseminado a dindmica dos Cuidados
Paliativos em diversas regides do mundo, ainda existem grandes dificuldades para que essa
pratica se torne vigente nos sistemas de salide em muitos paises. No Brasil existem algumas
iniciativas, mas que necessitam de visibilidade, de compartilhamento de conhecimentos e de
novas formas de atingir a consideravel extensdo geografica em que estamos inseridos, para
que num futuro ndo tao distante, todo cidaddo brasileiro possa se beneficiar dessa pratica num
momento tdo delicado quanto o final da vida (MATSUMOTO, 2012).

Nessa perspectiva, acreditamos que as praticas em humanizacdo disseminadas pelo
SUS, bem como o cuidar humanizado sdo os pilares para que as praticas em Cuidados
Paliativos ganhem visibilidade e possam ser disseminadas cada vez mais entre cuidadores,

familias e, principalmente, profissionais de salde.
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3 CAPITULO IIl: POLITICAS DE HUMANIZACAO EM SAUDE E OS
CUIDADOS PALIATIVOS.

3.1- Humanizacéao: o humano e o cuidado nas praticas destinadas a saude.

“O cuidado humanizado implica, por parte do
cuidador, a compreensdo do significado da vida, a
capacidade de perceber e compreender a si mesmo
e ao outro, situado no mundo e sujeito de sua
propria historia”.

(Pessini & Bertachini, et al 2004).

Cuidado e humanizacdo, em certos momentos parecem ser sindbnimos. De acordo com
Ferreira (2009) e Aurélio (2002) humanizar é “tornar humano, dar condi¢do humana” €
também “tornar benévolo, afavel, tratavel”. Tais defini¢bes estdo diretamente associadas a
atitude humana de cuidar, algo que vem do cerne de cada ser humano; uma vez que “o cuidar
vive do amor primal, da ternura, da caricia, da compaixdo, da convivialidade, da medida justa
de todas as coisas” (BOFF, 2004, p. 190).

Desse modo, o cuidado humanizado se reflete no cotidiano dos individuos, nas suas

condutas de cuidado consigo mesmo e principalmente com o outro. Logo,

As defini¢cbes de humaniza¢do convergem para um sentido Unico, ou seja,
que humanizagdo, humanidade e humanizar sdo tornar humano, dar
condigdes humanas, agir com a bondade natural. E quando pensadas com
relacdo a qualificacdo de uma conduta ou um cuidado, isso aparece de uma
forma redundante, pois ndo se pode admitir que um ser humano seja tratado
de alguma outra maneira, sendo aquela condizente com sua natureza
(OLIVEIRA; ZAMPIERI; BRUGGEMANN, 2001, apud WALDOW;
BORGES, 2011, p. 416).

Sendo condizente com sua natureza humana, o homem deveria agir cotidianamente
com atitudes, no minimo, “humanizadas”, sobretudo nas praticas que envolvem cuidados em
salde. Ao passo que existia a necessidade de mais atencdo humanizada na saude, o termo
humanizagdo comecou a apareceu com frequéncia na literatura de saude, a primeira década do
século XXI, principalmente pelo fato de que o Ministério da Salde veio desenvolvendo uma
Politica Nacional de Humanizagdo (WALDOW; BORGES, 2011).
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O Ministério da Saude (MS) apresenta a Politica Nacional de Humanizagdo (PNH) em
2003, que tem por objetivo qualificar préaticas de gestdo e de atencdo em salde. Porém, entre
2000 e 2002, o MS ja inicia as politicas de humanizacdo em salde através do Programa
Nacional de Humanizacdo da Atencdo Hospitalar (PNHAH) com iniciativas de acGes em
hospitais para promover a criagdo de comités de humanizacdo que buscavam a melhoria na
qualidade da atencdo, e também atencdo ao trabalhador. Outras iniciativas de humanizacéo
também eram realizadas: Humanizacdo do Parto e Humanizacdo da Saude da Crianga. Ao
passo que tudo isso acontecia, a 112 Conferéncia Nacional de Saude, realizada em dezembro
de 2000, que tinha como titulo ‘Acesso, qualidade e humanizagdo da atengdo a salde com
controle social’, fortaleceu ainda mais as discussdes e iniciativas para que a humanizago
fosse foco principal nas préaticas de saide (PASCHES; PASSOS, 2008).

Contudo, diante dessas novas iniciativas em busca por humanizacdo no Sistema de
Saude no Brasil, algumas perguntas sdo inevitaveis. Por que humanizar, se as préaticas ja eram
feitas por humanos? O que estava acontecendo para que essa nova filosofia fosse “a ordem do
dia” no SUS? A principio faz-se necessario entendermos o significado do conceito de

humanizacao, que seria entdo utilizado pelo SUS. De acordo com Deslandes (2004, p. 8):

Geralmente emprega-se a nogdo de “humanizagdo” para a forma de
assisténcia que valorize a qualidade do cuidado do ponto de vista técnico,
associada ao reconhecimento dos direitos do paciente, de sua subjetividade e
referéncias culturais. Implica ainda a valorizagdo do profissional e do
didlogo intra e interequipes.

Por conseguinte, a humanizacdo em salde acontece como uma resposta ha alguns
problemas que vinham ocorrendo, principalmente no que se refere as relaces e formas como
0s pacientes estavam sendo tratados. Diante do levantamento de alguns dados extraidos de
pesquisas com a populacdo usuaria e profissionais, o Ministério da Salde mostrou que
existiam reclamacdes referentes a desumanizacdo que estava acontecendo com relagdo as
filas, com a insensibilidade dos trabalhadores frente ao sofrimento das pessoas, com alguns
tratamentos desrespeitosos, com o isolamento dos pacientes de suas redes socio-familiares,
consultas e internacdes, praticas de gestdo autoritaria, degradagdes no ambiente e nas relacbes
de trabalho, dentre outras coisas. (MS, 2010).

Diante de tal desordem, bem como de outras problematicas na gestdo e organizacéo do
SUS, uma filosofia de humanizacdo se faz necesséria e conveniente. Conforme Deslandes
(2004) ao analisar os documentos oficiais do SUS, acredita ser possivel elencar trés eixos que

explicam a existéncia da humanizagdo nos sistema de saude brasileiro:
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No primeiro eixo discursivo podemos destacar a humanizacdo como
oposicao a violéncia, seja fisica e psicologica que se expressa nos “maus-
tratos”, seja simbdlica, que se apresenta pela dor de ndo ter a “compreensao
de suas demandas e suas expectativas”. O segundo eixo discursivo
identificado nos documentos foi 0 da necessidade de melhorar a qualidade
dos servicos prestados. Neste sentido, a humanizacdo é vista como a
capacidade de oferecer atendimento de qualidade, articulando os avancos
tecnoldgicos com o bom relacionamento. O terceiro eixo discursivo traz a
ideia de humanizacdo como melhoria das condi¢des de trabalho do cuidador
(DESLANDES, 2004, p. 9/10).

Temos entdo a humanizacdo como uma resposta a violéncia (fisica, psicoldgica e
simbdlica), como uma forma de melhoria na qualidade dos servicos para 0S usuarios, e como
melhoria nas condic¢Ges de trabalho dos cuidadores/profissionais. Por consequéncia, novas
acOes e intervencdes de humanizagdo comecaram a ser implantadas nos servicos de salde, a
priori nos grandes hospitais através do PNHAH, e, posteriormente foi adotado como uma

filosofia que rege todo o sistema de satde do pais através do Humaniza SUS.

3.2- Programa Nacional de Humanizacdo da Atencédo Hospitalar (PNHAH)

Por meio de pesquisas realizadas, bem como da experiéncia cotidiana, e de avaliacdes
feitas sobre os servicos de satde no Brasil na década de 1990, constatou-se que o sistema
estava passando por problemas, principalmente no tocante a qualidade do servico oferecido
aos usuarios. A populacdo reclamava da forma de atendimento, da falta de atencdo, e da
incompreensdo de alguns profissionais da salde que ndo acolhiam satisfatoriamente as suas
demandas. Tais fatores pareciam ser mais valorizados do que a falta de médicos, falta de
espaco nos hospitais, e até a falta de medicamentos (MS, 2001).

E possivel notar que a populacio estava carente de ser acolhida de uma forma
diferente, e por que ndo dizer: mais humana. Os debates sobre humanizacdo em salde se
intensificam ao final da década de 1990; entretanto, desde os anos 1950 algum movimento
nesse sentido ja comeca a existir, principalmente com as contribuicdes da Declaracdo
Universal dos Direitos Humanos, bem como por meio das ideias disseminadas com a luta
antimanicomial ja por volta dos anos de 1970 (CONCEICAO, 2009).

Por conseguinte, algumas iniciativas de humanizac¢éo no campo da satde também ja se
faziam presentes ha décadas no movimento feminista que defendia os direitos produtivos e a
humanizagdo do parto, assim como uma humaniza¢do da assisténcia a crianga, com 0S

projetos de iniciativas isoladas no decorrer da década de 1990, como o Hospital Amigo da
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Crianca, Humanizagdo nas UTI’s Neonatais, Maternidade Segura, Norma de ateng¢do
humanizada de recém-nascido de baixo peso - Método Canguru, Parto Humanizado e outras
(DESLANDES, 2004; CONCEICAO, 2009).

Porém, tais praticas de humanizacdo comecaram a ganhar uma visibilidade e foram
ampliadas com o PNHAH que foi criado em maio de 2000, como uma politica ministerial,
que tem como “objetivo fundamental aprimorar as relagBes entre profissional de salde e
usuario, dos profissionais entre si € do hospital com a comunidade” (MS, 2001, p. 7).

Nesse sentido, tanto usuarios quanto profissionais da saude seriam beneficiados com
essa politica de humanizacdo, tendo em vista que para que exista trabalho de qualidade, os
profissionais tem que ser tratados com qualidade.

Pensando nisso, 0 MS, convidou “profissionais da area de saide mental para elaborar
uma proposta de trabalho voltada a humanizacéo dos servi¢cos hospitalares pablicos de saude”
(MS, 2001, p 9). Assim foi formado o Comité Técnico que “elaborou um Programa Nacional
de Humanizacdo da Assisténcia Hospitalar, com o objetivo de promover uma mudanca de
cultura no atendimento de satde no Brasil” (MS, 2001, p. 9).

Para que se efetivasse, 0 PNHAH comecou a ser implantado por um projeto-piloto em
diversas regi0es brasileiras, em diferentes realidades e modelos de gestdo. No dia 24 de Maio
de 2000, o projeto foi apresentado para autoridades da area da saide e aprovado pelo entéo
Ministro da Saude, José Serra. E assim o projeto foi sendo monitorado e avaliado pelo Comité
de Humanizacdo durante cinco meses para que fossem avaliados os beneficios e dificuldades
dessa iniciativa (MS, 2001).

Com o tempo foram criados espagos de comunicagdo formando assim a Rede Nacional
de Humanizacdo entre as instituicbes publicas de Saude. Foram formados também Grupos de
Multiplicadores de Humanizacdo Hospitalar, distribuidos nas cinco regifes do pais, bem
como Grupos de Trabalho de Humanizacdo Hospitalar, que além que compartilhar
conhecimentos, interviam de modo a disseminar ainda mais essa nova cultura de atendimento
em saude no Brasil (MS, 2001).

