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RESUMO

O objetivo deste estudo € analisar a prestacdo de servicos de cuidados
paliativos na Unidade de Cuidados Paliativos do Hospital do Servidor Publico
na cidade de S&o Paulo, Brasil. O estudo teve como objetivo identificar e
analisar o significado desse servico para 0 supervisor e sua equipe de
profissionais da Unidade de Cuidados Paliativos. Para os fins deste estudo,
partimos do pressuposto de que os servicos de cuidados paliativos na unidade
vém sendo efetuados de forma gradual e sistemética, com desafios e
oportunidades. A metodologia compreendeu pesquisa bibliografica e
documental, bem como pesquisa de campo qualitativa. Utilizamos a técnica de
entrevistas semi-estruturadas com 10 sujeitos. Para a analise dos dados, foi
usada a técnica de analise de conteido.Os conceitos de referéncia escolhidos
foram Morte, Cuidados Paliativos, Humanizacao e equipe multiprofissional. Os
resultados mostraram que a filosofia de cuidados paliativos no ambito
hospitalar apresenta importantes limitacbes e desafios institucionais para sua
efetivacdo cotidiana, porém as préaticas profissionais na Hospedaria de
Cuidados Paliativos do HSPM tém se consolidado por meio de um processo
que inclui o atendimento integral ao usuario e a familia, a¢gdes interdisciplinares
e 0 estimulo da autonomia profissional na prestacédo dos servicos.

Palavras-chave: morte, cuidados, cuidados paliativos, humanizacdo e equipe
multiprofissional.



ABSTRACT

The purpose of this study is to examine the provision of palliative care services
at the Palliative Care Unit of the Hospital do Servidor Publico, in the city of Sdo
Paulo, Brazil. The study aimed at identifying and analyzing the meaning of this
service to the supervisor and his team of professionals at the Palliative Care
Unit. For the purpose of this study, we assumed that the palliative care services
at the Unit have been delivered in a gradual and systematic mannerwith their
challenges and opportunities. The methodology comprised bibliographical and
document research, as well as qualitative field work. We used the technique of
semi-structured interviews with 10 subjects.For analysis of data, the content
analysis technique was used. The reference concepts chosen were Death,
Care, Palliative Care, Humanization, and Multiprofessional Team. Results
showed that the philosophy behind palliative care within the hospital scope
includes some significant limitations and institutional challenges for the effective
delivery of services on a daily basis. However, the professional practices
adopted by the Palliative Care Unit team at the Hospital do Servidor Publico
have been consolidated into a streamlined process that includes full health care
coverage to users and their families, interdisciplinary activities and stimulus to
professional empowerment and autonomy in the delivery of services.

Keywords: Death, Care, Palliative Care, Humanization, and Multiprofessional
Team.
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PREFACIO

A minha infancia transcorreu em uma cidadezinha no interior do Estado
do Parana. Eramos quatro irm&os, trés meninas e um menino, sendo eu a filha
do meio. Pertenciamos a uma familia simples, que oscilou entre a classe média

baixa e a pobre.

No seio da familia havia a convivéncia intergeracional, pois 0s meus
avOs maternos moravam conosco. Tinha 12 anos quando o meu avo faleceu e
este foi o evento que, de modo inaugural, se relacionou com o tema do

presente estudo académico.

N&o conhecia ainda o que era um processo de adoecimento e morte, até
ver o0 meu avo sofrer um derrame e ficar acamado. Muito ativo, sofreu bastante
por se encontrar fisicamente dependente. Tinha, entretanto, um temperamento
docil e tolerante e aceitava os cuidados resignadamente. Ainda que as
condicBes econdbmicas da familia fossem adversas, lembro de minha avo e

minha méae cuidando dele sem muitas lamurias ou pesares.

O seu quarto localizava-se no meio da nossa casa, e a porta ficava
sempre aberta, conforme era o seu desejo. Deitado em sua cama, ele via a
sala e a porta principal que se abria para uma peguena varanda, que, por sua
vez, dava de frente para a rua. De onde se encontrava, portanto, podia
perceber todos 0os movimentos e os barulhos da casa e também parte da rua.
Sabia quando chegavamos da escola e as vezes nos chamava. Como era de
poucas palavras, as conversas ndo se estendiam por muito tempo, mas ele
parecia ndo se importar, demonstrando satisfacdo somente por nos ver em

nossa rotina estudantil.

As vezes ele se tornava confuso e, involuntariamente, divertia-nos
dizendo com ar de desconfianga que haviamos usurpado todos 0s seus
biscoitos, resquicios de lembrancas passadas das nossas estripulias. Até
nesses momentos era condescendente conosco e ndo demonstrava irritacao.
Por vezes, também né&o reconhecia o seu quarto e os objetos ao redor. Nessas
ocasifes, lembro de minha av6 falando-lhe de modo a resgatar-lhe as

lembrancas em retrospecto, até trazé-lo de volta a realidade. Com excecado a
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estes lapsos de memodria, felizmente, ndo me lembro de vé-lo em condi¢des de

maiores sofrimentos, dores e desconfortos.

Sua morte ocorreu em casa e foi muito sentida pela familia. Sua partida,
porém, pareceu-me um processo natural, como uma consequéncia de sua
doenca e idade. Na época, consolava-me pensar que ele ndo se sentiu sozinho
ou isolado no seu adoecimento, tampouco em sua morte, pois tivera sempre a

companhia de todos, de modo constante e irrestrito.

O veldrio foi em casa, no meio da sala, com a porta aberta ao acesso
das pessoas de fora. Compareceram parentes vindos de localidades distantes,
conhecidos e vizinhos. Uma das vizinhas ajudou com os cafezinhos, e os
oferecia incansavelmente a todos que chegavam. Uma tia designou que eu e
algumas criancas que ali estavam percorréssemos a vizinhanca solicitando
algumas flores. Lembro de retornarmos com uma quantidade suficiente para
recobrir o corpo de meu avo, o que me fez sentir Util naquela circunstancia, de
alguma forma. Um conhecido da familia providenciou uma pessoa, que nao era
propriamente um monge, mas conhecia os rituais budistas. Lembro-me que o
cerimonial funebre despertou o espanto e a curiosidade das pessoas que nao
eram descendentes de orientais. As criancas riam discretamente. No final, eu

mesma achei graca daquelas preces com entonacdes e ritmos tao exoticos.

Anos mais tarde, a minha avo faleceria em condicdes semelhantes,
igualmente em casa. ldosa, com doengas crbnicas, aos poucos foi ficando
acamada. Fora totalmente cuidada em casa, com a diferenca de ter recebido

uma assisténcia constante por parte de um neto médico.

De personalidade forte, permaneceu llcida até o final. Em seus ultimos
momentos, pediu que Ihe fossem dispensados os artificios para o
prolongamento de sua condicdo, principalmente o recurso de uma
hospitalizagdo. O meu primo, dentro dos preceitos da sua profissdo de médico,
procurou respeitar as suas vontades, sem grandes intervencdes, apenas
zelando pelo seu bem-estar. Seus pequenos desejos também foram atendidos,
tais como os objetos pessoais que gostaria de doar e para quem, a roupa que

gostaria de vestir no proprio funeral e até sua cremacao.



14

O momento mais especial, cuja lembranca ainda é bastante acalentada
pela minha mae, foi o derradeiro dialogo estabelecido entre a minha avo e ela.
Nele, a minha avd agradecia a filha pelos cuidados recebidos e Ihe pedia
desculpas por muitas vezes té-la preterida em funcédo das atencfes dedicadas
ao filho mais velho, culturalmente privilegiado pelos pais, na tradigdo oriental.
Creio que este episodio foi decisivo para uma partida serena de minha avo e
também para a superacdo da minha mae em relacédo a histéria relacional de
ambas. E possivel também que tal fato s6 tenha ocorrido devido & intimidade

propiciada pelo cuidado.
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INTRODUCAO

O cuidado humanizado na morte € um tema que tem sido muito discutido
nesses Ultimos anos no Brasil, visto ser considerado por muitos estudiosos

como um parametro para se medir o grau civilizatorio de uma sociedade.

A assisténcia aos pacientes portadores de doencas que ameacam a
continuidade da vida (outrora denominados pacientes terminais ou pacientes
fora de possibilidades terapéuticas para a cura) tem sido alvo importante de
preocupacdes de profissionais e instituicbes hospitalares que tém aceitado o
desafio de rever suas praticas em saude, visando a humanizacdo do

atendimento.

Estudos comprovam que o trabalho com este segmento de pacientes
ndo ¢é tarefa simples. As dificuldades se devem ao despreparo dos
profissionais, das instituices e da sociedade como um todo, visto que a morte
h& muito é concebida socialmente como um tabu, algo a se esconder e sobre o

que néo se falar.

Outro aspecto importante a ser considerado trata-se do complexo e
delicado mundo do trabalho em saude. Para o trabalhador da saude, o objeto
de seu trabalho é a vida e, consequentemente, 0 que esta por tras dessa vida,
a pessoa humana. Assim, temos um objeto que é, a0 mesmo tempo, um
sujeito. Certamente esta dicotomia traz impactos na condi¢cdo de saude desse
trabalhador.

Foi a partir da minha experiéncia enquanto assistente social atuando no
Pronto-Socorro de Adultos, Unidade de Internacdes e Unidade de Terapia
Intensiva do Hospital do Servidor Publico Municipal, na cidade de S&o Paulo,

gue surgiram o0s questionamentos que resultaram na realizacdo deste estudo.

Nestas areas de atuacoes, era frequente a observagdo do sofrimento
dos pacientes e seus familiares perante a irreversibilidade do processo da
morte, intermediado por um modelo de assisténcia médico-hospitalar
tradicional, no qual as questbes técnicas e normativas prevaleciam sobre as

necessidades humanas.
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Na dinamica dos atendimentos dispensados pelo hospital, quatro

aspectos eram especialmente notaveis e consistiam em fontes de inquietacges.

O primeiro se tratava do contato entre os doentes e familiares, mediado
pelas regras e normas da instituicdo. As visitas ocorriam rigorosamente em
duas ocasides do dia, em periodos reduzidos de trinta minutos, com o direito
restrito a apenas duas pessoas e, mesmo assim, mediante revezamento.
Quando as visitas eram liberadas, nas ocasifes em que o paciente encontrava-
se na iminéncia da morte, a equipe de profissionais responsaveis pela
assisténcia costumava se manifestar contra a presenca dos adolescentes, pelo
fato de considerar inadequado o compartilhamento das circunstancias com os
mais jovens. As criancas, por sua vez, eram terminantemente barradas, seja
pela contraindicacdo da exposicdo ao ambiente hospitalar ou pela alegacdo de
que o contato poderia acarretar traumas as mentes ainda prematuras dos

pequenos.

No ambiente controlado e regido por regras rigidamente estabelecidas, o
siléncio era dominante. O emudecimento também notavel nos doentes e nas
familias consistia numa opcédo voluntaria e um recolhimento resignado, ou
simplesmente a consciéncia da auséncia de algum profissional disposto a ouvi-
los? Neste contexto, pensava-se que 0s pacientes podiam ter segredos e
resolucdes pendentes e sentiam-se frustrados por ndo terem chances de

externa-los.

O segundo aspecto observado era a forma como a equipe relacionava-
se com o paciente e os familiares. De modo defensivo, os profissionais
mantinham uma postura de “ndo envolvimento” e, assim, a assisténcia se
manifestava de forma despersonalizada e distanciada, com objetivo, consciente
ou inconsciente, de ndo estabelecer intimidades que poderiam desencadear
demandas emocionais, psicologicas e afetivas, entendidas como exposicdes e
desgastes pessoais e profissionais. N&o raro as pessoas eram reconhecidas a

partir da numeracao dos seus leitos, suas doencas e complicacdes.

As relacbes com o0s pacientes, portanto, se resumiam, na maioria das
vezes, ao monitoramento e & manutencdo dos cuidados clinicos do corpo, em

detrimento das necessidades sociais e psicoldgicas, as quais invariavelmente
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estardo fragilizadas pelo contato com o ambiente estranho, dependéncia fisica,

auséncia de privacidade e isolamento social.

Assim, percebia-se 0 quao desgastante e estressante tais atividades
poderiam ser para a equipe. E nessa dire¢cdo, como eles pensavam a propria
morte? Que tipo de cuidados idealizavam para si e seus familiares? Que
impactos estas vivéncias poderiam estar produzindo na vida e na salude desses

trabalhadores?

O terceiro aspecto se tratou da observacdo da via-crucis dos pacientes
gue se alternavam entre a casa e o0 hospital, visto que os familiares oscilavam
também entre a culpa (por ndo disporem de melhores condigdes humanas e
materiais para prover os cuidados do ente querido em seus proprios lares) e a
revolta (por ndo encontrar no Estado o direito a protecdo e ao cuidado,

estabelecidos em lei).

Karsch (1998, p. 22), pioneira pesquisadora brasileira na area dos
cuidados na velhice, realizou um estudo, cujo objetivo era tornar visiveis as
condi¢cBes das familias moradoras do municipio de Sao Paulo, que tinham em
seu nucleo domiciliar a experiéncia do cuidar. Nesse estudo, a autora apontou
que a figura do cuidador, embora venha sendo estudada em outros paises, no
Brasil tem sido ignorada pelo governo (falta de estrutura); pela familia, que ndo
Ihe d& o devido valor e ainda por pesquisadores, seja pela falta ou escassez de
meios para realizacdo das pesquisas, seja pela dificuldade de ver perspectivas

nos resultados.

O quarto aspecto observado era a inexisténcia de um programa,
proposta ou mesmo iniciativas isoladas de acbes baseadas na
interdisciplinaridade®, cujos fundamentos poderiam contribuir para a melhoria

dos atendimentos, conforme comprovam os estudos na area da saude.

Desse modo, a criagdo da Hospedaria de Cuidados Paliativos do
Hospital do Servidor Publico de Sdo Paulo no ano de 2004 representou uma

alternativa mais humanizada para o enfrentamento dessas questdes. A

! Interdisciplinaridade é um esfor¢go de superar a fragmentagdo do conhecimento, tornar este
relacionado com a realidade e os problemas da vida moderna. Na ciéncia, os esfor¢os buscam
respostas impossiveis de serem obtidas por meio de conhecimentos fragmentados de uma
Unica area especializada.
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proposta contemplava principios com potencial para dirimir as dificuldades
elencadas: o compromisso ético pelo respeito a autonomia e a participacéo do
paciente no tratamento, flexibilizacdo de regras e normas nos atendimentos,
assisténcia integral as necessidades dos pacientes (fisicas, psiquicas, sociais e
espirituais), extensivas a familia e a adogdo de préticas profissionais que
buscavam a interdisciplinaridade.

Assim, definiu-se como hipotese desta pesquisa que 0 processo de
efetivacdo do trabalho da Hospedaria de Cuidados Paliativos vem se
construindo gradativamente, apresentando limites institucionais, quer pela
visdo tradicional acerca dos cuidados dos pacientes na morte, quer pela

natureza desgastante do trabalho em saude.

Entdo, delimitou-se como objeto de estudo as analises do processo de
implantagdo da Hospedaria de Cuidados Paliativos do Hospital do Servidor
Publico Municipal de S&o Paulo (HSPM/SP), na visdo do coordenador da
equipe de profissionais, bem como o0 seu processo de efetivacdo, sob a ética

da equipe de profissionais da Hospedaria de Cuidados Paliativos.

A pesquisa foi de natureza qualitativa que, segundo Martinelli (1999, p.
22), pressupde o reconhecimento da singularidade do sujeito, fazendo da
pesquisa um feito Unico e promotor do conhecimento do modo de vida e da

experiéncia social do sujeito.

Nesse sentido, Minayo (2008, p.21) afirma que a pesquisa gqualitativa
responde também a questdes muito particulares, ou seja, “trabalha com o
universo dos significados, dos motivos, das aspiracbes, das crencas, dos
valores e das atitudes.” Assim, continua a autora, o ser humano se distingue
nao apenas pelo seu agir, mas também pelo o que pensa sobre este agir e a

forma como o interpreta, a partir de sua realidade social.

Também Chizzotti (2009, p. 83) reconhece a capacidade do sujeito
enquanto agente transformador de sua realidade e assevera: “as pessoas que
participam da pesquisa sdo reconhecidas como sujeitos que elaboram
conhecimentos e produzem praticas adequadas para intervir nos problemas

que identificam”.
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Foi utilizada a técnica de entrevista, que possibilitou percepcdes para
além do expresso apenas verbalmente. Sobre esta técnica, Marsiglia (2006,

p.10) afirma:

As entrevistas sd0 0s instrumentos mais usados nas pesquisas
sociais, porque além de permitirem captar melhor o que os
pesquisados sabem e pensam, permitem também ao pesquisador,
observar a postura corporal, a tonalidade da voz, os siléncios, etc.
Podem ser padronizadas, estruturadas ou semi-estruturadas, quando
0 pesquisador apenas coloca alguns topicos para 0 pesquisado
expressar o que pensa sobre eles.

A pesquisa se desenvolveu em quatro etapas. A primeira foi dedicada ao
levantamento bibliogréfico, a medida que se foram elegendo os referenciais
teoricos do estudo.

Segundo Marsiglia (2006, p.10), a pesquisa bibliografica € a base de
sustentacdo da pesquisa, sendo, pois, desejavel a leitura de varios autores,

inclusive com posicionamentos adversos.

O segundo passo compreendeu a pesquisa documental, na qual se
buscaram os registros, tais como o projeto-piloto, o artigo publicado em uma
revista cientifica, legislacdes e edicGes de reportagens sobre a Hospedaria de

Cuidados Paliativos do HSPM, veiculadas por meios de comunicacéo.

O terceiro passo foi a realizagdo da pesquisa de campo, ou seja, a
aplicacao das entrevistas. Foram eleitos dez sujeitos: o coordenador da equipe
responsavel pelo servico e a equipe em sua totalidade, e ai cada categoria
profissional foi representada: o seguranca, o médico, o enfermeiro, o assistente
social, o auxiliar de enfermagem, o psicologo, o orientador espiritual, o

cozinheiro, o faxineiro e o voluntario.

O critério utilizado para a escolha dos sujeitos foi a completude da
equipe propriamente dita, desde o seguranca que abre as dependéncias da
Hospedaria para o paciente e a familia e, portanto, € o responsavel pela
primeira recepcao destes na casa, até o médico coordenador da equipe.
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E importante observar que o coordenador da equipe e o médico foram
representados por uma mesma pessoa, visto que este profissional acumula as

duas funcoes.

A pesquisa obteve aprovacio do Comité de Etica e Pesquisa do Hospital
do Servidor Publico Municipal (HSPM), mediante cumprimento de todas as

suas exigéncias.

As entrevistas ocorreram nas dependéncias da Hospedaria de Cuidados
Paliativos, mediante termos de consentimento dos entrevistados e gravacao.
Para resguardar a identidade dos sujeitos, foram utilizadas siglas, que abaixo
enumeramos. A frente de cada uma colocamos o perfil do(a) entrevistado(a):

C = (feminino) - Cozinheira, 57 anos, ensino fundamental completo,
29 anos no hospital e 06 anos na Hospedaria.

AS = (feminino) - Assistente Social, 53 anos, 28 anos no hospital e
06 anos na Hospedaria.

AE = (feminino) - Auxiliar de Enfermagem, 47 anos, 14 anos no
hospital e 06 anos na Hospedaria.

OE = (masculino) - Orientador Espiritual, 38 anos, Administrador de
Empresa, Voluntario, 04 anos na Hospedaria.

S= (masculino) - Seguranca, 51 anos, ensino médio completo, 06
anos na Hospedaria.

F= (feminino) - Faxineira, 54 anos, ensino fundamental completo, 03
anos na Hospedaria.

E= (masculino) - Enfermeiro, 49 anos, Enfermeiro com formacéo em
obstetricia, 06 anos na Hospedaria.

P= (feminino) — Psic6loga, 31 anos (recém admitida no hospital,
com 01 més na Hospedaria).

M= (feminino) - Médica Oncologista e Paliativista, 59 anos, 28 anos
no hospital e 06 anos na Hospedaria.

V= (feminino) — Voluntaria, 40 anos, Professora de Artes Plasticas e
membro da ONG “Narradores de Histdrias de Passagens”, 05 meses.
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O quarto e ultimo passo foram reservados a analise de contetdos.

Esta etapa é assim definida por Chizzotti (2009, p. 98): “um método de
tratamento e analise de informacdes, colhidas por meio de técnicas de coleta

de dados, consubstanciados em um documento.”

Para Severino (2007, p. 121-122), essa metodologia permite a andlise
de informacdes, sob diferentes formas de manifestagcbes da linguagem e

esclarece:

Trata-se de compreender criticamente o sentido manifesto ou oculto
das comunicagbes. Envolve, portanto, a analise do conteddo das
mensagens, 0s enunciados dos discursos, a busca do significado das
mensagens (...), procurando ver 0 que esta por detras das palavras.

Para se analisar o conteldo das respostas dos entrevistados de forma
sistematizada, foram definidos dois eixos analiticos, abrangendo todos os

relatos.

O primeiro eixo compreendeu a implantacdo da Hospedaria de Cuidados
Paliativos, visando a trajetéria percorrida do processo de criacdo do grupo de
trabalho até a formacgéo da equipe de profissionais.

O segundo tratou da efetivacdo, e ai buscamos analisar as percepcoes
dos entrevistados sobre o significado dos Cuidados Paliativos e quais as

praticas que estdo sendo desenvolvidas.
A dissertacdo se estrutura em quatro capitulos.

O Capitulo 1, O Cuidado na Morte, discorre sobre a histdrica negacdo da
morte pelo homem contemporaneo, o despreparo da sociedade perante a
morte e seus reflexos no cuidado, a complexidade do mundo do trabalho em

saude e, por fim, a histéria do surgimento e desenvolvimento dos hospitais.

O Capitulo 2, Os Cuidados Paliativos, trata de abordar a historia, os
conceitos emitidos pela Organizacdo Mundial da Saude (OMS) e as
contribuicdes de autores diversos que vém produzindo conhecimentos sobre o
tema, o panorama no Brasil e a importancia da equipe nessa modalidade de

assisténcia.
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O Capitulo 3, Caracterizacdo da Hospedaria de Cuidados Paliativos do
HSPM, apresenta inicialmente um breve histérico do hospital, a relacdo entre o
processo de humanizacdo e a origem da criacdo da Hospedaria de Cuidados

Paliativos, bem como a descricao desse servico.

O Capitulo 4, O Cuidado na Morte nas Percepcdes dos Profissionais da
Hospedaria de Cuidados Paliativos do HSPM, traz a analise dos resultados
obtidos na pesquisa, no que diz respeito a efetividade dos Cuidados Paliativos,
tanto pela otica do coordenador como da equipe de profissionais da

Hospedaria de Cuidados Paliativos do HSPM.
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CAPITULO 1

O CUIDADO NA MORTE

Para se estudar o cuidado na morte, € importante entender inicialmente

o significado do termo morte.

Lexicamente, morte significa o fim da vida, fim, grande pesar (HOUAISS,
2001, p. 303).

Segundo um site dedicado & etimologia®, morte (do latim mors) ou 6bito
(do latim obitu), além de falecimento ou passamento sdo termos que podem se
referir tanto ao término da vida de um organismo como ao estado desse
organismo depois do evento. Ela vem de mortificar, atualmente com o sentido
de causar sofrimento. Frise-se que, no século XVII, mortificar significava

humilhar alguém.

A morte, portanto, € um fenémeno natural, inerente ao homem e a todo
ser bioldégico. Seu advento, porém, sempre representou um mistério
indecifravel, incompreensivel a condicdo humana. Assim, em toda histéria da
civilizacdo humana, o homem sempre buscou explica-la ou lhe atribuir sentidos
por meio da Filosofia ou da religido, dependendo do contexto e da cronologia

das épocas.

As manifestacbes sobre 0s sentimentos, pensamentos, juizos e
compreensdes do homem acerca da morte também foram reveladas pela
literatura, artes e ciéncia. Um dos ramos das ciéncias que se debrugou para o

estudo da morte é denominada Tanatologia.

Derivada da palavra grega Thanatos, o deus da morte, a tanatologia
estuda a atitute do homem perante a morte, e ai ndo sédo consideradas tédo
somente o comportamento e as reagbes do homem face a morte, mas as
implicagbes derivadas da subjetividade dos individuos, sua cultura, religido e
meio social. Esta ciéncia tomou vulto a partir da segunda metade do século XX,

quando a producéo cientifica, em especial na area da saude, acerca da morte e

% Disponivel em http://origemdapalavra.com.br/palavras/morte. Acesso em 17/12/2010.


http://pt.wikipedia.org/wiki/Vida
http://pt.wikipedia.org/wiki/Organismo
http://pt.wikipedia.org/wiki/Organismo
http://origemdapalavra.com.br/palavras/morte
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seu processo, encontrou suporte na convergéncia de multiplos saberes,

notadamente devido as contribui¢cdes das ciéncias humanas e cognitivas.

O avanco e o0 acumulo dos conhecimentos obtidos nesta area,

entretanto, ndo se materializaram significativamente nas praticas de saude.

As razdes dessa deficiéncia tem raizes histéricas e culturais profundas,
refletidas pela negacdo da morte pelo homem; pelo despreparo da sociedade
para a morte e seus reflexos no cuidado; pela complexidade do mundo do
trabalho em saude e, por fim, pela histéria do nascimento dos hospitais. S&o as
reflexdes sobre essas tematicas que dardo sustentacdo as analises sobre o
cuidado na morte do presente trabalho.

1.1 A Morte Interdita®

Pelo aforismo “ndo se pode olhar de frente nem o sol nem a morte”, La
Rochefoucauld (apud MARTON, 2009, p. 19) sintetizou o sentimento e o
pensamento do homem ocidental moderno e contemporaneo em relacdo a
morte. Metaforicamente, o pensador do século XVII assumia o desconforto que

o tema da morte € capaz de produzir nos homens.

Esta forma de percepcao foi, provavelmente, a grande responsavel pelo
hiato existente acerca do assunto, observavel tanto no mundo literario quanto

no cientifico, desde a Idade Moderna até os dias atuais.

Aries (1989, p.144), importante historiador francés, em seu famoso e

revelador estudo da morte no ocidente, dizia:

E surpreendente que as ciéncias do homem, tio loquazes quando se
tratava da familia, do trabalho, da politica, dos lazeres, da religido, da
sexualidade, tenham sido tdo discretas sobre a morte. Os sabios
calaram-se como os homens que eram e como homens que eles
estudavam. O seu siléncio ndo é mais do que uma parte deste
grande siléncio que se instituiu nos costumes no decurso do século
XX.

® Morte Interdita é a vivéncia da morte sob forma proibitiva, vergonhosa, inaudita e inaudivel; é
0 oposto da morte familiar, domiciliar, expressa, ouvida e presente no cotidiano dos homens
(Aries, 1989, p. 55).
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7

O pensamento instaurado € o de que, ainda que a mortalidade seja
condicao intrinseca a existéncia, esta é rechacada e temida por representar a
faléncia, o aniquilamento, o fim em si mesmo, o nada, o vazio absoluto. Nessa
concepcao, a morte é concebida desconectada do sentido existencial,

descolada da vida.

Consequentemente, falar sobre a morte natural, a morte de cada um,
produz estranhamento e mal estar no homem. Socialmente, o tema é tratado
de um modo distante, como um acontecimento alheio, apartado de tudo e de

todos.