De forma geral, segundo o Ministério da Saude (2001), os objetivos do PNHAH a
serem alcancados eram:

« Difundir uma nova cultura de humanizacéo na rede hospitalar publica brasileira;

» Melhorar a qualidade e a eficacia da atengao dispensada aos usuarios dos hospitais publicos
no Brasil;

* Capacitar os profissionais dos hospitais para um novo conceito de assisténcia a salde que

valorize a vida humana e a cidadania;
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* Conceber e implantar novas iniciativas de humanizagdo dos hospitais que venham a
beneficiar os usuérios e os profissionais de saude;

* Fortalecer e articular todas as iniciativas de humanizacdo ja existentes na rede hospitalar
publica;

» Estimular a realizacdo de parcerias e intercambio de conhecimentos e experiéncias nesta
area;

* Desenvolver um conjunto de indicadores de resultados e sistema de incentivos ao tratamento
humanizado;

* Modernizar as relacdes de trabalho no ambito dos hospitais publicos, tornando as
instituicdes mais harménicas e solidarias, de modo a recuperar a imagem publica dessas

instituices junto a comunidade (MS, 2001, p. 14).

Alguns objetivos foram alcancados, outros possivelmente ndo. Entretanto, algum
ensinamento se propagou e foi disseminado entre as diversas praticas de saude. Como
consequéncia, o Programa Nacional de Humanizacdo da Assisténcia Hospitalar foi ampliado e
passa a ser uma Politica Nacional de Humanizacéo (através do Humaniza SUS), que por meio
de uma “perspectiva transversal, constitui uma politica de assisténcia e ndo mais um programa

especifico” (DESLANDES, 2004, p.8).

3.3 - Politica Nacional de Humanizacéo - (PNH)
HUMANIZACAO E HUMANIZASUS

A Politica Nacional de Humanizacdo da Atencdo e da Gestdo na Saude (PNH),
consolidada em 2003, foi uma ampliacdo de acGes e programas de humanizacdo em salde que
ja haviam sendo realizadas desde o final da década de 1990. Além de novas praticas de
intervencdo em saude, essa nova politica vem para reafirmar as origens do SUS, e assim, “[...]
a humanizagdo como politica pablica de satde deve estar efetivando, no concreto das praticas
de salde, os diferentes principios do SUS” (BENEVIDES; PASSOS, 2005, p. 392).

Nesse sentido, para que atingisse efetivamente todo o sistema de salde no Brasil, as
iniciativas de humanizagdo deveriam ser mais que programas aplicados isoladamente em
hospitais e instituigdes. “A Humaniza¢do deve ser vista como uma das dimensdes
fundamentais, ndo podendo ser entendida como apenas um “programa” [...], mas como uma
politica que opere transversalmente em toda a rede SUS” (MS, 2004, p. 6). E por isso que a
PNH também é conhecida como o HumanizaSUS, que através de cartilhas e manuais foi

disseminado entre instituicdes e profissionais de salide em todo sistema de saude brasileiro,
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no intuito de propagar de forma abrangente novas praticas de atencdo, cuidado e gestdo que
primassem pela valorizagdo do ser humano e praticas mais humanizadas. Conforme Archanjo
e Barros (2009):

A PNH — HumanizaSUS é uma politica pablica de salde que reafirma os
principios da universalidade, equidade e integralidade do SUS mas, também,
propdem outros principios dos quais ndo se pode abrir mao se queremos um
SUS resolutivo e de qualidade (ARCHANJO; BARRQOS, 2009, p. 2).

Além de reiterar a esséncia do SUS, a PNH traz novas diretrizes e principios préprios
que regem seu modo de ser e fazer nas praticas de saude. Com efeito, de acordo com o
Ministério da Saude (2004, p. 9/10), os principios norteadores da Politica de Humanizagéo no

Brasil sdo:

1. Valorizacdo da dimensdo subjetiva e social em todas as praticas de atencdo e
gestdo, fortalecendo/estimulando processos integradores e promotores de
compromissos/responsabilizacéo.

2. Estimulo a processos comprometidos com a producdo de saude e com a producao
de sujeitos.

3. Fortalecimento de trabalho em equipe multiprofissional, estimulando a
transdisciplinaridade e a grupalidade.

4. Atuacdo em rede com alta conectividade, de modo cooperativo solidario, em
conformidade com as diretrizes do SUS.

5. Utilizacdo da informacdo, da comunicagéo, da educacdo permanente e dos espagos

da gestdo na construcdo de autonomia e protagonismo de sujeitos e coletivos.

Estes cinco principios refletem a busca por uma politica transversal, em que sejam
valorizados o sujeito e as coletividades, o paciente e os profissionais de modo a construirem
acbes em conjunto, e nos diversos servigcos disponiveis. Por extensdo, o conceito de
humanizagdo também se amplia. Como mencionado em outros momentos do texto, o termo
Humanizar esta intrinsicamente relacionado ao que se espera do ser humano, todavia o
conceito de humanizacdo para o SUS esta além dessa busca por um ser humano ideal,

composto de bondade, amor e compaixao pelo outro. Dessa forma:

[...] tomamos a humanizagéo como estratégia de interferéncia nestas préaticas
levando em conta que sujeitos sociais, atores concretos e engajados em
praticas locais, quando mobilizados, sdo capazes de, coletivamente,



33

transformar realidades transformando-se a si proprios neste mesmo processo
(BENEVIDES; PASSOS, 2005, p. 391).

Logo, humanizar, de acordo com o HumanizaSUS, é intervir de uma forma mais
ampla, dando voz e vez aos usuarios, tornando-os atores sociais capazes de gerir a sua propria
vida, ter suas escolhas e agir em cooperacdo com os profissionais de salde, os quais também
serdo ouvidos e valorizados de uma forma que promova uma verdadeira mudanca na atencao
e gestdo do SUS. Isto posto, a PNH visa “ampliar o dialogo entre os sujeitos implicados no
processo de producdo da saude, promovendo gestdo participativa, estimulando praticas
resolutivas, reforcando o conceito de clinica ampliada” (ARCHANJO; BARROS, 2009, p .2).

Nesse sentido, com base também no conceito de clinica ampliada, a PNH procura
compreender o sujeito em sua singularidade e buscar as melhores maneiras de resolubilidade
do problema, em cooperacdo com o préprio sujeito. Busca-se, entdo, fomentar autonomia e
protagonismo tanto em usudarios, como em trabalhadores e gestores, para assim aumentar a
corresponsabilidade nas acbes de salde, através de uma participacdo coletiva na gestdo e no
fortalecimento de vinculos solidarios entre todos (ARCHANJO; BARROS, 2009). A

definicdo do Ministério da Saude (2004) corrobora o que foi dito até 0 momento:

E neste ponto indissociavel que a Humanizacdo se define: aumentar o grau
de corresponsabilidade dos diferentes atores que constituem a rede SUS, na
producdo da saude, implica mudanca na cultura da atencdo dos usuarios e da
gestdo dos processos de trabalho. Tomar a salde como valor de uso é ter
como padrdo na atengdo o vinculo com os usuarios, é garantir os direitos dos
usuarios e seus familiares, é estimular a que eles se coloquem como atores
do sistema de saude por meio de sua agdo de controle social, mas é também
ter melhores condigdes para que os profissionais efetuem seu trabalho de
modo digno e criador de novas agdes e que possam participar como co-
gestores de seu processo de trabalho (MS, 2004, p. 7).

Torna-se evidente a busca por mudancas na qualidade do atendimento e
relacionamento humano entre 0s sujeitos, uma vez que, 0s maus tratos em salde estavam se
tornando um dos maiores motivos de reclamacdo entre usuarios. Desse modo, fazia-se
necessario uma mudanga na cultura de atengéo ao usuario. “Enfim, mudanga nos modelos de
atencdo e de gestdo dos processos de trabalho em salde e compromisso com melhoria das
condigdes de trabalho e atendimento” (ARCHANJO; BARROS, 2009, p. 2).

Essa melhoria nas condi¢cfes de trabalho e atendimento se configura como um dos
pontos mais interessantes de nossa discussao. O acolhimento, atengdo e modo de cuidar do

usuario foram aspectos alvos de mudancas na PNH. Para o Ministério da Sadde (2004), além



34

de outras coisas, humanizar é atender com qualidade articulando avancgos tecnoldgicos e
melhorias nos ambientes de cuidado. Ou seja, na forma de cuidar.

Desse modo, articular a gestdo do cuidado com as praticas de cuidado se torna algo
essencial para que haja uma mudancga significativa nas intervencfes de humanizacao.
Segundo Benevides e Passos (2005, p. 392):

[...] mudamos as relacdes no campo da salde quando, por um lado,
experimentamos a inseparabilidade entre as préaticas de cuidado e de gestdo
do cuidado. Cuidar e gerir os processos de trabalho em saude comp®e, na
verdade, uma so realidade, [...].

Até porque, ndo ha como mudar a forma de atender a populacdo sem que se altere
também a dindmica de organizacédo do trabalho. Com efeito, planejamento e a¢do devem estar
articulados, e isso deve ser feito por todos que compde a realidade local ou situacional. Com o
envolvimento de todos no planejamento, implementacdo e avaliacdo dos processos de
producdo em salde, torna-se possivel humanizar as praticas de gestdo e de cuidado na PNH
(MINISTERIO DA SAUDE, 2010).

Uma das formas de humanizar o cuidado em salde é reunir tecnologia e boa
administracdo de relacionamentos. De acordo com Merhy et al (1997 apud DESLANDES,
2004) boas interacdes voltadas para a producdo do cuidado representam uma forma de
tecnologia, chamada de tecnologia leve, que se configura como um elemento primordial para

a gestdo de cuidado em saude.

Justamente nos territorios dessas “tecnologias leves”, isto €, que dizem
respeito a produgdo de vinculos, acolhimento, autonomizacéo e de gestéo do
processo de trabalho, ocorrem atualmente as principais reestruturacées
produtivas do setor satide (MERHY, 2002 apud DESLANDES, 2004, p.10).

A partir do uso dessas chamadas tecnologias leves, que ndo necessitam de grandes
investimentos financeiros, muitas mudangas podem acontecer no cenério de saide no Brasil.
Outro tipo de tecnologia, bem semelhante as tecnologias leves, sdo as chamadas “tecnologias
relacionais”, que possibilitam transformacdes na forma como os sujeitos se relacionam e
como formam as coletividades. Essas séo alternativas que, efetivamente, podem alterar as
praticas de saude no pais (BENEVIDES; PASSOS, 2005).

Desse modo, ao tratar-se de politicas de humanizacao no pais e dos “modos de fazer”
ligados a ética, respeito e qualidade nas relacdes, destacamos a humanizacdo em cuidados

paliativos que teve sua participacdo desde os primordios do Programa Nacional de
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Humanizacdo da Assisténcia Hospitalar, através de intervencbes no que se refere a
“humanizag¢do da dor”, “humanizacdo do cuidado no ambiente hospitalar’, “Humanizagdo da
velhice”, “Comunica¢do como fator de humanizagao na terceira idade” e “Humanizag¢ao no
final da vida em pacientes idosos” (ARCHANIJO, 2010).

Por extensdo, em momentos seguintes pretendemos debater como a politica de
humanizacdo interferiu direta e indiretamente nas intervengdes de cuidado e atencdo em

cuidados paliativistas no cenario nacional.