Paradoxalmente, porém, ao mesmo tempo em que a morte desperta
repulsa aos homens, atrai-lhe também os olhares. Os filmes ditos comerciais
exploram-na despudoradamente, sendo que, na maioria das vezes, o assunto
estqd relacionado a violéncia ou ao terror sobrenatural. Os meios de
comunicagdo exibem-na a exaustdo. As ocorréncias apresentadas, entretanto,
sdo as mortes “nao naturais”, aquelas provocadas pelos fenbmenos externos,
tais como a forca da natureza (terremotos, “tsunamis”, chuvas etc.) ou pelos
homens (desastres humanos, guerras, violéncias domésticas ou urbanas).
Nesses contextos, a teméatica é tolerada e até banalizada, pois € tratada

defensivamente como “a morte dos outros”.

Assim, 0 homem contemporaneo tem distraido seus temores acerca da
morte, transferindo-os para o0 plano da fantasia, especulacdo e

sensacionalismo.
Nem sempre, porém, a humanidade enxergou a morte sob este angulo.

O homem antigo estabelecia uma estreita relagdo com ela. As pessoas
enterravam seus familiares em suas propriedades, pois tinham a crenca de
que, dessa forma, o lugar e o morto seriam tomados por uma entidade sagrada
gue protegeria os que ali viviam. O entendimento era de que a morte e a vida
se completavam, em uma parceria que renovaria por ciclos sucessivos de

geracoes.

Os antigos pensadores, ainda entendendo a vida e a morte conjugadas
em uma relacdo de completude, sustentavam que um dos papéis da Filosofia

era proporcionar ao homem a reflexdo sobre a morte. Defendiam que, ao se
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atentar sobre a efemeridade da vida, pelo advento da morte, o homem libertaria
0 seu corpo dos desejos mundanos, materiais, alcando-se a uma condigc&o
comparavel a morte, marcada somente pelas necessidades espirituais,

compreendidas como a essencialidade da alma.

Platdo®, na sua obra filoséfica Fédon, retrata os ensinamentos sobre a
morte, na Otica do seu mestre, Socrates. Nelas, Socrates, 0 pensador grego
antigo e atemporal, representante maior da histéria da Filosofia ocidental,
dialoga e debate com os seus amigos sobre a importancia da Filosofia® e a sua

relacdo com a morte:

(...) a Filosofia Ihe fala com docgura e procura liberta-lo, mostrando-lhe
gudo cheio de ilusbées é o conhecimento adquirido por meio dos
olhos, quao enganador o dos ouvidos e dos mais sentidos,
aconselhando-o a abandoné-los e a ndo fazer uso deles se ndo s6 o
necessario (...). Convencida de que nao deve opor-se a semelhante
libertagcdo, a alma do verdadeiro filésofo se abstém dos prazeres, das
paixdes e dos temores, tanto quanto possivel, certo de que sempre
gue alguém se alegra em extremo, ou teme, ou deseja, ou sofre o
mal dai resultante ndo é o que se poderia imaginar, como seria o
caso, por exemplo, de adoecer ou vir a arruinar-se por causa das
paixdes: o maior e o pior dos males é o que nao se deixa perceber.

Ao ser indagado sobre 0 maior e o pior dos enganos humanos, Sécrates
responde: é sofrer ou se alegrar demasiadamente, atribuindo ilusoriamente os

créditos as questdes terrenas e materiais e explica:

(...) alcangcando a calmaria das paixdes e guiando-se pela razdo, sem
nunca a abandonar, contempla o que é verdadeiro e divino e que
paira acima das opinides, certa de que precisara viver assim a vida
toda, para depois da morte, unir-se ao que lhe for aparentado e da
mesma natureza, liberta das misérias humanas. Nao é de admirar,

* Platao, filésofo grego (427 a.C — 347 a.c), nasceu em Atenas no periodo classico da Grécia
Antiga. Escreveu diversos dialogos filoséficos e fundou a Academia em Atenas, a primeira
instituicdo de educacgéo superior do mundo ocidental. Juntamente com seu mentor, Socrates, e
seu pupilo, Aristételes, ajudou a construir os alicerces da Filosofia natural, da ciéncia e da
Filosofia ocidentais. Fédon é uma obra escrita por Platdo que, por meio de didlogos, relata os
Ultimos ensinamentos de Socrates (GOLDSCHIMIDT, 2008).

° CitacOes extraidas da versdo eletronica do dialogo platénico Feddo. Traducao de Carlos
Alberto Nunes. Grupo Acrépolis (Filosofia). Disponivel em:
http://br.egroups.com/group/acropolis. Acesso em 28/12/2010.



http://pt.wikipedia.org/wiki/Gr%C3%A9cia_Cl%C3%A1ssica
http://pt.wikipedia.org/wiki/Gr%C3%A9cia_Antiga
http://pt.wikipedia.org/wiki/Gr%C3%A9cia_Antiga
http://pt.wikipedia.org/wiki/Academia_Plat%C3%B4nica
http://pt.wikipedia.org/wiki/Antiga_Atenas
http://pt.wikipedia.org/wiki/Educa%C3%A7%C3%A3o_superior
http://pt.wikipedia.org/wiki/Ocidente
http://pt.wikipedia.org/wiki/S%C3%B3crates
http://pt.wikipedia.org/wiki/Arist%C3%B3teles
http://pt.wikipedia.org/wiki/Filosofia_natural
http://pt.wikipedia.org/wiki/Ci%C3%AAncia
http://pt.wikipedia.org/wiki/Filosofia_ocidental
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Simias e Cebete, que uma alma alimentada desse jeito e com
semelhante ocupacdo ndo tenha medo de desmembrarem-se
guando se retirar do corpo, e de ser dispersa pelos ventos,
dissipando-se do todo, sem vir a ficar em parte alguma. (...) que outra
coisa nao é sendo filosofar, no rigoroso sentido da expresséo, e
preparar-se para morrer facilmente... Pois tudo isso ndo sera um
exercicio para a morte?

Montaigne (1972, p.51), pensador francés do séc. XVI, em seu famoso
ensaio sobre a morte, considerava que pensar sobre a morte preparava o

homem para a vida e ressaltava:

Nado sabemos onde a morte nos aguarda, esperemo-la em toda
parte. Meditar sobre a morte é meditar sobre a liberdade; quem
aprendeu a morrer, desaprendeu de servir; nenhum mal atingira
guem na existéncia compreendeu que a privacdo da vida ndo € um
mal; saber morrer nos exime de toda sujei¢cdo e constrangimento.

A partir da influéncia do cristianismo no mundo ocidental, contudo, a
religido aos poucos passou a assumir o papel da Filosofia na conducao das
questbes existenciais do homem. Inicia-se nesse instante um movimento

voltado a inversdo dos sentidos.

O catolicismo, vertente maior da religido no ocidente, disseminou o
conceito sacral da vida, que passa a ser reverenciada pela concep¢ao de uma
graca concedida divinamente. Ndo se fala mais da morte, mas sim de vida
eterna. A morte ganha acep¢fes ambiguas, com contornos positivos e
negativos, posto que agora adquira sentidos de julgamento, com direito as

béncéos do céu ou ao castigo do inferno.

Os pensadores modernos materialistas também contribuiram para a
negacao da morte pelo homem. Sustentavam que a realidade era prescindivel
de representacdo pelo homem, onde tudo so teria existéncia pela via das ideias
e do pensamento humano. Na frase “penso, logo existo”, o criador da maxima

cartesiana, René Descartes®, filésofo do século XVII, definiria 0 pensamento do

® DESCARTES, R. Discurso do método. Apresentacdo e comentarios de Denis Huisman.
Traducéo de Elza Moreira Marcelina. Brasilia: UnB e Atica, 1989.
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homem moderno em relacdo a si préprio e a realidade. Sem a razdo humana,

portanto, nada existiria.

Vista por esse angulo, a morte seria mesmo 0 aniquilamento, o
exterminio de tudo, visto que, com o fim do homem, se encerra 0 mundo

material também, pois este depende da consciéncia e da razdo humana.

As sociedades ocidentais, portanto, no decurso de sua histéria,
construiram uma imagem e um significado bastante negativos da morte.
Atualmente, esta visdo ganha reforco pelo culto a juventude, a estética, ao
vigor fisico e, consequentemente, a capacidade produtiva para o trabalho, que
tanto pode representar o poder para 0 consumo ou para 0 acumulo material,

simbolos valorizados pela sociedade capitalista.

No mundo do mercado, a vida é valorada pelo seu grau de potencial
laboral. Os pacientes com doencas que ameacam a continuidade da vida sao
percebidos como algo desprovido de for¢a de trabalho, portanto, sem o valor
de resgate para um dado investimento. Comparativamente, tal como 0s idosos,
deficientes, doentes mentais, criancas e adolescentes sob risco social ndo tém
lugar e expressividade na sociedade, pois ndo detém ou estdo destituidos

temporariamente do potencial produtivo, motores do sistema econdmico.

Nessa légica, esses segmentos ndo sao prioridades nas agendas
publicas. Ainda que os seus direitos sejam assegurados por legislacbes e
politicas publicas, a realidade revela que ndo ha estruturas organizadas de
servicos de saude e de assisténcia social suficientes para prover as suas

necessidades.

Por seu turno, um pais que se deixa reger por valores
predominantemente mercantis estimula a distribuicdo desigual de renda, dos
bens e servicos entre as classes sociais. E esse descompasso que produz
disparidades em relagcdo ao acesso a saude pelos segmentos vulneraveis e

sem capacidade de barganha mercantil.
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Assim, a morte deve ser analisada também sob essa base socioldgica,
considerada aqui como uma questdo social’ decorrente das relacdes desiguais

entre o capital e o trabalho. Segundo lamamoto (1999, p. 27):

A questédo social pode ser definida como o conjunto das expressdes
das desigualdades da sociedade capitalista madura, que tém uma
raiz comum: a producéo social é cada vez mais colectiva, o trabalho
torna-se mais amplamente social, enquanto a apropriacdo dos seus
frutos se mantém privada, monopolizada por uma parte da
sociedade.

Dessa maneira, a distribuicdo desigual da renda e o acesso aos bens e
servigos sao determinantes para a expectativa de vida entre as classes sociais

e estabelece a desigualdade dos homens perante a morte.

Maranhdo (2008, p. 20-24), socidlogo paranaense, publicou um
pequeno, porém importante e raro estudo sobre a morte no Brasil, em 1985.
Nesse trabalho, destacou uma pesquisa comparativa entre 0s seguintes paises
desenvolvidos: Inglaterra, Estados Unidos e Franca. Nele, comprovava que as
familias de trabalhadores tém taxas de mortalidades e morbidades superiores

as das classes sociais mais altas. Como exemplo, cita o caso da Franca:

Estudos realizados na Franca confirmaram que, quanto maiores a
renda econbmica e os niveis de escolaridade de uma populacéo,
menores sdo os indices de mortalidade. Assim, a expectativa de vida
de um operério francés de 35 anos é sete vezes inferior & de um
professor de igual idade. Aos 70 anos, a defasagem se acentua, um
operario tem duas vezes mais chances de morrer que um professor.
E mais: aos 45 anos, dois trabalhadores da industria de produtos
quimicos morrem de cancer contra um Unico empregado de nivel
superior (1992, p. 22-23).

No caso brasileiro, a rigor, a morte decorre muitas vezes na classe pobre
nao por impossibilidade de superar fatores naturais, mas por intervencdes

politicas e humanas.

" A Questdo Social surgiu na Europa Ocidental do século XIX, designando o fenémeno de
pobreza crescente entre 0s membros da classe operaria.


http://pt.wikipedia.org/wiki/Europa_Ocidental
http://pt.wikipedia.org/wiki/S%C3%A9culo_XIX
http://pt.wikipedia.org/wiki/Pobreza
http://pt.wikipedia.org/wiki/Classe_oper%C3%A1ria
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Pessini e Barchifontaine (2007, p. 352), conhecidos estudiosos
brasileiros na &rea da Bioética, consideram que no Brasil a morte € um fato

social e afirmam:

7

Para o pobre, a morte é uma realidade muito préxima. A crianca
pobre estd mais perto da morte do que o ancido rico. Isso contradiz
toda a biologia. E um fato social. Uma crianca, quando nasce nessas
camadas populares, tem uma previsdo de anos de vida
estatisticamente inferior a de ancidos de 70 e 80 anos de paises ou
classes ricas. E normal que a crianca viva mais. Esta no inicio da
vida. Possui a forca para viver. Eis que jA nasce mais proxima da
morte do que alguém que ja gastou sua vida. Esta morte é precoce e
injusta.

Portanto, o direito a dignidade na morte deve estar intrinsecamente
relacionado as discussdes acerca dos desafios as garantias dos direitos a uma
vida igualmente digna e plena, pautada por melhores condi¢cbes de trabalho,
salarios, habitacdo, educacao, lazer, cultura, enfim - a satde em sua defini¢cdo
mais ampla, definida pela Organizacdo Mundial da Saude, pela Constituicdo
Brasileira e pelo Sistema Unico da Satde (SUS)?, cujo dever, convém sempre

destacar, € competéncia e obrigacédo do Estado.
1.2 O Despreparo da Sociedade para o Cuidado na Morte

A atitude do homem contemporaneo perante a morte deve ser
compreendida a partir das bases histéricas e culturais erigidas pela sociedade
ocidental no decurso de milénios. S&o, portanto, construgbes fortemente

sedimentadas em alicerces seculares.

Reforcando a tese, é notavel observar que a maior parte dos cursos de
Medicina ndo contempla disciplinas que preparam os futuros profissionais para
lidar com o advento da morte ou com as frustragcbes provocadas pelas
limitacdes da ciéncia ou da finitude inexoravel da condicdo humana. A grade

curricular é construida para formar pessoas capazes de tratar, curar e

® Lei 8080 de 19/09/90 - Art. 3° - A salide tem como fatores determinantes e condicionantes,
entre outros, a alimentagdo, a moradia, o saneamento basico, 0 meio ambiente, o trabalho, a
renda, a educacao, o transporte, o lazer e 0 acesso aos bens e servicos essenciais; 0s niveis
de salde da populacdo expressam a organizacao social e econémica do Pais.



31

prolongar a vida. Nela, ndo ha disciplinas voltadas para a formacédo
humanistica e cognitiva, com vistas a atencdo aqueles pacientes que ndo tém

mais chances de recuperacédo e se encontram na fase terminal de suas vidas.

Somando-se a falha na formacdo, existe ainda um interessante fator
determinante sobre as dificuldades dos futuros médicos para trabalhar com a
terminalidade dos pacientes. Em estudo comparativo realizado por Feifel (apud
KOVAKS, 2003, p. 26), no qual foi aplicada uma pesquisa entre 0s
meédicos/estudantes de medicina e pessoas da populacao geral, foi constatado

que:

0s primeiros apresentavam maior medo da morte; assim, poderiam
estar buscando essa area de estudo para adquirir conhecimentos
como forma de controle e dominio sobre a morte. Uma das hipo6teses
que justificaria essa escolha € um mecanismo de formacao reativa
representada pelo uso de medidas herdicas para conquistar a
doenca e a morte.

Kovéks (2003, p.18), psicologa paulistana, em seus estudos sobre os
desafios da educacdo para a morte, realiza uma interessante comparacao
entre o sacerdote e o0 médico. Para ela, enquanto o primeiro acredita em Deus,

o0 médico, por sua vez, “acredita-se” Deus.

Acossado pelo ardil do seu oficio, tendo em vista que o paciente
fragilizado lhe atribui atitudes e poderes divinos, ele mesmo procura
corresponder a tais atributos, sentindo-se poderoso ao alcancar os intentos
terapéuticos ou frustrando-se profundamente, a ponto de sentir-se fracassado

com o advento da morte.

Apesar desses aspectos se relacionarem aos médicos, os demais
profissionais envolvidos comumente na assisténcia a saude (enfermeiros,
psicologos, assistentes sociais, fisioterapeutas etc.), também carecem de uma
formacdo especifica para assistir o paciente na terminalidade e sdo passiveis

de se apropriar do poder e controle sobre os pacientes, durante a assisténcia.

A negacdo da morte, resultante do processo de despreparo dos

profissionais e das instituicdes, percebe-se também na linguagem dos hospitais
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pela adoc¢ao de certos jargdes, tais como “perdeu-se o paciente” ou o paciente

“expirou”. Quando muito, “foi a 6bito”. Raramente: morreu.

Kubler-Ross, médica psiquiatra suica, radicada nos EUA, renomada
pesquisadora mundial nos estudos da morte, realizou um trabalho precursor ha
mais de 40 décadas, cujos resultados inovaram definitivamente a medicina

ocidental.

O estudo, baseado em uma pesquisa pratica e cientifica, ia ao cerne do
tabu instaurado sobre a morte. O alvo de sua investigacdo foram os hospitais,

cujos pacientes se encontravam na fase final de vida.

Nessa ocasido, a pesquisadora observou que nove entre dez médicos
reagiam muito mal quanto as permissdes para conversar com 0s pacientes sob
seus cuidados. A nao abordagem dos pacientes, alegavam, seria para
preserva-los fisica ou emocionalmente. Quando ndo usavam de tais artificios
argumentativos, simplesmente negavam a existéncia da condicdo de
terminalidade deles. Kibler-Ross (2008, p. 253-254) assim relatou o seu

desbravamento:

No inicio de meu trabalho com os pacientes moribundos, observei
gue o pessoal da equipe hospitalar sentia uma necessidade
desesperada de negar que houvesse pacientes em fase terminal sob
sua responsabilidade. Certa vez, passei horas em outro hospital
procurando um paciente que pudesse ser entrevistado e me
disseram no fim que ndo havia ninguém com doenca fatal e em
condicbes de falar. Nas minhas andancas pelos corredores, vi um
senhor idoso lendo um jornal com a seguinte manchete: “Velhos
soldados nunca morrem!” Parecia gravemente enfermo e Ihe
perguntei se ndo se assustava “lendo sobre aquilo”. Olhou para mim
com raiva e asco, dizendo que eu deveria ser como um daqueles
médicos que s6 sabem cuidar de pacientes que estdo bem, mas
guando se trata de morrer batem assustados em retirada. Descobri 0
meu homem! Falei com ele do meu seminario sobre a morte e o
morrer e da minha vontade de entrevistar alguém na frente dos
estudantes para ensina-los a ndo fugir destes pacientes. Aceitou
prontamente e nos deu uma das entrevistas mais inesqueciveis a
gue pude assistir.
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Esta forma peculiar de relacionamento com o paciente e os familiares, é
justificada defensivamente por uma “postura de ndo envolvimento”. A
assisténcia, nesse caso, se manifesta de forma despersonalizada e
distanciada. Os objetivos, conscientes ou inconscientes, sao pela nao
aproximagéo ou intimidade com o doente, as quais poderiam desencadear
demandas emocionais, fontes de desgastes pessoais e profissionais. Assim,
nao raro as pessoas sao reconhecidas a partir da numeracdo dos seus leitos

ou por suas doencas e complicacdes.

A prioridade nos cuidados se resume em geral ao monitoramento e a
manutencdo dos cuidados clinicos do corpo, em detrimento das necessidades
sociais e psicoldgicas, as quais invariavelmente estardo fragilizadas pelo
contato com o ambiente estranho, dependéncia fisica, auséncia de privacidade
e isolamento social. Kiubler-Ross (2008, p. 12,13) nos ilustra esta forma de

cuidado:

Nosso paciente hipotético acaba de chegar a sala de emergéncia.
Logo ¢é cercado por enfermeiras pressurosas, assistentes
hospitalares, internos, residentes, talvez até um técnico de
laborat6rio para colher sangue, outro técnico para fazer um
eletrocardiograma. Pode ser levado a sala de raio X, pode ouvir sem
guerer as opinides sobre seu estado, as trocas de ideias ou as
perguntas feitas aos familiares. Pouco a pouco, e inevitavelmente,
comeca a ser tratado como um objeto. Deixou de ser uma pessoa.
Decisdes sdo tomadas sem o0 seu parecer. Se tentar reagir, logo lhe
dado um sedativo e, depois de horas de espera e conjecturas sobre
suas forcas, é conduzido para a sala cirargica ou para a unidade de
terapia intensiva, transformando-se num objeto de grande

preocupacéo e grande investimento financeiro.

O abismo relacional estabelecido entre os profissionais e o paciente
nessa forma de cuidado, entretanto, ndo deve ser interpretado como forma de
indiferenca, frieza ou mesmo auséncia de indulgéncia, embora sejam passiveis

de serem assim entendidos pelos pacientes e familiares.

Hennezel (2009, p.15), psicologa francesa e estudiosa paliativista,
lembra-nos de que os profissionais, assim como as instituicbes hospitalares

também sentem o despreparo para lidar com a morte, pois pertencem a uma
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sociedade que gradativamente desaprendeu a lidar com a morte, rejeitando o

tema.

Tratando-se de pacientes portadores de doencas potencialmente
ameacadores da vida, as angustias dos profissionais tendem a recrudescer,
especialmente quando observam claras manifestacbes reativas por parte dos

moribundos.

As etapas que antecedem a morte, do ponto de vista biologico, foram
objetos de interesse dos cientistas desde os primoérdios da medicina e,

portanto, sempre foram bastante estudados e conhecidos pelos profissionais.

Entretanto, foi somente na segunda metade do século XX, precisamente
no final da década de 60, que a morte, conforme j& mencionado, mereceu um

estudo psicolégico profundo por parte da pesquisadora Kibler-Ross.

Para ela seriam cinco os estagios que precedem a morte, porém alertou
gue nem todas as pessoas passam por todos ou pela ordem definida a seguir:

negacao, raiva, barganha, depresséao e aceitacao.

Ressaltou também que estas passagens se aplicam também as
situacbes diversas de perdas - incapacidade fisica, divorcio, desemprego,

faléncia material, fim de uma amizade ou de um namoro.

Com base nos escritos da estudiosa Kubler-Ross, segue-se uma sintese

do conjunto de atitudes realcionadas as referidas etapas.

a) Negacao: no inicio, ao ser informado da doencga e a sua evolugéo
fatal, o paciente tende a ndo acreditar. Recorre a uma segunda
opinido médica e tende a pedir mais exames, na esperanca de
um erro. Esta reacdo é natural, pois funciona como um
mecanismo para a pessoa gradativamente recuperar-se do
choque inicial e se preparar para o enfrentamento. E nesse
momento que a equipe ou o profissional devem estar atentos e
disponibilizar-se para o dialogo.

b) Raiva: ap0s o sentimento de negacéo, surge a revolta. Trata-se
de uma etapa bastante dificil para a familia ou os profissionais,
pois estes tendem a serem alvos do inconformismo e da raiva.
Antes de recriminar ou se afastar, os profissionais devem
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compreender que tais reagdes ndo possuem um carater pessoal,
gue tdo somente trata-se de expressdes de dor e de angustia.

c) Barganha: trata-se dos pactos, a exemplo das promessas
divinas. Neles, pede-se um tempo maior de vida, conforto para
enfrentar a doenca sem dores ou algumas resolucbes
provocadas por culpas passadas. Assim, usualmente estes
pedidos séo feitos em segredo com Deus. Assim, a contribuigdo
de um capeldo é bastante desejavel nessa fase.

d) Depressao: € quando o paciente se vé impotente e sem forcas
para reagir ao fim incontorndvel. Porém, ha dois tipos de
manifestacdes que requerem abordagens igualmente diferentes.
Ha a depresséo ligada com preocupacdes praticas, tais como a
reorganizacdo do lar apés a sua morte (nesse caso a
contribuicdo de um assistente social é essencial); ou com a
iminéncia da morte. Nesse Ultimo caso um gesto de carinho, um
agrado discreto ou até uma companhia silenciosa, porém
afetuosa pode atenuar o sofrimento.

e) Aceitacao: € quando o paciente volta-se para dentro de si, porém
diferentemente da depressao, estd em paz. Est4d cansado,
resignado, sem forcas para lutar. Geralmente apresenta
emudecimento e quietude. Ndo demonstra mais a ansia pelas
visitas e as presencgas familiares. Ainda assim, nessa fase é
importante a atencao por parte dos profissionais, disponibilizando
comunicacdes nao-verbais, sem grandes perturbacdes. Nesse
momento é importante a equipe atentar para as necessidades da
familia, que pode estar precisando de apoio e orientagdes.

O modelo sistematizado do trabalho de Kubler-Ross foi pioneiro e
fundamental para nortear toda uma geracao de futuros profissionais, visto que
até entdo os trabalhos existentes contavam apenas com os conhecimentos

empiricos, caracterizados pelo senso comum e subjetivo.

As técnicas advindas do modelo e adotadas por algumas instituices e
profissionais naquela época propiciaram um final de vida menos doloroso para
os pacientes. Com o tempo, esta forma de abordagem despertou interesses de

outros estudiosos, criando-se o ramo da ciéncia denominada Tanatologia.
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O encontro de Kibler-Ross e Cicely Saunders (MATSUMOTO, 2009), na
efervescente década de 70, notabilizou-se pela juncdo de duas areas de
conhecimentos: o estudo do processo da morte e a filosofia dos Cuidados
Paliativos. O encontro foi decisivo também para o incremento de criacdes de
hospices® nos EUA e a disseminacdo mundial da importancia dos Cuidados

Paliativos.

No quadro brasileiro, tem-se discutido muito nesses ultimos anos sobre
a importancia de promover o fomento de uma cultura de humanizagdo na
morte, como uma exigéncia no caminho do desenvolvimento social. Nesse
sentido, ha uma conviccao sobre a urgéncia em introduzir o tema da morte nas
agendas das grandes instituicbes, sobretudo nas escolas, universidades,

hospitais e nos meios de comunicagao em geral.

As iniciativas tém sido promovidas por grupos de ativistas, em sua
maioria formada por profissionais da salde e especialistas ligados a bioética, a

tanatologia, aos cuidados paliativos e a humanizac&o hospitalar.

Kovaks (2003, p. 156-160) propde medidas pragmaticas em diversos

espacos, tais como:

a) acgles de integracdo entre as escolas e as universidades que
contam com nucleos ou laboratérios de estudos sobre a morte,
onde os professores dos ensinos fundamental e médio tenham
acesso as atividades;

b) treinamentos na prépria escola, com base em acontecimentos
relacionados ao cotidiano;

C) supervisdo e assessoria continua (preparacdo de atividades
pedagdgicas, manejo dos educadores, proposicdo de
bibliografias, videos e filmes);

d) palestras, cursos de curta duracdo ou workshops para publico
leigo interessado no assunto;

® Hospice é um tipo de atendimento e uma filosofia de cuidados que enfoca a atenuacéo dos
sintomas de um doente terminal, que podem ser de ordem fisica, emocional, espiritual ou de
natureza social. Este conceito de cuidados paliativos evoluiu desde o século 11. Hoje, o
conceito moderno de hospice inclui cuidados paliativos para doentes incuraveis em hospitais
ou lares de idosos, mas também aqueles que preferem morrer em suas proprias casas.
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€) espagos vivenciais para os profissionais dos hospitais, pessoas
interessadas em debater o tema pontualmente (comunicagédo do
agravamento da doenca ou da ocorréncia da morte; como lidar
com o sofrimento do doente; aprimoramento do tratamento;
controle e alivio dos sintomas, dor e sofrimento; como lidar com a
familia, acolhendo as emoc¢des inerentes a situacao, tais como,
desesperanca, revolta e inconformismo;

f) criagcdo de grupos multidisciplinares nos hospitais para discusséo
de temas envolvendo bioética no contexto hospitalar;

g) criacdo de projetos de educagdo para a morte, a exemplo do
idealizado e coordenada pela autora, “Falando de Morte”,
dirigidos para segmentos diversificados como adolescentes,
criancas, idosos, adultos e profissionais;

h) discussdo com os profissionais de comunicacéo, com objetivo de
fomentar e disseminar as informacdes e conhecimentos acerca
do tema da morte.