3.4 - Humanizagéo e Cuidados Paliativos

Mais do que uma politica, a Humanizacao se estende pelos servigos de salude como
uma nova forma de atuar no que se refere ao cuidado e atencdo ao paciente. Mais uma vez nos
perguntamos: Como humanizar o proprio homem? Como humanizar as praticas que ja
deveriam ser humanas? Parece algo contraditorio, porém, tal proposta se insere como uma
filosofia de re(humanizacgdo) do cuidado dentro das préaticas dos profissionais do SUS, em
resposta as inumeras reclamacdes existentes sobre o funcionamento do sistema de salde no
pais. Dentro desse contexto de (re)humanizacdo das praticas, os Cuidados Paliativos também
ganham espago de discussOes e debates que irdo proporcionar um novo olhar sobre os
pacientes criticos e sobre a formacédo dos profissionais para lidar com esse tipo de situacéo.

A priori, se faz necessério observamos o contexto de desenvolvimento do pais, onde as
pessoas estdo chegando a idades cada vez mais avancadas. A populagdo idosa tem aumentado
consideravelmente nas Gltimas décadas em virtude dos avancgos tecnoldgicos, terapéuticos e
da Medicina. O Brasil que era considerado um pais jovem, logo sera considerado um pais de
adultos e idosos (IBGE, 2006).

Nesse sentido, ha um progressivo envelhecimento populacional acompanhado de um
predominio de doencas crénico-degenerativas de evolucdo lenta, bem como numerosos casos
de céancer, infeccdes por HIV, e outras enfermidades que comprometem o individuo e causam
dependéncia (ANCP, 2012).

Com efeito, 0 avango da tecnologia associado ao desenvolvimento da terapéutica fez
com que doencas mortais se transformassem em doencas cronicas, aumentando, assim, a
expectativa de vida das pessoas (MATSUMOTO, 2012, p. 23). Todavia, 0 problema néo &
envelhecer, mas perceber como essas pessoas estdo envelhecendo. Muitas vezes a
longevidade vem associada a anos de sofrimento, inUmeras visitas a médicos, dias e dias de
internacdo em hospitais; enfim, uma consternacdo fisica e mental para o paciente e para 0s

familiares e cuidadores.
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Por um lado ndo se pode negar que 0s avangos tecnoldgicos na Medicina tém
permitido salvar vidas de doentes criticos, com potencial de cura, mas por outro lado estéo
aqueles pacientes sem possibilidade de recuperagdo, em que medidas “curativas” além de
onerosas e sem beneficios, acabam causando apenas mais dor e sofrimento (LAGO et al 2007
apud MARENGO: FLAVIO; SILVA, 2009).

Um dos ambientes que refletem as evolugdes da tecnologia sdo as Unidades de
Terapia Intensiva, que “cumprem a fun¢do de fornecer o maximo da ciéncia médica possivel
na busca da cura das doencas e prolongamento da vida, mas, no ambito emocional, afasta o
médico do vinculo com pessoas em estados graves ou terminais” (COHEN; GOBETTI 2001
apud MARENGO; FLAVIO; SILVA, p. 353).

Com efeito, os hospitais acabam se tornando um depositorio de pacientes “fora de
possibilidade de cura” e tratando os mesmos de forma inadequada, sempre focada na tentativa
de cura, com métodos invasivos e de alta tecnologia, que muitas vezes sdo exagerados,
insuficientes e s6 acarretam ainda mais sofrimento, enquanto 0 que essas pessoas mais
desejam ¢é aliviar a dor que sentem (MATSUMOTO, 2012).

Ndo se trata de cultivar uma postura contraria @ medicina tecnoldgica, mas
questionar a “tecnolatria™® e refletirmos sobre a nossa conduta, diante da
mortalidade humana, tentando o equilibrio necessario entre o0 conhecimento
cientifico e 0 humanismo, para resgatar a dignidade da vida e a possibilidade
de se morrer em paz (MATSUMOTO, 2012, p. 23).

Por mais que tenhamos a tecnologia cientifica atuando ao nosso favor, existe algo que
ndo deve ser negligenciado, que sdo as relagdes humanas, as praticas de humanizacao, e a
filosofia do cuidado, que coloca a qualidade de vida e a dignidade humana a frente da ciéncia.
Questionar a “tecnolatria”, como referido acima, ¢ refletir sobre os limites entre a ciéncia
tecnolodgica e a dignidade humana, ¢ perceber o quanto “idolatramos™ a tecnologia por causa
do medo da morte, e esquecemos que 0 processo de morrer é inerente ao ser humano e deve
ser vivenciado por todos os individuos de maneira digna e concernente com suas vontades.
Nesse momento € que se inserem os Cuidados Paliativos, ou melhor, é entdo que percebemos

como a importancia da humanizagdo nos Cuidados Paliativos se faz essencial.

Desta forma, estabelece-se uma nova perspectiva de trabalho,
multidisciplinar, denominada humanizacdo que responde pela
convivialidade, solidariedade, irmandade, amor e respeito, ou seja,
corresponderdo cuidado, adotando uma abordagem humanista e integrada

® Ver. Pessini, L. Distanasia: até quando investir sem agredir? Bioética 4,1996, p. 31-43.
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para o tratamento de seres humanos sem possibilidade de cura, reduzindo os
sintomas e aumentando a qualidade de vida, a fim de criar um espaco
favorecedor de despedidas, de preparo para a separa¢do e de um pensar na
vida daqueles que sobreviverdo (COLLET; ROZENDO, 2003 apud
MARENGO; FLAVIO; SILVA, p. 351).

Com efeito, insurgem as praticas paliativistas, articuladas entre muitos profissionais
que tendem a buscar o cuidado de forma integral ao paciente sem possibilidade de cura,
enxergando-0 ndo apenas como mais um doente, mas sim, como um ser humano unico, que
tem sua historia de vida, suas vontades e dignidade que deve ser respeitada até o fim. Logo, “a
importancia da humanizacédo nos cuidados paliativos se faz essencial, pois esses cuidados se
iniciam a partir do entendimento de que cada paciente tem sua propria historia,
relacionamentos, cultura e que merecem respeito, como um ser Unico” (MELO, 2012, p. 24).

Nessa perspectiva, as praticas paliativas garantem que o sujeito seja cuidado de forma
Unica, como um ser histérico e social, com experiéncias vividas e compartilhadas entre
familiares e cuidadores que se refletem, principalmente, nos momentos de dor e angustia; e
devem ser respeitadas. Desse modo, a medicina paliativa tem como lema principal o “cuidar”,
que vem acompanhado do reconhecimento da singularidade do individuo, “auxiliando-0 a
desfrutar de pequenas realizacdes durante os seus momentos de dor e angustia que
normalmente acompanham a enfermidade a qual estdo acometidos” (PEDREIRA, 2013, p.
7/8).

Logo, as diretrizes do Cuidado Paliativo defendem que ha sempre algo que pode ser
feito pelo outro, mesmo em momentos de finitude. E n&o desistir da vida que ainda pode ser
vivida. E um resgate do humanismo esquecido nas modernas acbes de salide onde a
tecnologia se sobrepde a empatia, ao amor, a afetividade, ao humanismo e respeito a
dignidade da pessoa humana (PEDREIRA, 2013).

Essa busca por praticas mais humanas sdo asseguradas também pelos principios da
Bioética, que se consolida como uma forca aliada a abordagem dos Cuidados Paliativos,
ajudando ao profissional repensar suas praticas em saude, bem como ao paciente que esta
amparado pela ética da dignidade e respeito, durante todo o processo de adoecimento, bem

como apos a morte.

Baseados no principio bioético da autonomia do paciente através do
consentimento informado, possibilitando que ele tome suas proprias
decisBes, no principio da beneficéncia e da ndo maleficéncia, os Cuidados
Paliativos desenvolvem o cuidado ao paciente visando a qualidade de vida e
a manutencdo da dignidade humana no decorrer da doenca, na terminalidade
da vida, na morte e no periodo de luto (MATSUMOTO, 2012, p. 26).
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O respeito e cuidado ao ser humano devem assim ser assegurados em todos 0S
momentos de sua vida, e ndo é por estar em condicéo critica de adoecimento, ou mesmo fora
de possibilidade de cura que os cuidados essenciais e especiais devem ser esquecidos, pelo
contrério, esses devem ser utilizados para que estes pacientes possam viver da melhor forma
possivel, até os momentos finais de vida (PEDREIRA, 2013).

Humanizar os cuidados em saude, principalmente no contexto de Cuidados Paliativos
ndo é simplesmente aliviar a dor e o sofrimento do paciente, mas sensibilizar os profissionais,
para perceberem essas pessoas como sujeitos Unicos, a serem tratados como pessoas dignas, e
ndo como mais um leito de hospital. “[...] Uma assisténcia que honre a dignidade do ser
humano, [...] caracterizou os cuidados paliativos como um cuidado digno, que resgata o
humanismo perdido nas modernas a¢des de saude” (PEDREIRA, 2013, p. 8).

Em pesquisa realizada na cidade de Campina Grande- PB em dois hospitais de grande
porte no ano de 2012, os profissionais relataram que sentem falta de uma pratica mais humana
nas acOes dos profissionais da saude, principalmente no tocante aos Cuidados Paliativos, e por
isso percebem a necessidade de existir uma filosofia de humanizacdo em todos os ambientes e
servicos que envolvessem pessoas e servicos de saude (MELO, 2012).

Para que isso aconteca, se faz necessario uma sensibilizacdo que atinja a maior parte
dos profissionais de salde, para que assim, trabalhem juntos em prol da dignidade do ser
humano em estado critico de vida. Um profissional sozinho pode fazer a diferenca na vida de
uma pessoa, mas a atuacdo de uma equipe pode e deve fazer parte de novas praticas de
humanizacdo e de cuidado integral a qualquer ser humano, principalmente aqueles que

precisam viver dignamente os momentos finais de sua vida.
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4 CAPITULO 1V: AS PRATICAS EM CUIDADOS PALIATIVOS E A
DESMISTIFICACAO DA MORTE.

4.1 - Atuacdo da Equipe Multiprofissional nos Cuidados Paliativos

Na maioria das vezes o objetivo de todo e qualquer profissional de saide diante de um
paciente acometido por alguma doenca € salvd-lo da morte. Porém existem momentos que a
possibilidade de vida se torna remota, e se faz necessario pensar na morte. Sim! Pensar na
morte parece ainda ser um tabu, algo dificil de ser encarado na sociedade atual. Mas 0s
profissionais devem buscar formacdo para enfrentar essa tematica de forma sensivel e
acolhedora; e o processo de humanizagdo é também essencial para a formacdo de uma equipe
multiprofissional de salde que devem também saber lidar com as nuances do morrer e da
morte.

Por conseguinte, “Como a sociedade atual cala o Iuto, cabe aos profissionais de satde,
engajados no processo de (re)humanizacdo da morte, abrir espaco para a expresséo da dor e
sofrimento, numa atmosfera acolhedora” (MARENGO; FLAVIO; SILVA, p. 351). Essa
atmosfera acolhedora torna-se ainda mais efetiva quando existe uma equipe completa que
trabalha de forma interdisciplinar e comprometida com a filosofia dos cuidados paliativistas.