1.3 O Mundo do Trabalho em Saude

Outro aspecto essencial para a reflexdo do cuidado na morte parte do
pressuposto de que o processo de trabalho dos trabalhadores da saude, em
especial aqueles ligados aos servicos hospitalares, esta intimamente ligado a

capacidade de producéo do cuidado.

Dessa forma, tornam-se imperiosas algumas consideragdes acerca do

universo das condicfes e das relacdes de trabalho dos profissionais da saude.

De acordo com Barros e Barros (2007, p. 66), existe uma clara relacao

de dor e prazer no trabalho em saude.

Segundo Dejours (apud BARROS e BARROS, p. 66), ‘o trabalho
prazeroso é aquele no qual cabe ao trabalhador parte importante de sua
construcdo. O sofrimento, a dor, esta ligado aos sentimentos de ‘indignidade,
de inutilidade e desqualificagcao’ vivida pelos trabalhadores ao executarem uma

tarefa aquém de sua capacidade inventiva.”

Conforme Barros e Barros (2007, p. 69), nessa dualidade, € visivel a

clara prevaléncia da equacao dor-desprazer-trabalho; ponderam que a saida
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para o enfrentamento desse desafio constitui no que as autoras denominam co-

gestdo e a clinica ampliada e esclarecem:

Aumentar o grau de democracia interna nas organizacdes,
problematizar a relacdo entre a atividade da gestdo e a gestdo da
atividade, instalar dispositivas que permitam circulacdo da palavra e
tomadas de decisdo mais participativas sdo alguns dos modos por
meio dos quais acreditamos ser possivel a ampliagdo da gestéo.
Igualmente, a ampliacdo da clinica, seja pela instalacdo de modos de
funcionar que convoquem diferentes saberes/poderes a entrar em
relacéo na construgdo de objetos de investimentos mais coletivos

Para Rollo (2007, p. 19-20), o trabalho na saude também ndo ficou
imune ao processo de globalizacdo™ e os trabalhadores que atuam nessa area
também sofreram e sofrem os impactos perversos do fenébmeno. Estes, a
exemplo dos demais trabalhadores, foram atingidos pelo desemprego,

desvalorizac&o do salario e o enfraquecimento da representacéo sindical.

Ainda segundo este autor (2007, p. 20), as politicas neoliberais do
Estado, no caminho da privatizacao dos servigcos publicos, reduziu ao minimo o
financiamento e a gestdo e, contribuiu para o processo sistematico de
desqualificacdo dos servidores publicos, os quais se tornaram os responsaveis

pela ineficacia dos servicos.

As alternativas para as mudancas desse cenario, segundo o autor,
comecam inicialmente por uma profunda transformacdo estrutural. Assim,
utilizando-se de contribuicdes de Boaventura Santos (apud ROLLO, 2007, p.

31-33), aponta a necessidade pelas seguintes mudancas:

a) reforma do Estado e do terceiro setor, com a adocao de espacos
representativos e participativos;

b) solidariedade fiscal e a justica tributaria,;

19 0 termo globalizacdo designa o fenémeno de abertura das economias e das respectivas
fronteiras em resultado do acentuado crescimento das trocas internacionais de mercadorias, da
intensificagdo dos movimentos de capitais, da circulacdo de pessoas, do conhecimento e da
informacéo, proporcionados quer pelo desenvolvimento dos transportes e das comunicacoes,
quer pela crescente abertura das fronteiras ao comércio internacional.
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c) radicalizagdo de processo de gestdo democratica em todos o0s
espacos de préticas de atengéo e gestao do SUS;

d) reducéo de jornada de trabalho;
e) regulacéo do capital financeiro internacional;

f) reinvencdo do movimento sindical sob bases democraticas.

A segunda condic&o fundamental se trata da melhoria do campo extenso
e complexo que compreende o universo das relacdes de trabalho e

trabalhadores da satde.

Baseando-se nas analises de outro estudioso, Campos, o autor (2007, p.
41) cita duas condicdes, 0 qual considera essencial: a autonomia,
responsabilizagcdo e “obra” na producdo de saude e as estratégias para

avancos na valorizacao do trabalho e dos trabalhadores da saude.

A autonomia no trabalho em saude faz parte do tripé da Politica Nacional
de Humanizacao (PNH), ao lado da transversalidade e a inseparabilidade entre

a atencao e a gestdo da producéo de saude.

De acordo com Campos (apud ROLLO, p. 41), a autonomia implica na
“capacidade/poténcia de criacao/invencédo do homem como inerente e singular
do humano, como pulsdo de vida, por meio da qual ele se constitui como

sujeito em relagdo com outros sujeitos e com a hatureza.”

Segundo Campos (apud ROLLO, p. 41), o tema ainda envolve
dificuldades no entendimento, visto que quase sempre este € interpretado

como uma acao individual de interesse Unico. Diante disso, explica:

Frequentemente vemos a autonomia ser “confundida” com
autogoverno e o seu “santo nome” ser deturpado e utilizado para
justificar a prepoténcia e o unilateralismo. Nestas situacdes, sujeitos
individuais ou coletivos agem, a partir do poder que possuem ou
controlam, a revelia de necessidades de outros sujeitos e de
coletivos. Autonomia ndo é, em hipé6tese alguma, isso; ela diz
respeito a possibilidade de automover/agir dentro de
“‘nomias”/normas ético-estéticas, técnicas/administrativas de uma
instituicdo/organizacdo e do estado de direito de um dado

pais/mundo. Ela é sempre relativa e tem coeficientes. Pressupde
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responsabilizacdo por pessoas e pela natureza. Autonomia dever ser
entendida como maior capacidade de compreender e de agir sobre si
mesmo e sobre o contexto, com protagonismo, com maior
capacidade reflexiva e de estabelecer compromisso e contratos com
outros.

Com relacéo a producgédo do trabalhador da saude, esta também sofre o
processo de alienacéo, a exemplo da tese defendida por Karl Marx*, segundo
a qual o objeto fabricado se torna alheio ao sujeito criador, ou seja, ao criar
algo fora de si, o funcionério ndo se vé no objeto criado.

O contréario dessa condigdo, de acordo com Campos (apud ROLLO, p.

41), é o que ele denomina como sendo a Obra, cujo significado:

(...) diz respeito ao reconhecimento do resultado do trabalho quando
se consegue aproximar e articular o objeto de investimento afetivo e
criativo do trabalhador, com suas responsabilidades profissionais
(encargo sanitario e finalidades organizacionais), com a producao de
salde (efetividade do trabalho), com reconhecimento, tanto pelo
trabalhador que o produz quanto pela sociedade, do valor e dos
resultados de seu trabalho.

Dessa forma, Rollo (2007, p. 42) deduz que o aumento da autonomia e
realizacdo de Obra no trabalho resultaria na ampliacéo das ac¢des, intervencdes

e respostas mais eficazes, producbes de equipes inter e transdisciplinar,

trabalhos intra e interssetoriais, identificacdes de potenciais e desafios.

Finalizando, o autor (2007, p. 43) ressalta a importancia de se recorrer
aos recursos da arte e da poesia, como estimulos a autonomia da criacao e o
esteio para as tensdes e 0s estresses propiciados no atendimento as pessoas

em situacao de sofrimento e risco.

' |dealizador de uma sociedade regrada por uma justa distribuicdo de renda, economista,
cientista social e revolucionario socialista alemao, Karl Heinrich Marx nasceu em 5 de maio de
1818, cursou Filosofia, Direito e Historia e foi seguidor de Hegel. Defendeu o comunismo contra
0 sistema capitalista. Sua obra mais conhecida € O Capital, publicado em 1867, cujo tema
principal € a economia e sua tese é a de que excedente gerado pelos trabalhadores fica
sempre com o0s capitalistas, classe que se enriguece cada vez mais as custas do
empobrecimento do proletariado. Faleceu em Londres, Inglaterra, em 14 de marco de 1883
(JOSE, P. N. O que é marxismo. S&o Paulo: Brasiliense, 1994).
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Os autores Santos Filho e Barros de Barros (2007), pesquisadores com
formacdo de médico sanitarista e psicdlogo, respectivamente, o “mundo do
trabalho” dos que labutam na saude tem sido marcado pela escassez de
trabalhos compartilhados via modelos interdisciplinares, pela caréncia de
gestdes de servicos democraticos, pelas doencgas, pela morte e a dor, somadas
a singularidade do “objeto” de trabalho - a vida, detentora ao mesmo tempo de

uma condicao de sujeito.

Estes elementos, por demais complexos, tém impactos significativos nas
condicdes de saude do trabalhador, em especial aqueles ligados aos servigcos
hospitalares.

De acordo com Santos-Filho (2007, p. 74), as respostas para a
modernizacdo e mudancas acarretam novas exigéncias para os trabalhadores
e as equipes, porém estas tém se revelado em verdadeiros desafios no

cotidiano, como bem explica:

Apesar de os novos modelos de atencdo e de gestdo estarem
propondo (e “exigindo”) cada vez mais a participagdo ativa dos
trabalhadores, muitas vezes inviabilizam ou limitam na pratica, o
exercicio efetivo dessa condi¢édo de sujeitos do processo de trabalho.
Isso pode ser observado no dia-a-dia das unidades de saude.
Constata-se, por exemplo, o pouco conhecimento e pouca
governabilidade das equipes em relacdo a definicdo das metas e
indicadores (locais) que norteiam o seu préprio trabalho (pouca
governabilidade, seja em decorréncia da falta de autonomia para
essas definicbes, seja pela insuficiéncia de mecanismos
participativos de avaliacdo, planejamento e deciséo no ambito local).

Para o autor, (2007, p. 75) até onde ha intentos de participagcédo e
criacdo de espacos coletivos, as tentativas para as solucdes dos problemas

tém se revelado incipientes, como bem explica nessa passagem:

Atualmente é possivel observar certa prescricdo de regras e fluxos
minuciosamente estabelecidos enquanto normas, e superficialmente
tratados enquanto pactos, negociacbes, meios de viabilizacéo,
acompanhamento, e uma vigilancia compartilhada para adaptacoes,
corregdes de rumo e “saidas coletivas”. E isto tem causado
transtorno e desgaste para os trabalhadores, inclusive porque nos
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demais das vezes h& problemas no funcionamento e eficiéncia
desses fluxos regulados de modo apenas externo, com as
“‘cobrancas” (da populacdo e dos pares) recaindo direta e
primeiramente sobre tais trabalhadores “da ponta”, que vivenciam o
problema quase sempre de modo isolado, nos moldes de uma
impoténcia individual.

Nessas condi¢des, continua Santos-Filho (2007, p.76), ndo raro ha
situacdes de violéncia nas relagbes, desde assédio moral por parte de chefias,
conflitos importantes com os colegas de trabalho e até mesmo agressdes por
parte da populacdo wusuéaria, desencadeando doencas ocupacionais

importantes.

A saida para esse cenério de sofrimento e padecimento, como
aponta Campos (apud SANTOS FILHO, 2007, p. 77), estd em buscar as
inovacdes no trabalho, por meio da conciliacdo da finalidade das instituicbes
em prestar servicos de qualidade, com a producao de sujeitos-trabalhadores,
detentores de protagonismos e autonomia. Nesse caminho, Santos-Filho
(2007, p. 90-91), com base nos referenciais da Satide do Trabalhador'? e dos
principios fundamentais da Politica Nacional de Humanizacéo®®, propdem os

seguintes postulados:

a) o trabalho, saude, atencéo e gestdo, séo indissociaveis;
b) é uma “atividade viva” posta em agao pelos trabalhadores;
C) esta associado ao processo saude-doenca;

s

d) o trabalhador € capaz de invengdes e reinvencdes, podendo
transformar a realidade (a si proprio e os coletivos);

2 A Politica Nacional de Saltde do Trabalhador visa a reducdo dos acidentes e doencas
relacionadas ao trabalho, desenvolvendo a¢Bes de promocéo, reabilitacdo e vigilancia na area
de saude. Suas diretrizes compreendem a atencdo integral a salde, a articulagdo intra e
intersetorial, a participacdo popular, 0 apoio a estudos e a capacitacdo de recursos humanos.
Disponivel em: http://portal.saude.gov.br/portal/saude/area.saudedotrabalhador. Acesso em
07/12/2011.

¥ HumanizaSus ou a Politica Nacional de Humanizacao, existe para efetivar os principios do
SUS no cotidiano das praticas de atencdo e gestdo, qualificando a salde publica e
incentivando trocas solidarias entre gestores, trabalhadores e usuarios. Disponivel em:
http://portal.saude.gov.br/portal/saude/cidadao/area.cfm. Acesso em 20/11/2010.
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e) a atencao e o cuidado aos usuarios se constroem coletivamente
(equipe de saude);

f) a atencéo e gestdo sdo permeadas por vinculos, possibilitando
vinculos entre os trabalhadores (equipe) e entre esses e 0s
usuarios.

As condicbes e a natureza do trabalho na saude, portanto, sédo aspectos

cujos significados tém importantes impactos sobre a saude do seu trabalhador.

Codo e Lago (2010), dupla de pesquisadores brasileiros com formacéao
em Psicologia e Filosofia, respectivamente, consideram que uma das fontes de
sofrimento e adoecimento do trabalhador da saude, vem da relacdo que este
estabelece com o paciente, na Otica da compaixdo. Este trabalho vem
contribuir para uma importante reflexdo sobre a condicdo peculiar desse

trabalhador.