De acordo com Santos (2011, apud PEDREIRA, 2013) os cuidados paliativos devem
ser oferecidos por uma equipe multidisciplinar que contenha no minimo: médicos,
enfermeiros, assistentes sociais e psicologos, que devem assegurar de modo amplo e otimista
o alivio do sofrimento que a doenca provoca. Em casos de doencas crénicas de alto grau de
fatalidade o foco é a qualidade de vida. N&o obstante, todo o cuidado deve ser oferecido logo
que a doenga for diagnosticada, garantindo o bem-estar fisico psicossocial e espiritual do
individuo.

O acompanhamento multiprofissional deve contar com a “participacdo de:
anestesiologistas, clinicos, cirurgides, psiquiatras, fisioterapeutas, enfermeiros, assistentes
sociais e psicologos, e muitas vezes, € necessario um apoio religioso”
(MARENGO; FLAVIO; SILVA, 2009, p. 355).

O Manual de Cuidados Paliativos para Pacientes com Cancer também enfatiza a
fundamental importancia de uma equipe completa na pratica desses cuidados para que a
pessoa seja vista e tratada numa perspectiva bio-psico-social (UNIC, 2009). Do mesmo modo,
0 Guia de Cuidados Paliativos desenvolvidos na Espanha registra a importancia de uma

equipe multidisciplinar humanizada no cenario dos cuidados paliativistas (SECPAL, 2011).
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Destaca-se também a publicacdo da Organizagdo Mundial de Saude em 1986, e que foi

reafirmada e revisada em 2002, acerca dos principios que regem a atuacdo da equipe

multiprofissional de Cuidados Paliativos. Conforme a OMS (2002) a equipe multiprofissional

deve:

o B~ w D P

Promover o alivio da dor e outros sintomas desagradaveis

Afirmar a vida e considerar a morte como um processo normal da vida

N&o acelerar nem adiar a morte

Integrar 0s aspectos psicoldgicos e espirituais no cuidado ao paciente

Oferecer um sistema de suporte que possibilite o paciente viver tdo ativamente quanto
possivel, até 0 momento da sua morte

Oferecer sistema de suporte para auxiliar os familiares durante a doenca do paciente e
a enfrentar o luto

Abordagem multiprofissional para focar as necessidades dos pacientes e seus
familiares, incluindo acompanhamento no luto

Melhorar a qualidade de vida e influenciar positivamente o curso da doenca

Deve ser iniciado o mais precocemente possivel, juntamente com outras medidas de
prolongamento da vida, como a quimioterapia e a radioterapia e incluir todas as
investigagcBes necessérias para melhor compreender e controlar situacBes clinicas

estressantes.

Tais atitudes abordam pontos cruciais que devem ser discutidos cada vez mais pelos

profissionais de salde para que ocorra uma sensibilizacdo e desmistificagdo quanto ao tema.

Os profissionais que buscam se capacitar cada vez mais nos cuidados paliativos aos poucos

reconhecem os limites da medicina evitando o excesso de tratamento, as vezes inutil e fatil; e

assim, aprendem a respeitar a autonomia do paciente em querer ou ndo dar continuidade ao
tratamento (PEDREIRA, 2013, p. 8).

Aceitar que a morte faz parte da vida ainda provoca sensagOes conflitantes aos seres

humanos e principalmente aos profissionais de saude que estdo sempre convivendo com essas

situacoes.

O contato direto com seres humanos, em estado de satde ou doenca, coloca
o profissional de satde diante de sua propria vida, dos proprios conflitos e
frustragBes e, se o profissional ndo tomar cuidado com esses fenémenos,
correra o risco de, ao entrar em contato com outros seres humanos, utilizar o
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distanciamento como mecanismo de defesa, devido a tensdes provenientes
de varias fontes: contato frequente com a dor e o sofrimento; receio de
cometer erros; relacbes com pacientes dificeis (MOTA; MARTINS, 2006
apud MARENGO; FLAVIO; SILVA, 2009, p. 352/353).

E nesse ponto que ressaltamos a importancia da formagao profissional, e o apoio da
equipe multiprofissional entre si. “E essencial que este profissional, assuma uma atitude
terapéutica caracterizada pela escuta, pela compreensdo e das necessidades destas pessoas.
Zelando e promovendo cuidado humanizado [...]” (PEDREIRA, 2013, p. 11).

Esse cuidado humanizado pautado na escuta e acolhimento, geralmente parte de
profissionais especializados nessas questdes subjetivas do ser humano. E por isso que
enfatizamos a relevancia da presenca de um Psicdlogo, que dentre todos os profissionais de
salde envolvidos nos Cuidados Paliativos, € 0 que mais, possivelmente, pode estar preparado
para lidar com questdes referentes a subjetividade, podendo ajudar sua equipe, as familias e os
pacientes que tanto necessitam ndo apenas de cuidados fisicos, mas principalmente dos

cuidados de ordem psicologica e afetiva.

4.2 - Atuacao do Psicologo nos Cuidados Paliativos

Como anteriormente mencionamos, o trabalho multidisciplinar € de fundamental
importancia para o bem-estar e qualidade de vida do paciente em Cuidados Paliativos. Sabe-
se também que além de questdes fisicas, existe a dimensao subjetiva do paciente, que deve ser
constantemente cuidada. E nesse sentido, que o Psicologo atua acolhendo e intervindo nas
questdes subjetivas do paciente, dos familiares, bem como se articulando com toda a equipe,
planejando as melhores formas de promover a salde psiquica de todos os envolvidos na
situacao.

“Em sua posi¢do especifica, o Psicélogo direciona o olhar ao humano, priorizando um
espaco de elaboracdo, trazendo um outro ponto de vista diferente do médico, no qual o
cuidado ndo se reporta apenas na remissao rapida dos sintomas” (PEDREIRA, 2013, p. 11).
Mesmo diante de tudo que acontece, o Psicologo trabalha proporcionando espago para que 0
individuo seja e viva conforme sua vontade, como ser unico que &, articulado com tudo ao seu
redor, inclusive com as outras pessoas.

Oferecer espaco a palavra, ao sofrimento e as angustias. Proporcionar espaco para que
a equipe troque opinides, para que a familia se coloque enquanto participante desse momento,
oferecer espaco para que o individuo viva com dignidade até os ultimos momentos de vida.

Oferecer “um lugar onde a fala possa ser e fazer sentido, singularizando a experiéncia do
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sofrimento” (PEDREIRA, 2013, p. 9). Essa é uma das mais importantes atribuicbes do
Psicologo comprometido com os cuidados paliativos.

Assim, ancorados na ética e nos principios dos Cuidados Paliativos, os psicologos
devem promover espaco para que todos se envolvam em prol de uma acdo educativa que
viabilize a reavaliagdo de suas atitudes e conceitos diante da ideia de morte e procurem
formas de trabalhar seus sentimentos e questfes existentes relacionadas a isso (PEDREIRA,
2013, p. 10).

Segundo o psicélogo humanista Carl Rogers (1983), a funcédo do psicélogo €, portanto,
estabelecer a comunicacdo entre o paciente, a familia e a equipe de salde, dando espaco para
escutar a todos, escutando o ndo-dito, as metéforas, a linguagem simbolica, tudo aquilo que
esta nas entrelinhas do que esta sendo verbalizado (ROGERS, 1983).

Buscando essa pratica, o profissional transfere o foco de sua atencdo para o individuo
e ndo para a doenga, promovendo salde e prevenindo que o quadro do paciente se agrave.
Esses sdo alguns dos preceitos que a Psicologia da Saude defende; uma vez que esta
articulada de forma intensa com as politicas publicas de saude que acima de tudo buscam a

prevencdo das doencas, promoc¢do e manutencdo da saude.

Uma das caracteristicas da Psicologia da Salde, para além de focar o seu
interesse nos aspectos de saude e de doencas ndo mentais é, também a
deslocagdo da atengdo do polo “doenca” para o polo “saude”, passando a
considerar este polo como objeto epistemoldgico diferente das doencas, com
definicdo propria e métodos de intervencdo e de avaliagdo especificos
(RIBEIRO, 2011, P.26).

Portanto, o psicélogo atua na promocdo da saude global do sujeito, participa do
contexto como um norteador de visdes e acolhedor de angustias, promovendo uma assisténcia
psicolégica humanizada (PEDREIRA, 2013). Entretanto, nem sempre isso acontece, e nem
sempre os profissionais estdo preparados ou foram formados para saberem como atuar no

contexto dos Cuidados Paliativos.

Parece haver uma negaco da morte no curriculo do Curso de Psicologia. E
preciso considerar que se estd preparando profissionais para o mercado de
trabalho, no qual estardo em contato constante com a morte, nos
consultdrios, hospitais, escolas ou nas empresas. [...]A negacao surge como
uma defesa para ndo se entrar em contato com essa fragilidade universal.
Parece ser mais fécil ndo falar sobre a morte do que ter que encarar a propria
finitude (JUNQUEIRA; KOVACS, 2008, p. 511).
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Para que o Psicdlogo possa promover atengdo e cuidado ao outro, se faz necessario
que o mesmo tenha uma formagdo solida e saiba lidar com suas questfes pessoais,
principalmente relacionadas aos processos inerentes a vida, como a propria morte. Sao
questdes que envolvem aspectos pessoais e também de sua formacdo. O estudioso Crema
(2011) citado por Junqueira e Kovacs (2008, p. 511):

[...] considera grave essa lacuna que se estende até a formacdo dos
profissionais de saude, que passam a exercer a profissdo
completamente despreparados, principalmente para 0
acompanhamento de pessoas nas fases terminais da existéncia
(JUNQUEIRA; KOVACS, 2008, p. 511).

Diante disso, algumas pesquisas ja foram realizadas para saber como os profissionais,
inclusive os Psicélogos, encaram os Cuidados Paliativos. Melo (2012) se propds a estudar 0s
Cuidados Paliativos e sua relacdo com as acdes do psicologo na area da satde. O objetivo da
pesquisa foi conhecer o campo de praticas dos psicologos atuantes em dois hospitais de
Campina Grande- PB: o Hospital Regional de Emergéncia e Trauma Dom Luiz Gonzaga
Fernandes e no Hospital da Fundacdo Assistencial da Paraiba. Dentre os resultados da
pesquisa, verificou-se que pouco se sabe sobre a metodologia dos Cuidados Paliativos, e que
0s proprios profissionais percebem a falta de humanizacdo no cuidado e o quanto seria
importante que o tema fosse disseminado e discutido, principalmente nos ambientes de
formacdo académica. Com a pesquisa também foi possivel construir uma lista que norteia a

pratica dos profissionais de Psicologia na intervenc¢do aos Cuidados Paliativos:
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ATIVIDADES DO PROFISSIONAL DE PSICOLOGIA PARA INTERVENCAO

DOS CUIDADOS PALIATIVOS. (MELO, 2012, p. 43)

e Amenizar o sofrimento do paciente até sua morte;

e Melhorar a qualidade de vida do paciente, tanto no hospital, como em casa
quando possivel (FLORIANI; SCHRAMM, 2008);

e Disponibilizar total assisténcia a familia do paciente;

e Trabalhar a dor emocional dos pacientes e familiares;

e Proporcionar a busca de sua autonomia para a obtencéo da dignidade do paciente;

e Atender ao desejo do paciente, quando possivel,

e Entender o histdrico do paciente;

e Desenvolver o apoio psicolégico para a busca do bem estar do paciente;

e Exercer as atividades em equipe multidisciplinar;

e Procurar sensibilizar a equipe de salde que esta em contato direto com o paciente
fora do alcance terapéutico;

e [Fazer escuta psicoldgica;

e Usar técnicas de esclarecimento;

e Ser 0 elo entre paciente/familia com a equipe de saude;

e Procurar trabalhar os processos de morrer, desde a conceituacdo, para melhorar a
assisténcia aos pacientes com doencas ameacadoras de vida (PESSINI;
BERTACHINI, 2004);

e Em caso de o6bito, acompanhar o médico no ato da comunicacdo do mesmo e
assistir aos familiares;

e Trabalhar questdes espirituais, quando trazidas pelo paciente;

e Fazer um trabalho pessoal para obter uma pratica humanizada;

e Buscar uma formagéo continua sobre os cuidados paliativos com especializa¢fes

e capacitacdes, para acompanhar a evolugéo da ciéncia.

A referida pesquisa proporcionou a construcdo dessa lista que resume
significativamente a pratica dos Psicologos em Cuidados Paliativos, ndo de forma absoluta,
mas de modo a contribuir com os profissionais que se interessem na tematica. No decorrer da

pesquisa também foi possivel perceber que os psicélogos entrevistados apresentam trés eixos
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que refletem sua assisténcia frente ao paciente fora de alcance terapéutico. O primeiro eixo é
o0 do uso de técnicas psicoldgicas que envolvam a escuta e esclarecimento; o segundo eixo é 0
da assisténcia prestada ao paciente, aos familiares, e a propria equipe de saude; e o terceiro
eixo se refere a pratica da dicotomia entre vida e morte, e também espiritualidade. (MELO,
2012)

Os autores Tonetto e Rech (2001) citados por Junqueira e Kovacs (2008, p. 509)
também apresentam suas consideracdes sobre a atuacdo do Psicélogo nas praticas destinadas

aos Cuidados Paliativos, e assim, corroboram a lista construida por Melo (2012):

O psicologo deveria permitir que o paciente falasse de si mesmo, da sua
morte, ouvindo suas necessidades, além de estar disponivel para toca-lo e
para aprender com ele. Verificaram que é fundamental acolher a pessoa
doente, ser continente, dar apoio, trabalhar questfes espirituais, ajudar nas
despedidas da vida e das pessoas que ama, buscar o apoio da familia, auxiliar
no seu desligamento da vida material e na aceitacdo da morte. O respeito aos
desejos e opcbes e a postura de aceitagdo do inevitavel por parte do
profissional sdo atitudes fundamentais para que a pessoa possa morrer com
dignidade (TONETTO; RECH, 2001 apud JUNQUEIRA; KOVACS, 2008,
p. 509).

N&o s6 o Psicologo, mas todos os profissionais e também cuidadores, precisam
desenvolver essa atmosfera de acolhimento e respeito ao paciente, e ter maior conhecimento
sobre 0 que sdo os Cuidados Paliativos, as praticas de cuidado e atencdo, enfim, a filosofia
gue rege esse universo, que por muitos € desconhecido. Nem sempre sabemos quando iremos
nos deparar com uma situacdo em que alguém préximo a nos estard fora de alcance
terapéutico, e nesses momentos, bem mais que a presenca de profissionais, 0 paciente deseja
que a familia esteja presente.

E por isso que dentro dos principios dos Cuidados Paliativos, a familia também deve
estar sendo assistida pela equipe multiprofissional, uma vez que os cuidadores familiares se
envolvem de elevada maneira no adoecer de seu parente que comecga a conviver com uma
sobrecarga fisica, emocional, social, material, financeira e existencial, principalmente quando
0 curso da doenca esta avangado (FLORIANI; SCHRAMM, 2006).

Cada vez mais, através da (re)humanizacdo do cuidado no sistema de saude do pais,
pacientes fora de alcance terapéutico e familias vem recebendo assisténcia de forma
diferenciada, e cada vez mais se faz necessario que os profissionais recebam formacéo e
possam atuar de forma coerente com os principios e filosofia dos cuidados paliativistas. Por
conseguinte, discutiremos sobre o contexto dos Cuidados Paliativos e sua relagdo com o

sistema unico de satde no Brasil.
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4.3- Cuidados Paliativos e os Servigos e Programas do SUS

Com a implementacéo da filosofia do cuidado e da (re)humanizacdo no SUS, algumas
praticas de atencdo se transformaram e/ou ganharam maior visibilidade. A pratica nos
Cuidados Paliativos foi uma delas. Com o aumento da incidéncia de doencas crénicas foi
necessario a presenca dos Cuidados Paliativos nos diferentes niveis de assisténcia
(MONTENEGRO, 2012).

Conforme a Organizacdo Mundial da Saude (OMS), diante de qualquer doenga crdnica
potencialmente fatal, os Cuidados Paliativos podem e devem ser oferecidos garantindo uma
melhora na qualidade de vida dos pacientes e familiares (BRASIL, 2013). Desse modo, se faz
necessario ter conhecimento sobre quais doencas e perfis de pacientes que podem receber os
cuidados paliativos.

Conforme a Associacao Nacional dos Cuidados Paliativos (ANCP):

Os cuidados paliativos podem ser ofertados para as doengas em adultos com:
Cancer; SIDA ou AIDS; Sindromes demenciais; Doengas neurolégicas
progressivas; Insuficiéncia cardiaca congestiva; Doenga pulmonar obstrutiva
cronica; Insuficiéncia renal; Sequelas neurolégicas; e Outras situacdes
incurdveis em progressdo. E ndo se limitam apenas a cuidados adultos;
também podem ser ofertados a criangas com os quadros de: Malformagdes
congénitas severas; Fibrose cistica; Paralisia cerebral; Distrofia muscular;
Cancer; AIDS; Outras situagdes incuraveis e em progressdo (ANCP, 2006, p.
13 apud MONTENEGRO, 2012, p. 51).

Dentre as doengas citadas, algo que acontece comumente entre a maioria delas é a dor
crbnica. Baseado nisso, 0 Ministério da Saude a partir dos principios inerentes a Lei Organica
da Salde, lancou em 2002 diretrizes para a atencdo em Cuidados Paliativos voltados ao

controle da dor cronica. Essas diretrizes foram necessarias:

[...] entre outras razdes (1) pela ampla demanda por cuidados paliativos no
Brasil, (2) pelo aumento epidemioldgico no Pais de doengas que levam a dor
crénica e necessidade de cuidados paliativos, (3) pela responsabilidade do
Ministério da Salde de estimular a atencdo integral aos doentes, (4) pelo
conforto e melhoria de qualidade de vida que os cuidados paliativos e controle
da dor cronica sdo capazes de trazer aos pacientes e suas familias, (5) pela
necessidade de estruturar servicos de salde capazes de ofertar cuidados
integrais e integrados que visando minimizar o sofrimento dos doentes e
melhorar o acesso ao atendimento humanizado e resolutivo, (6) pela
necessidade de qualificar a gestdo publica nessa area no Pais e aprimorar seus
regulamentos técnicos (BARBI, 2011, p. 17/18).
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Possivelmente o aumento de doencas crénicas no pais, bem como as demandas
constantes nos hospitais, impulsionou a necessidade de que mais profissionais estivessem
preparados para cuidar desses pacientes que precisam de cuidados especificos. Nesse sentido,
além das diretrizes que asseguravam a dor crbnica e o cuidado paliativo nas praticas de
atencdo do SUS, anos depois outra politica de atencdo a pacientes crénicos surgia no pais.

Em 8 de Dezembro de 2005, o Ministério da Saude, por meio da Portaria MS/GM n°
2439, estabeleceu a Politica Nacional de Atencdo Oncologica. Além de proporcionar atencéo
e cuidado a dor crbnica causada pela doenca, essa nova politica propde que fossem
implantados em todas as unidades federadas de salde, nas trés esferas de gestdo, a promocéo,
prevencdo, diagndstico, tratamento, reabilitagdo e uso de cuidados paliativos para todos 0s
pacientes oncologicos (YAMAGUCHI; HIGA-TANIGUCHI; ANDRADE et al 2010).

Com efeito, com essa politica, os servicos de alta complexidade em oncologia
garantiriam atencdo aos pacientes fora de possibilidade de cura, seja no ambulatério, hospital
ou domicilio. Entretanto, nem sempre 0s pacientes que necessitam de Cuidados Paliativos sdo
advindos do setor oncoldgico. Existem muitos que apresentam doencas cronicas degenerativas
de ordem neuroldgica, de sequelas de doencas cardiovasculares ou respiratérias, etc.
(YAMAGUCHI; HIGA-TANIGUCHI; ANDRADE et al 2010).

A demanda que necessita dos Cuidados Paliativos se apresenta de maneira bem
variada e intensa. Assim, desde 2002 com as diretrizes para a atengdo a dor cronica, seriam
ofertados esse tipo diferenciado de cuidado no nivel de Atencdo Basica pelas equipes de
Saude da Familia. Essa nova forma de cuidar se realizaria através da assisténcia domiciliar
(AD) e com alto grau de humanizacdo, além de possibilitar a desospitalizacdo, a reducdo de
longas internagdes, bem como os altos custos que envolvem os tratamentos hospitalares
(BARBI, 2011).

Esse tipo de atencdo oferecida a domicilio existe no Brasil desde a década de 1940,
através do Servico de Assisténcia Médica Domiciliar de Urgéncia (SAMDU), fundando em
1949 e vinculado ao Ministério do Trabalho. Com o passar dos anos as praticas foram se
modificando, bem como o atendimento feito a domicilio foi ganhando um novo olhar.
Atualmente, como representacdo de compromisso e prioridade com a atencdo domiciliar o
Governo Federal langou o programa Melhor em Casa, que desde novembro de 2011 vem
contribuindo para que muitos pacientes recebam tratamento em suas casas (BRASIL, 2012).

De forma geral o Servico de Atencdo Domiciliar - Melhor Em Casa se constitui como
uma nova modalidade de atencdo & salde que esta vinculado ao Programa Salde da Familia

(PSF), caracterizando-se como uma agéo substitutiva ou complementar, oferecida a domicilio,
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onde sdo realizados procedimentos de promocdo da saude, prevencao, tratamento de doengas
e reabilitacdo para atender pessoas incapacitadas ou com dificuldade de locomogéo, bem
como pacientes cronicos, que terdo assisténcia multiprofissional gratuita em seus lares, com
cuidados mais proximos da familia.

Tal prética vivenciada com o programa Melhor em Casa muito se aproxima das
praticas inerentes a Psicologia da Saude que cada vez mais vem se expandindo em novos
espacos de atuacdo que atinjam as pessoas e comunidades de modo a proporcionar a saude

global dos sujeitos.

A Psicologia da Salde avanca na atualidade buscando novos espacos
expandindo-se na direcdo de atender as novas demandas de producdo de
saber e de salde gue visam a comtemplar comunidades antes ndo assistidas
pelas prioridades das Politicas Publicas. Tudo isso exige do profissional de
Psicologia desenvoltura e habilidades interdisciplinares e ensina que as
profissdes de salde tracam caminhos paralelos a outras profissdes, ou seja,
necessitam cada vez mais, para a concretizacdo da saude publica, da
interlocugdo multiprofissional (ALVES; LIMA; SOUZA; ERNESTO;
SILVA, 2011, p. 148).