Estes pesquisadores (2010, p. 07,08) ressaltam que “esses profissionais
— que de forma geral vivenciam ou escutam relatos de dor, medo, e sofrimento
— podem acabar sentindo dores, medos e sofrimentos similares aos dos seus

pacientes, simplesmente porque eles se importam com eles.” E completam:

Ajudar tem um custo. Quando somos colocados diante de alguém
gue sofre e, portanto, necessita de ajuda, todo o nosso organismo é
mobilizado, ficamos tensos, alertas, e n0sSso0s corpos assumem um
estado semelhante ao daquele que esta sofrendo. Para o corpo,
todas essas mudancas s&o altamente exigentes e requerem,
portanto, um alto nivel de esfor¢o de todo o sistema. No entanto, ndo
SOMoOs apenas corpo, estamos envoltos em um conjunto de crencas,
regras e papéis (...). Para o profissional de ajuda (...) pesa ainda o
dever de salvar vidas, um regulamento que cobra a ndo emocéo (...)
e a obrigagao de tratar a todos de maneira empética.

Para eles (2010, p. 23), o fendmeno da empatia', que pode acarretar
sofrimento a vista da dor alheia, comporta duas dimensdes: a
psiquica e a bioldgica.

A empatia é, segundo Hoffman (1987, p.48), a resposta afetiva vicaria a outras pessoas, ou
seja, uma resposta afetiva apropriada a situacéo de outra pessoa, e ndo a prépria situacao.
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O aspecto biologico, defendido por Codo e Lago neste trabalho (2010, p.
25, 16, 27, 28 e 30), baseia-se numa série de experimentos realizados com
animais. Na experiéncia, alguns foram submetidos a alguma situacao de dor ou
desconforto diante de outros da mesma espécie que nao sofriam das mesmas
condi¢cdes. Os pesquisadores observaram que estes Ultimos esforcavam-se
para interceder a favor dos que sofriam, buscando ac¢des para suprimir a fonte
do suplicio. Apesar de os estudos suscitarem controvérsias no meio cientifico,
0s autores consideraram ter encontrado fortes indicios da influéncia do fator

biol6gico no fenébmeno da empatia.

As conjecturas em torno dos comportamentos dos animais sdo as
mesmas atribuidas aos homens: a insustentabilidade face a visdo do
sofrimento alheio e 0 consequente impulso desencadeado para uma acao de

ajuda, socorro e cuidado.

Assim, na medida em que estas situacdes conflituosas séo vivenciadas
repetidamente e de forma cotidiana, acabam por resultar em estressores
importantes. Codo e Lago (2010, p. 104, 105, 113, 123, 128, 135) enumeram
diversas patologias passiveis de serem acionadas pelo sofrimento sisteméatico
infringido aqueles que exercem o cuidado na saude, quais sejam Estresse,
Burnout, Traumatizacdo Vicariante, Contratransferéncia, Transtorno de

Estresse Traumatico Secundario e Fadiga por Compaixao.

Tais patologias apresentam correlagbes entre si e entrelagcam-se,
dependendo dos estagios ou evolucdo, caracterizando-se por inumeros
sintomas fisicos e psiquicos que vao desde o enfraquecimento geral da
capacidade mental e fisica, até complicacbes clinicas graves e

comportamentos de risco importantes, como, por exemplo, o suicidio.

BN

Diante dos riscos de adoecimento, somados a cultura dominante nos
hospitais de que deve haver uma “blindagem” dos sentidos (no senso comum
dos hospitais, a emogdo € uma barreira para o raciocinio, o controle e,
consequentemente, o equilibrio), o profissional, como mecanismo de
autodefesa, destitui o seu trabalho de significados e tende a despersonalizar a
atencdo e o cuidado, perdendo uma das ferramentas mais essenciais no

processo de ajuda, que € o vinculo empatico (Codo e Lago, p. 200-201).
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Sobre tal vinculo empatico, Figley (apud CODO e LAGO, 2010, p. 158),

argumenta que:

Ironicamente, a melhor ferramenta do profissional para ajudar as
pessoas — uma vez que possibilita o acesso do profissional ao
problema vivido pelo paciente e assim trace a estratégia mais
adequada ao tratamento — é a mesma que possibilita o trauma desse
profissional e, eventualmente, seu sofrimento.

Morse et al. (apud CODO e LAGO, 2010, p. 67-68), em um estudo de
revisdo de literatura (publicacbes na éarea da Psicologia e enfermagem),
observou que o conceito de empatia comporta quatro componentes distintos:

emocional, moral, cognitivo e comportamental.

Segundo estes pesquisadores, 0 componente emocional estaria
relacionado a capacidade de experimentar as emoc¢fes dos outros. O aspecto
moral teria a ver com uma forca altruista inata motivada para a ajuda e o
socorro. Ja o componente cognitivo comportaria a habilidade de identificar os

sentimentos pela perspectiva do outro e, por fim, o aspecto comportamental

Y

estaria ligado a competéncia de transmitir a0 outro a compreensdo e a

preocupacao auténtica.

Desse modo, concluem Codo e Lago (2010, p. 86-87):

Se para um animal, ser exposto constantemente ao estresse de
presenciar o sofrimento do outro € uma condi¢do insalubre, para o
homem a questdo € ainda mais dramatica. Ele tanto sofre como os
animais desenvolvendo patologias decorrentes da exposi¢ao
frequente a estas tensdes, como também sofre na auséncia desses
estimulos, uma vez que ele é capaz de se autoestimular, de reviver a
tensdo da situacao, toda vez que o temor do sofrimento e da morte
povoa seus pensamentos. Sendo assim, ndo podemos pensar na
empatia e na compaixao humana sem levarmos em conta mais esse
aspecto peculiar da nossa existéncia, uma vez que em noés a
capacidade empatica ndo s6 abre a possibilidade de um contagio
emocional, como ocorre com O0S animais, como nos coloca
frequentemente diante do nosso maior medo, a morte.

Na verdade, o trabalho do profissional de saude é constituido por tramas

peculiares, profundamente complexas e delicadas. Consequentemente, esta
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condicdo exige, por parte das instituicobes e da sociedade em geral, a
consciéncia de que esses trabalhadores necessitam de atencdo e cuidados
igualmente sofisticados, acolhedores e humanizados. Esta atencéo deve estar
a altura da qualidade e da capacidade da forca produtiva dos citados
trabalhadores, que € a de atender cuidadosamente as necessidades dos

doentes.

Cuidar de quem exerce o cuidado se torna um imperativo quando se
pretende que o trabalhador seja o0 sujeito construtor de seu fazer, criativo e
auténtico na producdo de sua atencdo, capaz de reinvencdes e alternativas
para um servico de saude digno e humanizado.

As acles preventivas devem incluir desde o descanso com qualidade,
lazer e atividades culturais, até a participacédo das decisfes pela constru¢do do
fazer cotidiano, acesso as supervisbes técnicas e/ou terapéuticas,
propriamente ditas, assim como o0 incentivo sistematico para o aprimoramento
profissional via educacdo continuada, cursos formais, simpdsios, seminarios,

congressos etc.
1.4 Breve Historia dos Hospitais

O hospital recebe também a denominacao de nosocdémio, cuja origem €

a palavra grega nosocomium, que significa tratar os doentes.

No minucioso estudo de reviséo historica do hospital, Antunes (1991, p.
19), sociblogo e pesquisador brasileiro, relata que, nos antigos escritos gregos,

ha referéncias de construcdes destinadas a cura pelas vias divinas:

O culto a Asclépio como divindade curadora teve sua origem na
Tessalia, durante o século VI a.C, de onde se expandiu por toda a
Grécia. Alatinado pelo nome de Esculapio, incorporou-se ao Panteon
romano no século Il AC, quando foi edificado um templo na llha
Tiberina, atual llha de S&o Bertyolomeu, no rio Tibre. Foram
registrados mais de duzentos templos destinados ao culto de
Asclépio — os Asklepieia -, descritos por Pausanias no século Il da
era cristd como estabelecimentos aos quais os doentes acorriam na
esperanca de serem curados por intercessao divina.
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Em um sentido mais estrito, a palavra hospital vem do latim hospes, que
significa héspede. Esta relacdo se deve ao fato de que na antiga Europa
existiam abrigos destinados a receber hdspedes - peregrinos e viajantes,
pobres, enfermos incuraveis, loucos, invalidos, criancas e mulheres

desamparadas.

Segundo Antunes (1991, p. 40), estes estabelecimentos foram fundados

pelo clero em nome dos fundamentos da fé e explica:

S&o bastante conhecidas as disposi¢cdes que, desde aquela época,
eram reconhecidas como as sete tarefas da caridade crista: alimentar
os famintos, saciar a quem tem sede, hospedar os estrangeiros,
agasalhar quem passa frio, cuidar dos enfermos, visitar os presos e
sepultar os mortos. Os atos de misericordia eram movidos pela
conviccdo de que revertiam na remissdo dos pecados e no
merecimento de indulgéncias.

De acordo com Rosen (apud ANTUNES, 1991, p. 40), os abrigos eram

organizados por modalidades de atendimento, sob a seguinte forma:

a) Brephotrophia: asilos que recebiam criancas enjeitadas pelos
pais;

b) Orphanotrophia: para 6rfaos;

¢) Gerontodochia: recebiam os idosos;

d) Ptocotrophia: para os pobres e desamparados;

e) Xenodochia: recebiam os forasteiros;

f) Lobotrophia: destinados aos invalidos e os “leprosos”;

g) Nosocomia: recebiam os doentes em geral.

Antunes (1991, p. 41) explica que os trés ultimos estabelecimentos
foram considerados os mais assemelhados aos hospitais, visto apresentarem a
funcdo de receber os doentes. Esclarece que a Xenodochia integra essa
analise, pois forasteiros ou viajantes invariavelmente eram acometidos de
agravos decorrentes da exaustao provocada pelas extensas caminhadas, em

geral, cumprindo peniténcias.
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De acordo com Foucault (1979, p. 102), tedrico e filésofo consagrado por
producdes que iriam influenciar definitivamente os estudos sobre o surgimento
das instituicbes enquanto instrumentos de poder, os esfor¢cos dos religiosos ou
leigos para cuidar dos doentes ndo eram movidos por inclinacdes altruistas e
abnegadas, mas motivadas unicamente pela crenca de que lhes seria

assegurada, em troca, a salvagao eterna.

Da Antiguidade até a Idade Média, portanto, épocas que nao havia ainda
o avanco da medicina sustentada por aparatos tedricos e tecnoldgicos, o0s
hospitais eram administrados por grupos religiosos ou filantropos, 0os quais nao
tinham a fung&o de curar ou tratar as doengas, mas de acolher e confortar os

doentes, pobres e miseraveis.

Antunes (1991, p. 75) afirma que os hospitais medievais funcionavam
alheios ao desenvolvimento da medicina leiga profissional, que entdo era

exercida pelas pessoas, individualmente.

Para Foucault (1979, p. 101-102), nessa época, os hospitais tinham a
tarefa de prestar assisténcia aos pobres e doentes, isolando-os de contatos

com a sociedade:

Antes do século XVIII, o hospital era essencialmente uma instituicao
de assisténcia aos pobres. Instituicdo de assisténcia, como também
de separacdo e exclusdo. O pobre como pobre tem necessidade de
assisténcia e, como doente, portador de doenca e de possivel
contagio, é perigoso. Por estas razdes, o hospital deve estar
presente tanto para acolhé-lo, quanto para proteger os outros do
perigo que ele encarna. O personagem ideal do hospital, até o século
XVIIl, ndo é o doente que é preciso curar, mas 0 pobre que esta
morrendo. E alguém que deve ser assistido material e
espiritualmente, alguém a quem se deve dar os ultimos cuidados e o
tltimo sacramento. Esta é a fung¢@o essencial do hospital. Dizia-se
correntemente, nesta época, que o hospital era um morredouro, um

lugar onde morrer.

Naquela época, o temor pelos contagios das doencas era intenso, pois
uma vez contaminada, a pessoa era imediata e irremediavelmente apartada do

seu meio social. Antunes (1979, p. 79, 80), descreve o ritual de segregacéo, ao
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qual as pessoas infectadas pela lepra eram submetidas ao serem expulsas de
suas cidades e abandonadas a propria sorte:

A “Missa dos Leprosos” consistia numa espécie de servigo funebre
bastante conhecido na época. Ao serem sentenciados, os doentes
apresentavam-se no altar cobertos por um capuz negro. O sacerdote
recordava-lhes que haviam morrido para o mundo, embora
continuassem vivos perante Deus, e lhes enumerava as prescricdes
gue deveriam cumprir rigorosamente, sob pena de excomunhao:
vestir-se-iam com trajes caracteristicos que os diferenciassem dos
sao0s; jamais entrariam novamente em uma igreja; ndo poderia servir-
se de 4gua benta; fariam soar uma matraca de madeira e ferro para
alertar as pessoas sadias do risco de sua aproximacéao.

Assim, como defende Antunes (1979, p. 77), o controle publico das
pessoas doentes, oferecendo-lhes uma alternativa asilar, foi desencadeado
pela incidéncia das doencas contagiosas na Europa com ressonancias na

histdria recente dos hospitais, como explicita:

A exclusédo social dos doentes da lepra e seu recolhimento asilar
consubstanciou um modelo de divisdo binaria entre valores — puro e
impuro, normal e anormal, perigoso e inofensivo -, aplicando-se ao
bindbmio salde-doenca, em especial e com maior vigor no caso das
moléstias transmissiveis. Esse modelo, desde muito cedo, foi
transposto ao cuidado de outras enfermidades igualmente repulsivas,
tendo sido também aplicado aos hospitais gerais, onde ainda hoje
pode ser difusamente identificado. Desse modo, a configuragdo
desse paradigma e o estudo de suas consequéncias conferem aos
leprosarios medievais um significado particularmente relevante para
a histéria das instituicdes de atencdo as doencas.

Entdo, os hospitais tornaram-se verdadeiros depoésitos de doentes e
males infecciosos de toda espécie e, aos poucos, passaram a significar
também riscos e insalubridade as cidades. Este fator foi a causa principal da

transformacao dos hospitais para o modelo que conhecemos atualmente.

O modelo estabelecido pelas ordens religiosas se apresentava esgotado
e em colapso. Gradativamente, os administradores das cidades assumiram as
direcOes dessas entidades, a despeito da presenca religiosa, pois esta ndo se
retiraria por completo do espaco hospitalar.
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Foucault (1991, p. 105) entende que a reorganizacdo dos hospitais nao
foi imediatamente atribuida a introducdo de técnicas médicas. A mudanca se
deu prioritariamente pela adocdo do controle disciplinar, medida que o autor
denomina tecnologia politica, cuja técnica se baseava no exercicio de poder

sobre os homens.

A funcgéo consistia em defender uma determinada ordem social e, por
alcancar este intento, igualou-se em importancia as inumeras descobertas
cientificas ocorridas naquela época. Assim, Foucault (1991, p. 107) descreve a

forca desse instrumento:

A disciplina é o conjunto de técnicas pelas quais os sistemas de
poder vao ter por alvo e resultado os individuos em sua
singularidade. E o poder de individualizagcdo que tem o exame como
instrumento fundamental. O exame é a vigilancia permanente,
classificatoria, que permite distribuir os individuos, julga-los, medi-los,
localiza-los e, por conseguinte, utilizd-los ao maximo. Através do
exame, a individualidade torna-se um elemento pertinente para o
exercicio do poder.

Com a ordem social controlada e a disciplina instaurada nos hospitais
além do que, a medida que ocorre, também nessa época, a evolucdo do
conhecimento e do exercicio médico, 0 mecanismo de controle nos espacos

hospitalares é transferido para estes profissionais.

Nesse momento, ocorre o que Foucault (1991, p. 109) denomina
nascimento do hospital enquanto espacgo terapéutico. A partir dessa nova
organizacdo, o meédico passa a ser o principal responsavel pela organizacéo
hospitalar, visto ter sido por meio do seu conhecimento que o hospital passou a
apresentar condi¢des favoraveis a se tornar um espaco de tratamento, tendo
sido estabelecidas rigidas regras sobre a higienizagcdo do paciente e do
ambiente, procedimentos farmacologicos e cirargicos e a distribuicdo dos
doentes de acordo com as patologias e as técnicas de tratamentos. Nesse
contexto, surge a figura do “paciente”, cuja atitude deve ser de passividade

perante o médico e o tratamento a ele destinado.

O doente, quando submisso, sofre o impacto de uma condi¢cdo

duplamente negativa: a doengca como fator de negacdo de si mesmo, e 0
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internamento vivenciado como fator de negacdo da pessoa enferma, pois
segundo Antunes (1991, p. 163):

Logo ao ingressar no hospital, o doente que se dispbe a ser
“paciente” é convocado a supressao instantanea e voluntaria de sua
intimidade. Além da ruptura com o cotidiano, o internamento implica
de imediato, uma primeira medida com o proposito de preparacdo da
terapéutica: a expropriacdo do corpo doente do doente. Este cede
lugar aquilo que se poderia chamar o “corpo doente do médico”,
terreno onde se desenvolve a doenca e objeto de trabalho do
médico.

Foucault (1991, p. 110) ilustra a incorporacdo do dominio médico sobre
0S pacientes e 0 ambiente hospitalar. Simbolizado pelo ritual de uma visita

meédica, cuja marca prima pela solenidade e deferéncia de séquitos e

subordinados:

(...) a tomada de poder pelo médico se manifesta no ritual da visita,
desfile quase religioso em que o médico, na frente, vai ao leito de
cada doente seguido de toda a hierarquia do hospital: assistentes,
alunos, enfermeiras etc. Essa codificagdo ritual da visita, que marca
0 advento do poder médico, é encontrado nos regulamentos de
hospitais do século XVIIl, em que se diz onde cada pessoa deve
estar colocada, que o médico deve ser anunciado por uma sineta,
gue a enfermeira deve estar na porta com um caderno nas maos e

deve acompanhar o médico quando ele entrar etc.

A forca emblematica do exercicio dessa atividade atravessou 0s tempos
a ponto de ser observavel até nos dias atuais. Reproduzida em instituicbes
hospitalares, trazem, ainda que implicitas ou inconscientes, a intencdo de
demarcar a forca, a superioridade e a hegemonia de uma prética secular que

se mantém vivida e resistente a mudancas.
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CAPITULO 2

OS CUIDADOS PALIATIVOS

Os Cuidados Paliativos sdo a forma de abordagem na area da saude
bastante nova no Brasil. Por isso ainda sofre preconceitos, pois muitos a
confundem com a eutanasia. Sua terminologia também padece de
incompreensédo, visto que um dos sentidos conceituais da palavra refere

adiamento, abrandamento e até mesmo disfarce.

Entretanto, mesmos nos paises ocidentais mais ricos onde o numero de
servicos ja sao mais expressivos e organizados, ha dificuldades na
implementacdo deles, devido a cultura ainda predominante da negacao da
morte, aliada ao preconceito em torno do envelhecimento, acarretando a n&o

priorizacdo dos servicos.

Nos paises pobres, ou em desenvolvimento, em cujo rol se inclui o
Brasil, a visdo predominante é a de que ainda ndo ha lugar para essa forma de
cuidados, tendo em vista muitos considerarem as necessidades basicas para a

sobrevivéncia mais prioritarias.

Nos ultimos dez anos, todavia, percebe-se um movimento crescente em

torno da necessidade e importancia dessa modalidade de atendimento.

Este capitulo inicia com uma breve histéria das origens dos Cuidados
Paliativos, 0s conceitos e principios mais relevantes e a importancia da equipe

nos cuidados.
2.1 Historia, Conceitos e Principios dos Cuidados Paliativos

A histéria dos cuidados se funde com a prépria histéria da humanidade.
Desde a Pré-Histéria, o homem, como ser biolégico que é, teve a sua trajetéria
na luta pela sobrevivéncia marcada pela violéncia das forcas da natureza e
pelos embates com as demais espécies. Em dado momento, porém, o humano
descobriu que se convivesse com o0s semelhantes, em agrupamentos, teria

mais chances de permanecer vivo.
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Surgem dai as primeiras organizacbes para as relacdes sociais - 0
estabelecimento de regras e divisbes de tarefas, cabendo aos homens a
defesa dos clds e a caca e as mulheres, os cuidados com a prole e a

organizacao da habitacao.

Os primeiros registros de cuidados relacionados ao conforto e protecéo
dos mais fracos e despossuidos, conforme Cortes (apud MACIEL, 2008, p.18),
“constam no relato mais antigo sobre o Hospicio de Porto de Roma, no séc. V,
onde Fabiola, discipula de S&o Jerbnimo, cuidava de viajantes oriundos da

Asia, Africa e do Leste Europeu.”

Na Antiguidade, os doentes e miseraveis encontravam protecdo nos
mosteiros, onde 0s monges ofereciam abrigo e alimento aqueles que pereciam.
Esses locais eram denominados de hospedarias (hospice em inglés) e,
segundo Papaléu e Spinola (2007, p.762), “a prioridade dos religiosos era
oferecer conforto (...) e melhor qualidade de vida a todos aqueles que ja ndo

possuiam possibilidades de tratamento curativo.”

Remontam destas épocas longinquas, portanto, as primeiras
concepcbes de Cuidados Paliativos. Ainda que prestados por leigos e
caridosos, os esforgos se dirigiam para o alivio do sofrimento fisico e o conforto

espiritual dos atendidos.

Na segunda metade do século XIX, comecam a surgir na Franca e na
Inglaterra os primeiros estabelecimentos de cuidados com caracteristicas e
objetivos assemelhados aos atuais, todas ainda ligadas a filantropia e as

organizacdes religiosas.

Em 1905, com a inauguracdo do St. Joseph’s Hospice, o mundo
conheceria o trabalho que viria a ser o modelo dos hospices modernos. Porém,
foi somente em 1967 que um nome despontaria como a precursora
contemporanea dos cuidados paliativos. Referimo-nos & Cicely Saunders™,
fundadora do St. Christopher’s Hospice, na cidade de Londres, dando origem
ao Movimento Hospice Moderno.

1 Cicely Saunders International: http://www.cicelysaundersfoundation.org/about-us//dame-

cicely-biography. Acesso em 05/02/2010.
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Visionaria a frente de seu tempo, a estudiosa acumulou de forma
emblematica as formacdes de assistente social, enfermeira e médica e, munida
dessa mudltipla formacdo, chamou a atencdo da classe médica para a
importancia do reconhecimento de que as pessoas, no final de suas vidas, néo
sdo acometidas somente de dores fisicas, mas padecem também de
sofrimentos emocionais, sociais e espirituais, gerados pela consciéncia da

proximidade do fim.

Saunders introduziu o conceito da “dor total”’, cuja abordagem visava
uma assisténcia holistica do sofrimento. Como bem explicam Arantes e Maciel
(2008, p. 371):

Na década de 1960, a médica inglesa Cicely Saunders acrescentou
ao conhecimento da dor o conceito de dor total, através do qual
admite que uma pessoa sofre ndo apenas pelos danos fisicos que
possui, mas também pelas consequéncias emocionais, sociais e
espirituais que a proximidade da morte pode lhe proporcionar.
Saunders estabeleceu a importancia de uma abordagem
multidisciplinar e da presenca de uma equipe multiprofissional para
gue se obtenha o maximo sucesso no tratamento desta pessoa. De
fato, ao abordamos pacientes portadores de doencas evolutivas e
sem possibilidade de cura, percebemos muitas vezes que em
determinadas situagfes os medicamentos ndo sdo suficientes para
proporcionar o completo alivio da dor. HA a necessidade de se
abordar, de forma clara, a dor maior de viver os ultimos dias, de nao
entender porque estd gravemente enfermo, de deixar filhos
desamparados, separar-se de seu amor, de ndo puder sustentar sua
familia e de ndo conseguir compreender o real sentido da sua vida.
Qualquer doente em fase final ou fora de possibilidades reais de cura
esta sujeito a uma dor total, independentemente da doenca que o
leva ao final da vida.

Papaléo e Spinola (2007, p.762) reafirmam a importancia de uma
atuacdo em equipe para uma assisténcia integral e enfatiza que esta deve se

prolongar até o periodo do luto. Diz ele:

foi a partir de Cicely Saunders também que se enfatizaram as
multiplas assisténcias, que iam desde a necessidade do controle dos
sintomas, dos cuidados com o paciente e sua familia como unidade,
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da importancia do atendimento por uma equipe interdisciplinar e dos
cuidados continuados, inclusive no domicilio e do acompanhamento
da familia apds a morte do doente.

Matsumoto (2009, p.15) ressalta a importancia do encontro de Saunders
com Kibler-Ross: “na década de 1970, o encontro de Cicely Saunders com
Elisabeth Kbler-Ross, nos Estados Unidos, fez com que o Movimento Hospice

também crescesse naquele pais.”

A medida que o movimento ia se expandindo mundialmente, o termo
hospice comeca a apresentar dificuldades semanticas, quando traduzido para

os demais paises. De acordo com Foley (apud MACIEL, 2008, p. 18):

Em 1982 o Comité de Céancer da Organizacdo Mundial de Saude
(OMS) criou um grupo de trabalho para definir politicas que visassem
ao alivio da dor e aos cuidados do tipo Hospice para doentes com
cancer e que fossem recomendaveis a todos os paises. O termo
Cuidados Paliativos passou a ser adotado pela OMS, em funcao das
dificuldades de tradicdo fidedigna do termo Hospice em alguns
idiomas. Este termo ja havia sido usado no Canada em 1975.

A prética, porém, passa a ter o reconhecimento oficial pela OMS

somente em 1990, em sua primeira definicdo para os Cuidados Paliativos:

O cuidado ativo e total para pacientes cuja doenca ndo é responsiva
ao tratamento de cura. O controle da dor, de outros sintomas e de
problemas psicossociais e espirituais é primordial. O objetivo dos
Cuidados Paliativos € proporcionar a melhor qualidade de vida
possivel para pacientes e familiares (OMS, 1990).

As discussbes acerca das questbes conceituais, entretanto, ndo se
esgotaram no decorrer dos anos e, em 2002, a definicdo de 1990 sofreu uma

revisao, sendo substituida pela atual:

Uma abordagem que promove a qualidade de vida de pacientes e
seus familiares, que enfrentam doencas que ameacem a
continuidade da vida, por meio de prevencdo e do alivio do
sofrimento. Requer a identificacdo precoce, avaliacdo e tratamento
impecavel da dor e outros problemas de natureza fisica, psicossocial
e espiritual (OMS, 2002).
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A nova definicdo contribuiu para o desuso do conceito de pacientes
terminais, tendo sido adotada a expressdo pacientes que enfrentam doencas

gue ameacam a vida.

Segundo Maria Goretti Sales Maciel, médica sanitarista e diretora do
Servico de Cuidados Paliativos do Hospital do Servidor Publico Estadual de
Sao Paulo (HSPE), ha que se atentar para as questbes conceituais dos
Cuidados Paliativos, visto haver ainda muitas duvidas e confusdo acerca dos

propésitos da pratica.

Segundo a estudiosa, a primeira definicdo publicada em 1990 descrevia
os Cuidados Paliativos como os cuidados totais e ativos dirigidos a pacientes
fora de possibilidade de cura. Esta definicdo contribuiu para imprimir um

sentido equivocado a condicao clinica do paciente. Segundo a autora:

O que podemos chamar em medicina de “fora de possibilidade de
cura”? A maioria das doengas € absolutamente incuravel: o
tratamento visa o controle de sua evolugcdo e para tornar essas
doencas cronicas. Poucas vezes a cura € uma verdade em medicina.
Dessa forma, aguardar que um paciente se torne “fora de
possibilidades de cura” implicaria em duas situacdes: ou todo doente
deveria estar em Cuidados Paliativos, ou s6 se poderia encaminhar
para os Cuidados Paliativos, por critério subjetivo do assistente, o
doente em suas ultimas horas de vida (2008, p. 16).