Nesse sentido, a Psicologia, na esteira da Psicologia da Saude, articula-se de forma a
atuar em conjunto com toda uma equipe de outros profissionais que acima de tudo busca a
salde global dos sujeitos. Com efeito, dentro da equipe multiprofissional do Programa Melhor
em Casa estdo: médicos, enfermeiros, técnicos em enfermagem, fisioterapeuta e assistente
social. Outros profissionais como fonoaudidlogo, nutricionista, terapeuta ocupacional,

odontdlogo, psicélogo e farmacéutico podem compor a equipe de apoio (BRASIL, 2013).

O programa Melhor em Casa ajuda a reduzir internacfes desnecessarias e
filas dos servigos de urgéncia e emergéncia, ja que a assisténcia, quando ha
indicacdo medica, passa a ser feita na propria residéncia do paciente, desde
gue haja o consentimento dele e da familia (BRASIL, 2013).

O ambiente familiar proporciona um tratamento integral ao paciente, promovendo
dignidade e respeito a singularidade do sujeito. Assim, mesmo ndo sendo um programa
especifico para Cuidados Paliativos, o Programa Melhor em Casa se configura como um
aliado na assisténcia ao paciente fora de possibilidade de cura, que tanto necessita de cuidado
e atencdo de uma equipe profissional, e principalmente do ambiente familiar para se sentir
completo. Dentro do Caderno de Atencdo Domiciliar — Melhor em Casa, vol. 2, divulgado
pelo Ministério da Saude (2013), existe um capitulo destinado as préaticas de Atencédo

Domiciliar para cuidados paliativos. Conforme o Ministério da Saude (BRASIL, 2013), os
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grandes pilares do trabalho das equipes de Atencdo Domiciliar nos cuidados paliativos
devem:

* Atuar com competéncia cultural, para reconhecimento adequado de valores e funcionamento
das familias atendidas, aliada a humildade cultural, para a énfase ao respeito dessas mesmas
caracteristicas observadas, em espaco e tempo tdo intimos que é o evento da morte no
domicilio;

» Comunicar-se de forma clara, possibilitando ao paciente e aos familiares a possibilidade de
receber todas as informacg6es necessarias e expressar todos 0s sentimentos;

* Atingir o maior nivel de controle dos sintomas, com énfase na dor;

* Preparar pacientes e familiares para a morte dentro dos limites de cada um e proporcionar o
méaximo alivio do sofrimento;

* Instrumentalizar cuidadores e familiares para o cuidado paliativo domiciliar;

* Proporcionar qualidade de vida e dignidade para paciente ¢ familiares, com todo 0 suporte e

seguranca possivel.

Atuar em domicilio exige dos profissionais uma competéncia e sensibilidade para
saber lidar com o contexto familiar, respeitando as particularidades da familia, além de manter
uma comunicacdo sempre clara e saudavel, para que a prépria familia seja protagonista nos
cuidados ao seu parente. Com 0s pacientes respeitar a autonomia e desejos, mas sempre
controlando os sintomas e proporcionando qualidade de vida e respeitando a dignidade do
sujeito.

Nesse sentido, de acordo com o Ministério da Saude (BRASIL, 2013), os beneficios
dos Cuidados Paliativos em Ambiente Domiciliar envolvem benfeitorias para o paciente, para
a familia e para o sistema de salde. Para o paciente fortalece a autonomia e integridade, bem
como a identidade enquanto pertencente a um contexto socio-familiar e ndo apenas mais um
leito no hospital. Para a familia proporciona uma aproximacéo e participacdo na vida e na
morte de seu parente, prevenindo o chamado luto patolégico. E para o SUS, entre outras
coisas, promove a reducédo de internagdes hospitalares longas e de alto custo com tratamentos
desnecessarios ou futilidades terapéuticas (BRASIL, 2013). Entretanto, ndo descartamos a
importancia da tecnologia medica e hospitalar quando o caso € necessario e imprescindivel
para uma possivel melhora do paciente. Pois assim, retomamos ao principio dos Cuidados
Paliativos; acima de tudo: melhoria da qualidade de vida e respeito a dignidade humana.

Nesse contexto, para que o profissional possa saber avaliar qual o melhor tratamento

para o paciente, bem como a melhor forma de proporcionar-lhe qualidade de vida, se faz
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necessario que o profissional tenha uma formacdo especial que garante uma capacitacdo
eficaz e continuada.

Conforme Barbi (2011) para que os Cuidados Paliativos sejam ofertados e plenamente
realizados no Brasil se faz necessario que exista uma capacitacdo e educacdo permanente das
equipes de saude em todos os niveis de atencdo e que acima de tudo seja a partir de um
enfoque humanizado. “Tal capacitagdo deveria ser oferecida tanto aos profissionais de nivel
superior, quanto aos de nivel técnico garantindo, assim, o atendimento integral e humanizado
aos pacientes que necessitam desses cuidados especificos” (BARBI, 2011, p. 19).

A formacdo profissional possivelmente € um dos primeiros passos para que O
conhecimento em Cuidados Paliativos seja efetivado nas préaticas de atencdo do SUS. Por ser
uma tematica ainda pouco disseminada entre os servicos de salde, muitos profissionais
desconhecem, ou pouco conhecem sobre os Cuidados Paliativos, e quando se deparam com as
praticas ndo sabem lidar com a situagdo, pois ndo tiveram formacdo adequada para isso. Outro
aspecto que causa impacto na maioria dos profissionais envolvidos com os Cuidados
Paliativos € se deparar com a morte. O processo do morrer e da morte ainda é algo incémodo
ou no minimo complexo para a maioria das pessoas, bem como para profissionais de salde,
gue mesmo convivendo com esse fato todos os dias, ainda utilizam o distanciamento como
estratégia para manter-se longe dela.

Entretanto, pensando nessa capacitacdo para profissionais, e na dificuldade que a
maioria das pessoas e profissionais de saude demostram ao falar da morte, concluiremos
nosso trabalho discutindo o morrer e a morte, na tentativa de desmistifica-la para que assim, o
leitor ou profissional se aproxime um pouco da temaética, e repense suas praticas e atitudes
diante da vida e do ambiente de trabalho. Nao por acaso deixamos esse tema para o final, mas
propositalmente, pois acreditamos que falar da morte seja o principio de tudo, inclusive de
uma mudanca de pensamento diante da vida e de nossas praticas enquanto profissionais. Se o
tema mais importante deixamos para o final é para mostrar que o fim é apenas o comeco de
uma nova forma de pensar sobre a vida, mesmo diante da morte. Ou pensar sobre a morte

diante da vida.
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4.4- Desmistificando a Morte

“Podemos considerar parte de nossa tarefa
fazer com que o fim, a despedida dos seres
humanos, quando chegar, seja tdo facil e
agradavel quanto possivel para os outros e
para nés mesmos [...] "

(Norbert Elias)

Deparar-se com a morte parece ser algo assustador para a maioria das pessoas no
mundo atual. Pensar sobre “esse assunto” provoca emog¢des variadas, talvez as mais
desagradaveis, pois 0 medo de morrer e de pensar na propria morte afastam o homem cada
vez mais desse processo de finitude tdo inerente a vida, e que inevitavelmente iremos passar.
Como propde Norbert Elias, é importante que o0 momento da despedida seja agradavel a nos
mesmos e aos outros. Porém, se faz necessario conhecer e desmistificar o processo da morte e
do morrer, reconhecendo-o como uma fase pertencente a vida, uma vez que desde que
nascemos ja comegamaos a morrer.

Para Séneca (1 a.C. — 65 d.C.), um dos homens mais poderosos da antiga Roma:
“Viver € aprender a morrer!”. Esse ¢ um pensamento que destoa, de certo modo, do que a
maioria das pessoas no mundo pensam sobre o morrer e a morte. E 0 que os profissionais de
salde, que lidam diariamente com a morte pensam sobre esse fendmeno inevitavel?
Preocupados com isso, concluimos nosso trabalho com uma breve discussdo e apanhado
histérico do processo de ressignificacdo da morte com o passar do tempo. Como dito
anteriormente, esse tema foi deixado propositalmente para o fim, para que possa atingir o
leitor, que ao pensar sobre o processo de morrer e da morte, também possa refletir sobre as
melhores maneiras de lidar com isso, e possivelmente veja os Cuidados Paliativos como uma
luz a ser seguida durante a vida, no tunel inevitavel que é a morte.

A principio, trazemos novamente ao debate o autor que abriu as primeiras discussdes
sobre a esséncia do ser humano, e com ele também vamos concluindo nossos pensamentos.
Estamos falando de Martin Heidegger, um dos filésofos que mais pensou sobre o ser humano
e suas nuances de vida e também de morte. Heidegger, ao elaborar um de seus maiores
classicos “Ser e Tempo” também faz uma profunda reflexdo sobre como vivenciar o processo
de viver e morrer em uma época onde as condi¢des de vulnerabilidade fazem parte da

experiéncia humana. Ou seja, 0 “ser” inserido no mundo e subjugado aos efeitos
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devastadores do “tempo” fica sujeito a construgdo de uma consciéncia de morte; logo,
estariamos conscientes de sermos um ser-para-a-morte. Viver é também um processo de
morrer (HEIDEGGER, 2005).

Essa parece ser uma das Unicas certezas do ser humano, e que nos diferencia de outros
seres vivos. “[...] Apesar dos esforcos dos pesquisadores e do conhecimento acumulado, a
morte continua sendo uma certeza, ameacgando o ideal de cura e preservacdo da vida, para o
qual nos, profissionais da satde, somos treinados” (MATSUMOTO, 2012, p. 23).

Mesmo diante de tamanha tecnologia médica-cientifica, aliado a busca por um
adiamento da morte e prolongamento da vida, a morte continua sendo uma certeza, 0 que
varia é a forma como as pessoas encaram esse processo pertencente a vida.

De acordo com Philippe Ariés (2003), um importante historiador e medievalista
francés, a forma como as pessoas compreendiam a morte foram diferentes em cada época,
cultura ¢ contexto historico. Em um de seus trabalhos mais conhecidos “A Historia da Morte
no Ocidente”, o autor apresenta as mudangas de comportamentos dos povos diante da morte.
E para isso traz uma comparacdo de como a morte era vista no passado, € como € vista
atualmente. Nos periodos mais antigos, em particular na ldade Média, os povos esperavam
pela morte. O processo do morrer era visto como algo natural, como um ritual compartilhado
entre a familia e vizinhos. Era uma cerimonia publica. As pessoas que estavam a morrer tinha
autonomia sobre sua morte, tinha seus desejos atendidos, e seus momentos para se despedir de
todos. Essa era a chamada morte domada, ou domesticada. O homem submetia-se a morte
como uma lei natural da espécie, ndo se esquivava, nem a exaltava; apenas aceitava como
algo justo, como uma fase que se deve passar (ARIES, 2003).

A morte era tema aberto e bastante frequente na ldade Média, tanto que a literatura
popular testemunha esse fato (ELIAS, 2001). No século XVIII, a morte toma um sentindo
dramatico, pois extinguia 0 homem do convivio de sua familia e de seu cotidiano. O luto era
exagerado, e comecava-se a cultuar os cemitérios. Perder um familiar se tornou um grande
temor (ARIES, 2003).

Com o passar dos anos falar de morte foi se tornando um tabu. Na segunda metade do
século XIX, as pessoas queriam esconder a morte, e entdo escondiam do moribundo a
gravidade de sua doenca. Em inicio do século XX, a medicina avancada arrasta as pessoas
para o hospital. Ja ndo se morre em casa proximo aos parentes, mas num hospital, sozinho
(ARIES, 2003).

“Hoje se morre muito mais no hospital; ¢ uma morte escondida das pessoas e isolada

dos familiares [...]”. (ROLIM et al apud MARENGO; FLAVIO; SILVA 2009, p. 353). Torna-
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se uma fuga constante da morte, mesmo sabendo que somos 0s Unicos seres Vvivos que temos a
certeza que iremos morrer. A ciéncia promove um prolongamento da vida, mesmo que 0s
pacientes figuem sofrendo por meses ou anos em uma vida vegetativa, ligados a aparelhos e
tubos.

O avanc¢o da tecnologia proporcionou cada vez mais uma falsa impressdo que se
poderia vencer a morte. E isso ndo era possivel ela se tornaria uma inimiga. A humanidade
entra em inimizade com a morte. E o que Ariés considera como a morte interdita. Onde ocorre
uma ruptura entre o homem e a morte (ARIES, 1997 apud MONTENEGRO, 2012).

Falar sobre morte e luto de uma forma geral causa uma enorme estranheza nas
pessoas. Ao passo que é algo do qual fugimos, mas também existe um interesse impulsivo
guando por muitas vezes 0s assuntos mais exibidos na midia € a morte, e ndo por acaso sdo 0s

programas de mais audiéncia na televisao.

[...] @ morte escancarada invade a vida das pessoas com violéncia, de forma
inesperada, dificultando a elaboracdo do luto. Cria situagGes de
vulnerabilidade sem prote¢do ou cuidado. Ocorre a banalizacdo da morte na
TV, inundando domicilios com imagens de mortes, quer nos noticiarios,
novelas ou filmes (KOVACS, 2003).

Nesse momento, é possivel fazer uma ponte entre a morte domada (vista como um
processo natural da vida), a morte interdita (a qual se torna uma inimiga) e a morte
escancarada, citada por Kovacs (2003), que invade violentamente o cotidiano das pessoas,
sem dar espaco para que seja compreendida diante de tamanha vulnerabilidade que estamos
expostos. Além do medo da perda de um ente querido, cada vez mais as pessoas temem a
propria morte. Como dito por Norbert Elias em “A soliddo dos moribundos” (2001) um dos
problemas mais gerais de nossa época € nossa incapacidade de dar aos moribundos a ajuda e
afeicdo que eles tanto necessitam no fim de suas vidas, isso porque ver a morte do outro é
lembrar que também iremos morrer. (ELIAS, 2001). Desse modo, “o problema social da
morte é especialmente dificil de resolver porque os vivos acham dificil identificar-se com os
moribundos” (ELIAS, 2001, p. 9).

Assim, diante das transformacOes que foram discutidas um dos elementos mais
presentes que causam consequéncias para a sociedade é a questdo do medo. Medo da propria
morte, da morte do outro, de como vai morrer, enfim. De acordo com Pessini (2008 apud
MONTENEGRO, 2012, p. 8), “o processo de morrer ¢ temido pela sociedade, pois no ideario

social a morte frequentemente ¢ associada a dor, soliddo, dependéncia e impoténcia”.
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Nesse sentido, a morte e 0 morrer tornaram-se inevitaveis preocupagdes humanas.
Uma das pessoas mais estudiosas com relacdo ao assunto foi a psiquiatra sueca Elisabeth
Kibler-Ross (1926-2004), que “adentrou no mundo subterraneco de todos nos onde estdo
alojadas nossas perguntas, buscas e, paradoxalmente, encontros ¢ realizagdes.” (PAULA,
2011, p. 80). Kiibler-Ross realizou pesquisas com pessoas em momentos finais de vida e seus
familiares., estudando todo o processo de morrer e da morte, o que originou em 1969 sua obra
mais famosa que leva o titulo “Sobre a Morte ¢ o Morrer”. A autora também descreve sua
experiéncia como psiquiatra no acompanhamento de pacientes gravemente enfermos; e nos
apresenta os cinco estagios do luto. Séo eles: negacéo, raiva, barganha, depressdo e aceitacdo
(MONTENEGRO, 2012).

Conforme Kibler-Ross (1979) na fase da negacdo a pessoa, como uma forma de
defesa, acaba negando a situacdo, ndo querendo entrar em contato com a realidade. Bem
comum a pessoa ndo querer entrar no assunto. Com a fase da raiva, o sujeito se revolta com o
mundo se sentindo injusticado por estar passando por aquela situacdo. Na fase da barganha é
possivel notar que o sujeito comeca a negociar consigo mesmo, com Deus ou com outros,
prometendo coisas que Ihe ajudardo a sair daquela situacdo. Na fase da depressdo, em geral a
pessoa se coloca isolada, recolhida para seu interior, melancélica, de modo a sentir-se
impotente diante daquilo que esta passando. Ja a fase da aceitagdo se caracteriza pelo encontro
com a realidade, e comeca a enfrentar a perda ou a morte sem tamanho desespero ou exagero.
E importante ressaltar que 0 modo como cada pessoa vivencia cada fase é particular. Nem
sempre todas as pessoas irdo passar por todos 0s cinco estagios, e ndo necessariamente eles
acontecem como uma sequéncia. O importante € que existe espaco para que as pessoas
vivenciem cada momento, e que os profissionais possam ajudar o paciente no estagio em que
ele se encontra, para que o luto seja vivenciado da melhor maneira (KUBLER-ROSS, 1979).

O legado deixado por Kibler-Ross ao falar sobre a morte, o morrer e o luto
proporciona um conhecimento que pode ajudar muito as pessoas a terem outro olhar sobre
essa tematica, bem como a saber lidar melhor com o luto. Para muitos a morte é vista como
um fracasso; principalmente no contexto dos hospitais em que se luta contra a morte. “Se a
morte € vista como um fracasso ou indignidade, o profissional se vé perdendo batalhas e
derrotado. O paciente que sobrevive é guerreiro, mas quando piora é visto como perdedor”
(KOVACS, 2014, p. 95).

A forma como o paciente se vé diante de um agravo, ou mesmo como os profissionais
percebem esse momento de final de vida, pode fazer toda diferenca nesse processo entre o

morrer e a morte. E nesse momento que o Cuidado Paliativo se apresenta como uma das
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maneiras mais dignas de se acolher uma pessoa que comeca a ficar fora de possibilidade
terapéutica. “O Cuidado Paliativo resgata a possibilidade da morte como um evento natural e
esperado na presenca de doenca ameacadora da vida, colocando énfase na vida que ainda
pode ser vivida” (MATSUMOTO, 2012, p. 27).

Em seus estudos Kiibler-Ross percebeu o quanto o sujeito em processo terminal de
vida ainda tem uma grande oportunidade de aprendizagem, de continuar vivendo dignamente,
bem como proporcionando aprendizagem a quem estivesse ao seu redor. A autora também
ressalta que era importante e necessario que 0 paciente pudesse manter sua autonomia,
podendo inclusive rejeitar tratamentos; continuar exercendo suas maiores habilidades, mesmo
com ajuda de outras pessoas; e também continuar a satisfazer seus desejos; e ter direito a
“conduzir” sua propria morte (KUBLER-ROSS, 1979).

A obra de Kibler-Ross possivelmente pode ser considerada um dos elementos
importantes para que a sociedade venha a transformar a visdo de morte, uma vez que a
preparacdo sobre a morte e o morrer deve comecar desde criangas, para que aprendam a
encarar a realidade da morte, coisa dificil de ser feita até pelos profissionais de saude que

estdo em constante contato com esse fenbmeno.

Falar em educagdo para a morte nos remete a dificuldade de enfrentamento e
superacéo do medo da morte pelos profissionais da area da satde. Esse é um
tema polémico, porque lida com questdes pessoais relacionadas a finitude da
existéncia humana. Parece mais facil desconhecer e negar a morte do que ter
que encaré-la e enfrenta-la JUNQUEIRA; KOVACS, 2008, p. 507).

Parece existir uma resisténcia ao se falar da morte, porém e imprescindivel
principalmente aos profissionais de salde que se trabalhe esse tema desde a formacdo, para
que as praticas se tornem cada vez mais adequadas. Muitas vezes parece que € construida uma
barreira entre o tema da morte e o profissional de saude contribuindo para uma formacéo
inadequada, posturas frias e descaso diante de uma pessoa que esteja no final de vida e tanto
precisa de acolhimento (JUNQUEIRA; KOVACS, 2008).

“Os profissionais da saude no Brasil sdo despreparados para trabalhar com a morte,
uma vez que sua formacdo é voltada para a cura e ha pouco conhecimento sobre cuidados
paliativos” (BARBI, 2011, p. 31). Com efeito, na maioria das vezes o que falta ao profissional
¢ apenas 0 conhecimento e a oportunidade de ver novas alternativas de poder lidar com esse

fendmeno inerente a todo ser humano.
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Os Cuidados Paliativos ndo apresentam a morte, apenas a aceitam como
parte inexordvel de um processo e também ndo se suspende todo o
tratamento, apenas os considerados fateis, sendo que cuidar paliativamente
requer, muitas vezes, um tratamento mais ativo, mais abrangente e mais
complexo (PESSINI; BERTACHINI 2006 apud
MARENGO; FLAVIO; SILVA 2009, p. 355).

Trabalhar com os Cuidados Paliativos requer conhecimento e empenho, é ndo desistir
da busca por dignidade para o paciente, € buscar as melhores maneiras para que a qualidade
de vida seja assegurada até o fim. Montenegro (2012) faz uma comparacao entre os Cuidados
Paliativos e a ortotanésia. Assim como os Cuidados Paliativos a ortotanésia implica em nem
adiar a morte e nem prolongar o sofrimento. Na ortotanésia existe um acompanhamento do
curso natural de sua morte, oferecendo todo o suporte que for necessario para que tudo
aconteca com o menor nivel de sofrimento possivel. Assim, os Cuidados Paliativos nédo
deixam de ser uma tentativa de operacionalizar a ortotanésia garantindo sempre uma morte
digna (MONTENEGRO, 2012).

Muitas vezes a medicina curativa se concentra no corpo do paciente e na busca pela
cura da morte mediante praticas que atingem o apice da desumanizacdo (COSTA; COSTA,
2002 apud MONTENEGRO, 2012). Para que essa desumanizagdo da morte seja suprimida,
muitos movimentos devem ganhar maior visibilidade. Entre eles podemos citar o chamado

movimento da “boa morte”.

[...] o movimento da boa morte objetiva alcangar a sociedade como um todo
oferecendo a oportunidade de olhar a morte sobre um angulo diferente e
assim possibilitar outra atitude frente a ela, que ndo seja de negacdo e de
medo (MONTENEGRO, 2012, p. 16-17).

Assim como o movimento da boa morte que proporciona um novo olhar e novas
praticas diante do morrer e da morte, outros movimentos como o “movimento da filosofia
hospice” e o “movimento dos Cuidados Paliativos” também buscam essa “boa morte”, seja
através de novos modelos de institucionaliza¢do, bem como de uma filosofia do cuidado e de
uma maior humanizagao das praticas (MONTENEGRO, 2012).

Logo, é com esse desejo que concluimos nosso trabalho. Com o desejo de que cada
vez mais os profissionais busquem capacitacdo e lacem novos olhares para o contexto da
morte e do morrer, e assim possam dar forca aos movimentos que garantem o respeito a
dignidade e qualidade de vida diante da morte. A busca por conhecimento é imprescindivel
para que novos debates acontecam. Falamos sobre a morte no final do trabalho para que o
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leitor possa perceber que o fim é apenas o comeco. Que o final da leitura seja apenas a
contribuicdo para uma nova maneira de pensar e agir diante da morte, e assim modificar
nossas praticas nos tornando profissionais e pessoas cada vez mais comprometidas com a

dignidade e respeito pela humanidade.
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5. CONSIDERACOES FINAIS

Chegou 0 momento em que perguntamos ao leitor se ao longo da apreciacdo da leitura
foi possivel responder a pergunta feita la no inicio do texto. Para relembrar, foi perguntado
como se poderia ajudar, da melhor maneira possivel, um paciente fora de possibilidade de
cura, proporcionando-lhe os dltimos melhores dias de sua vida garantindo-lhe o respeito a
dignidade e qualidade de vida. Se a resposta for possivel, teremos alcangado grande parte de
nossos objetivos, ou melhor, um dos mais importantes deles, que é fazer com que ocorra uma
reflexdo acerca dos Cuidados Paliativos, bem como uma sensibilizagdo cada vez maior para
que o tema seja discutido e disseminado na sociedade.

Desse modo, através desse trabalho, acreditamos ter proporcionado um pouco de
conhecimento sobre a historia e conceitos acerca dos Cuidados Paliativos. E assim, instigar o
desejo nas pessoas para que esse assunto seja ainda mais estudado e disseminado, tanto entre
os profissionais de salde no exercicio de suas funcdes em servigos publicos de saude, como
na comunidade académica e na sociedade de um modo geral.

Com efeito, se faz necessario que o conhecimento acerca dos Cuidados Paliativistas
esteja mais presente nos cursos profissionalizantes e na Universidade para que os
profissionais da salde, em especial os Psicologos, possam estar preparados para lidar com
competéncia nas praticas paliativas. Esta se configura como uma necessidade, de certo modo,
“urgente”, pois conforme Floriani (2011, p. 101) “o Brasil apresenta uma politica de cuidados
no fim da vida ainda incipiente, timida e desarticulada, tendo como grande desafio o de inserir
0s Cuidados Paliativos no sistema de saude”. Além disso, € importante a disseminagdo nas
universidades e cursos de formacdo da area de saude, para que esses profissionais cheguem
mais preparados e sejam multiplicadores desse tipo de préatica fortalecendo as politicas
publicas e programas de humanizacéo do cuidado em final de vida.

Essa problemaética foi discutida ao longo da pesquisa quando foram debatidas as
relagcGes entre os programas e politicas publicas de salide do SUS e os Cuidados Paliativos.
Foi possivel notar o quanto as politicas destinadas aos Cuidados Paliativos sdo relativamente
recentes e pouco vistas. Aliada a essas politicas estd a Psicologia da Saude que vem se
destacando nas ultimas décadas como um campo de aplicacdo da Psicologia dedicado aos
cuidados de saude geral, priorizando as assisténcias de promocao da saude e de prevencao de
doengas (ALVES, 2008). Assim, os Cuidados Paliativos estdo diretamente relacionados com
as praticas da Psicologia da Saude, pois juntas visam a qualidade da satude do ser humano de

forma integral. Logo, a atuacdo de uma equipe multiprofissional que trabalhe de forma



59

articulada é essencial, onde todos compartilnem saberes em prol da qualidade de vida do
paciente.

De acordo com Spink (2003) essas novas configuragdes nos modelos e praticas de
salde, inclusive as praticas do profissional de Psicologia, provocam inicialmente algumas
dificuldades, que podem ser sanadas através da busca por capacitacdo profissional. E na esfera
dos Cuidados Paliativos, se faz ainda mais necessario, por ser uma realidade relativamente
nova no cendrio da saude de uma forma geral. De acordo com Marengo et al (2009) essas
lacunas que existem s6 indicam a necessidade de mais estudos na tematica, de modo a deixar
os profissionais de salide mais preparados para cuidar da vida com humanismo e competéncia
técnico-cientifica.

Por conseguinte, a formacdo competente nas praticas paliativistas se torna algo ainda
mais urgente quando é observado o fendmeno de crescimento populacional no Brasil e no
mundo, em que a expectativa de vida estd cada vez maior e as tecnologias médicas se
modernizando, de modo a aumentarem a longevidade humana. Por outro lado, muitas pessoas
convivem durante anos ¢ anos com doengas cronicas, € por isso, quanto mais “vivem” (ou
morrem lentamente), mais precisam de cuidado humanizado. E entdo que os Cuidados
Paliativos despontam como uma alternativa, para preencher esta lacuna nos cuidados ativos e
mais humanizados aos pacientes (MATSUMOTO, 2010).

Outro aspecto importante e que foi discutido no trabalho foi a temética da morte e do
morrer, e sua relacdo com as préaticas paliativistas. Procuramos promover uma discussao
critica e reflexiva que contribuisse na desmistificacdo do processo da morte e do morrer. Para
isso, trouxemos alguns dados historicos de como a morte foi vistas de formas diferentes
durante épocas e contextos distintos. Consideramos a discussao desse tema essencial para que
0 processo da morte e do morrer deixe de ser um tabu para muitas pessoas, inclusive para
profissionais de salde, que acabam tratando esse assunto como algo incémodo e distante,
prejudicando as relacdes entre paciente, familia, e para o proprio profissional. A convivéncia
com a morte de pacientes terminais é constante nos hospitais, porém a maioria dos
profissionais de salde pouco discutem o assunto com tais sujeitos, nem com a familia, pois
tem dificuldade de tratar sobre o tema (VIANA; PECELLI apud
MARENGO; FLAVIO; SILVA, 2009).

Evitar o tema da morte, por vezes pode ser ainda mais prejudicial, para os pacientes,
familias, e também para o profissional, que entra em conflito consigo mesmo, acarretando
sentimentos complexos, e dificuldades maiores de atuar em sua area. O processo de morte e

do morrer, precisa ser desmistificado, desvendado, estudado, e refletido, de modo que as
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pessoas se preparem mais para esse momento, uma vez que é um fendmeno inevitavel e
natural da vida. De acordo com Barbi (2011) se faz necessario considerar a morte como um
processo, e por isso, torna-se fundamental a producéo de formas mais efetivas e humanas de
cuidar.

Uma dessas formas de cuidado humanizado sdo os Cuidados Paliativos, tema central
do nosso trabalho. Procuramos abordar a temética de forma ampla e articulada com outros
fatores que estdo inter-relacionados. Buscamos apresentar as informacgdes de modo que
chegassem ao leitor de forma leve e ao mesmo tempo marcante. Concluimos nossas
discussbes, mas ndo encerramos 0 assunto. Nosso intuito também € provocar novos
pesquisadores a refletirem sobre os Cuidados Paliativos e suas nuances, tendo em vista a
amplitude tematica que esse assunto pode ser analisado.

Nosso trabalho ndo traz uma resposta finalizada acerca do assunto, pelo contrario, ele
pretende provocar novos questionamentos que ainda precisam ser problematizados. Por meio
da leitura ja realizada, muitos questionamentos j& suscitam. Por exemplo, refletir sobre o
porqué da escassez de teoria e pratica da abordagem dos Cuidados Paliativos no cenario
nacional? Por que existe pouco investimento de politicas publicas especificas para esse tipo de
cuidado? Sera que para o sistema governamental sdo gastos desnecessarios? Existem
interesses politicos, econdmicos, sociais que impedem o desenvolvimento dessa pratica?

Pretendemos continuar com novas pesquisas e projetos que contribuam para a
disseminacdo do conhecimento acerca dos Cuidados Paliativos, de modo a atingir
profissionais da saude, interessados no assunto e a sociedade de forma geral. Ao mesmo
tempo, esperamos que 0 presente trabalho tenha contribuido para incitar em outros
pesquisadores a vontade e responsabilidade de fomentar novas pesquisas e projetos, para que
assim um assunto tdo importante esteja presente na vida das pessoas e ndo apenas na hora da

morte.
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ENTRE LA VIDA Y LA MUERTE: HUMANIZACION Y CUIDADOS PALIATIVOS
COMO MEDIOS PARA ENFRENTAR EL FINAL CON DIGNIDAD.

CUNHA, Elizabeth Cristina do Nascimento.

La evolucion de la ciencia y el uso de las tecnologias de salud, desde la segunda mitad del
siglo XX, tiene aumentado de modo significativo la esperanza de vida de las personas. La
longevidad, a su vez, aumenta la incidencia de enfermedades cronicas y degenerativas, las
cuales inducen a la necesidad de cuidados especiales, como los cuidados paliativos, por
ejemplo. Estos cuidados son definidos por la Organizacion Mundial de la salud como un
modo de actuar que intenta aumentar la calidad de vida de pacientes y de sus familias, que
enfrentan dolencias amenazadoras de vida, promoviendo el alivio del sufrimiento,
disminucion del dolor y de otros problemas fisicos, psicosociales y espirituales. El respecto a
la dignidad humana y la buasqueda por calidad de vida son presupuestos esenciales en los
cuidados paliativos. Aliadas a esa forma de actuacién estan las practicas de Humanizacion
diseminadas por el Sistema Unico de Salud de nuestro pais. A través de las propuestas
inherentes al Humaniza SUS, son repensadas nuevas maneras de cuidado y atencion a los
pacientes, incluso aquellos que se encuentran fuera del alcance terapéutico. Aunque existan
algunos programas y politicas de salud que alcancen eses cuidados, en nivel nacional los
servicios dedicados a tales cuidados aun son escasos, las précticas y la literatura publicada en
idioma nacional estdn poco difundidos. Investigaciones apuntan que muchos profesionales
que actdan en servicios de salud publicos conocen poco los cuidados paliativos y necesitan
recibir una capacitacion para actuaren con competencia en el area. Con base en eso, en ese
trabajo, objetivamos: proporcionar un conocimiento sobre la historia y conceptos acerca de
los Cuidados Paliativos; explicar programas y politicas publicas del SUS volcados a los
Cuidados Paliativos; comprender el papel y actuacion del Psicélogo y de otros profesionales
que actdan en las practicas paliativas; y promover un debate critico y reflexivo que contribuya
a la desmitificacion del proceso de la muerte y del morir, colaborando para la diseminacion
del asunto y de las reflexiones acerca de la tematica. El procedimiento metodol6gico adoptado
fue una revision no sistematizada de la literatura, que nos dio la ventaja de abordar el tema de
forma amplia y diversificada. A traves de un analisis critico, exploratorio, reflexivo e
interpretativo de los datos tomados en las lecturas, fue posible concluir que es urgente la
necesidad de mayores debates y producciones tedrico académicos sobre los Cuidados
Paliativos; que es primordial la diseminacion del tema entre profesionales de salud, en la
comunidad académica, en los curriculos universitarios, y en la sociedad de modo general. La
divulgacion del asunto constituye un paso importante para que el debate sea constante y
alcance las politicas de salud en nuestro pais, contribuyendo a la formacion y capacitacion de
los profesionales para que actien con competencia y respecto a la dignidad humana hasta los
ultimos momentos de vida de sus pacientes.

Palabras-Clave: Cuidados Paliativos; Humanizacion; Actuacion Multiprofesional; Actuacion
del Psicologo; Muerte y Morir; SUS.
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