Outro aspecto que a autora destaca € a ideia errdnea de considerar os
Cuidados Paliativos como um ultimo recurso a ser dispensado aos pacientes

na fase final da vida, quando “ndo ha mais nada a fazer” e explica:

A concomitancia da abordagem paliativa com o tratamento curativo é
perfeitamente viavel. Da mesma forma, acdes paliativas
desenvolvidas na fase do diagndstico e do tratamento de uma
doenca ndo exigem a presengca de uma equipe especializada e
podem ser desenvolvidas por qualquer profissional na area da saude
(2008, p.17).

Por fim, a estudiosa considera superada também a expresséo paciente

fora de possibilidades terapéuticas.
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Sempre ha uma terapéutica a ser preconizada para um doente. Na
fase avancada de uma doenca e com poucas chances de cura, 0s
sintomas fisicos séo fatores de desconforto. Para estes existem
procedimentos, medicamentos e abordagens capazes de
proporcionar um bem-estar fisico até o final da vida. Esta terapéutica
nao pode ser negada ao doente (2008, p.17).

Em sintese, Saunders preconizava que “Cuidados Paliativos ndo € uma
alternativa de tratamento, e sim uma parte complementar e vital de todo
acompanhamento do paciente.” Os propoésitos dos Cuidados Paliativos, pois, é

almejar, alcancar e manter uma qualidade de vida aos pacientes, com vistas a

assegurar-lhes a dignidade e o conforto durante a fase final da vida.

A assisténcia ndo prevé protocolos fechados, mas sim principios. Estes,
preconizados também pela OMS, baseiam-se nos conhecimentos das diversas
areas de especialidades da saude, os quais oferecem sustentacdo as

intervencdes clinicas e a terapéuticas, tais como seguem abaixo:

a) promove o alivio da dor e de outros sintomas estressantes;
b) reafirma a vida e vé a morte como um processo natural,

c) ndao pretende antecipar e nem postergar a morte;

d) integra aspectos psicossociais e espirituais ao cuidado;

e) oferece um sistema de suporte que auxilie o paciente a viver
tdo ativamente quanto possivel, até a sua morte;

f) oferece um sistema de suporte que auxilie a familia e entes
gueridos a sentirem-se amparados durante todo o processo da
doenca do paciente;

g) oferece abordagem multiprofissional para focar as
necessidades dos pacientes e seus familiares, incluindo
acompanhamento no luto;

h) promove a qualidade de vida e influencia positivamente o
curso da doencga;

i) deve ser iniciado 0 mais precocemente possivel, junto a outras
medidas de prolongamento de vida, como a quimioterapia e a
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radioterapia, e incluir todas as investigacdes necessérias para
melhor compreensdo e manejo dos sintomas.

No capitulo anterior, mais precisamente no topico relacionado a génese
dos hospitais, evidenciou-se o contexto filantropico e humanista dos primeiros
estabelecimentos, cuja funcdo nado era voltada a cura, mas ao cuidado. Porém,
na medida em que a medicina, com base em um enfoque cientifico, é
introduzida nos espacos hospitalares, o cuidado adquire o carater de salvar
vidas. Assim, as normas e 0s procedimentos técnicos passaram a ter
prioridade sobre as demais questdes humanas. Esta condi¢c&o resultou no uso
excessivo e abusivo de recursos técnicos, desproporcionais ao beneficio

efetivo ao paciente.

Portanto, uma questdo introduzida com muita veeméncia nos Cuidados
Paliativos é o0 aspecto ético do cuidado em saude, mais precisamente a
Bioética'®.

Segundo Pessini e Barchifontaine (2007, p. 364), as questbes éticas

envolvidas em Cuidados Paliativos se baseiam no:

Reconhecimento do fato de que o paciente incuravel ou em fase
terminal ndo € um residuo biolégico para quem nada mais pode ser
feito, um ser necessitado de anestesia, cuja vida ndo deve ser
prolongada desnecessariamente, mas uma pessoa, e, como tal,
capaz até o momento final de relacionamento, de tornar a vida uma
experiéncia de crescimento e plenitude.

Para Carvalho e Oliveira'’ (2008, p. 585), os Cuidados Paliativos, na
perspectiva da Bioética, “¢€ humanista e tende a ver as pessoas em sua

globalidade, sempre contextualizando cada situagdo em busca da melhor

solucéo sem definir, a priori, o que é certo e errado.” O modelo de atendimento

'° Bioética é o estudo transdisciplinar entre Biologia, Medicina, Filosofia (Etica) e Direito
(Biodireito) que investiga as condi¢bes necesséarias para uma administracdo responsavel da
Vida Humana, animal e responsabilidade ambiental. Considera, portanto, questfes onde néo
existe consenso moral como a fertilizagdo in vitro, o aborto, a clonagem, a eutanasia, os
transgénicos e as pesquisas com células tronco, bem como a responsabilidade moral de
cientistas em suas pesquisas e suas aplicacdes.

7 sS40 eles o presidente da Comissao de Cuidados Paliativos do Hospital das Clinicas de Séo
Paulo, médico, e o Coordenador da Camara Técnica de Bioética do Conselho Regional de
Medicina do Estado de Sao Paulo (Cremesp), bioeticista.
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hegeménico e vigente na saude, entretanto, nega as singularidades e as
complexidades constituintes da natureza humana, conforme citam os autores.
Nesse mesmo sentido, Siqueira (apud CARVALHO e OLIVEIRA, 2008, p. 586),

afianca:

Pratica-se desse modo o mais perverso modelo de medicina: a
medicina cega e surda. Cega, porque, se limitando a compreender a
doenca apenas como pobres variaveis, anatbmicas e bioquimicas,
nao enxerga o ser humano como ele verdadeiramente é. Surda,
porque o paciente, ndo sendo acolhido como sujeito, é impedido de
manifestar-se como tal.

Entdo, este udltimo estudioso (2008, p.586) conclui que os Cuidados
Paliativos representam a reversédo desse modelo de atendimento, por introduzir
os valores humanos e o respeito ao ineditismo biogréafico da pessoa nas suas
praticas de saude. Com efeito, nos Cuidados Paliativos, o0 atendimento mostra
a maleabilidade e a flexibilidade nas atencdes e se reinventa ao ir ao encontro
das necessidades singulares de cada paciente.

2.2 Os Cuidados Paliativos no Brasil

Atualmente, no cenario mundial, em especial nos paises desenvolvidos,
os servicos de cuidados paliativos jA& se encontram bastantes consolidados.
Segundo Wright (apud MACIEL, 2008, p. 25), um estudo realizado por
pesquisadores britanicos e divulgado em 2006, revelou que no panorama
mundial ha um grupo de 35 paises que conta com 0s servicos estruturados

somados a uma politica de provisdes destes servicos.
O Brasil ainda ndo se encontra incluido nesse grupo.

Pesquisa realizada pela Economist Intelligent Unit, cujo relatério final foi
intitulado “A Qualidade da Morte”, apresentou um amplo panorama da
assisténcia paliativa no mundo. A metodologia consistiu em entrevistas com
médicos, especialistas e profissionais de salde para compilar e checar as
informacdes. Foram selecionados trinta paises membros da OECD
(Organization for Economic Co-Operation and Development) e dez outros onde

foi possivel apurar os dados (incluindo o Brasil). Nesse estudo, o Brasil esta
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ocupando a 382 posicdo em um ranking de 40 paises no quesito assisténcia na

fase final de vida.

A realidade nacional cria obstaculos que vao desde o desconhecimento,
preconceito e aversdo pela tematica, até a escassez de recursos materiais,

como 0s medicamentos utilizados.

A insuficiéncia de medicamentos (potentes analgésicos) disponibilizados
para o controle da dor constitui barreiras para a efetivacdo dos servicos,
principalmente nas cidades afastadas dos grandes centros urbanos. Além
disso, ha poucos profissionais capacitados para o emprego adequado desses
medicamentos (em especial a morfina). Estas deficiéncias fortalecem a
perpetuacdo de muitos tabus existentes na sociedade, que consistente em
atribuir restritas finalidades para o uso desses medicamentos, seja por
causarem dependéncia quimica ou até mesmo abreviar a vida da pessoa

moribunda.

Segundo o guia Critérios de Qualidade para os Cuidados Paliativos no
Brasil, documento elaborado em 2006 pela ANCP — Academia Nacional de
Cuidados Paliativos, a quantificacéo das necessidades de Cuidados Paliativos
no Brasil hoje ndo hd como ser mensurada. Ainda segundo esse documento,
de acordo com dados do Banco de Dados do Sistema Unico de Saulde
(DATASUS):

Em 2004 morreram cerca de 1 milhdo de pessoas no Brasil, sendo a
primeira causa as doencas cardiovasculares (285 mil), seguidas de
neoplasias(140 mil), causas externas (127 mil), causas mal definidas
(126 mil), doencas do aparelho respiratério (102 mil) e outras. Se
agruparmos essas cinco principais causas, excetuando-se as mal
definidas e as externas, tivemos pelo menos 527 mil mortes em 2004
por causas supostamente passiveis de paliacédo.

A disponibilidade de leitos especializados é minima e restrita a
grandes centros como Rio de Janeiro, Sdo Paulo, Barretos,
Campinas, Brasilia Curitiba, Fortaleza, Manaus e Porto Alegre. O
ensino dos Cuidados Paliativos também é precario. S6 existe um
curso de pos-graduacao formal no Brasil, que € vinculado ao Instituto
Nacional do Cancer (INCa), e séo raras as faculdades da area da
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saude que fornecem alguma informagdo na &rea, geralmente
fazendo-o em disciplinas eletivas (2006, p. 15-16).

A despeito das dificuldades, o0s registros mais recentes somam
atualmente o nimero de 40 servicos prestados em ambulatorios, assisténcia

domiciliar, enfermarias e casas de cuidados (hospices).

Segundo Teixeira e Lavor (apud ANDRADE, 2007, p. 67), “o servigo
mais antigo sobre o qual se tem registro é o realizado pelo Instituto Nacional do

Cancer — INCA, no Rio de Janeiro, cuja data de fundacao remonta a 1986”.

Atualmente, a cidade de Sao Paulo conta com servicos que se tornaram
referéncias nacionais dentro de suas respectivas modalidades, enfermaria,
ambulatorio, assisténcia domiciliar e casas de cuidados. A Enfermaria de
Cuidados Paliativos do Hospital do Servidor Publico Estadual (HSPE-SP),
inaugurada em dezembro de 2002, foi criada para atender as necessidades de
pacientes que ja se encontravam sob Cuidados Paliativos no Programa de
Assisténcia Domiciliar, desde agosto de 2000. Segundo Maciel (2008, p.108),
os pacientes do referido programa, quando internados, recebiam até entdo um
procedimento inverso a proposta dos Cuidados Paliativos, ou seja, morriam,
invariavelmente, em ambientes de UTI ou pronto-socorro. A partir da
implantacdo do servico, 0s pacientes sob acompanhamento dos Cuidados
Paliativos no Programa de Assisténcia Domiciliar passaram ter uma internacao
hospitalar especializada nos cuidados. Ha uma integracdo entre as duas areas

de atencao, a Assisténcia Domiciliar e a Enfermaria:

Fato relevante é que ha uma sé equipe de Cuidados Paliativos no
HSPE, que responde pelo atendimento a pacientes internados (09
leitos), aos pacientes em atendimento domiciliar (média de 60 a 90
pacientes) e pelo atendimento ambulatorial, que acontece uma vez
por semana. Os mesmos profissionais atendem aos doentes em
casa e no hospital, de forma que se favorece a formacdo de um
vinculo com a equipe. Pacientes do ambulatério passam a ser
atendidos no domicilio diante da impossibilidade de locomocgédo e
vice-versa, quando o controle dos sintomas lhes proporciona melhora
clinica razoavel e melhora da performance. As internacdes de
pacientes atendidos pelo programa séo priorizadas dentro do sistema
hospitalar. Em seguida, pacientes que estdo no pronto-socorro tém
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prioridade e por fim as solicita¢cdes de transferéncia de outras clinicas
do hospital (Maciel, 2008, p. 110).

De acordo com Andrade (2007, p. 68), o Ambulatério de Cuidados
Paliativos do Hospital das Clinicas da Faculdade de Medicina da USP
(ACP/HC-FMUSP), criado em marco de 1995, tendo realizado seu primeiro
atendimento em maio do mesmo ano, pertence ao Servico de Clinica Geral e
atende a pacientes encaminhados das diversas clinicas que compdem o

complexo HC.

O trabalho interdisciplinar no ambulatério tem papel preponderante:

Uma equipe é definida como um grupo de individuos com uma
proposta comum e que trabalha em conjunto. Cada individuo tera
sua especialidade e treinamento e sera responsavel por decisdes
individuais dentro de sua area de atuacao especifica. Assim, sera
fundamental cada componente do grupo subordinar seu trabalho
pessoal para o bem de todos, e estar aberto para aceitar a
contribuicdo dos outros membros da equipe (Chiba, 2008, p. 118).

Conforme Sakurada e Taquemori (2008, p. 120), o Programa de
Assisténcia Domiciliaria do HU/USP (PAD-HU/USP) foi implantado em 02 de
maio de 2000, visando ao acompanhamento, apés alta hospitalar, de pacientes
com problemas de saude e com dificuldades de acesso ao hospital. O servico
especializado de Cuidados Paliativos nasceu em decorréncia da prevaléncia de

pacientes em fase terminal em acompanhamento no referido programa.

7

O luto é amparado pela equipe, de acordo com um subprograma
denominado PROAFE (Programa de Atendimento & Familia Enlutada), sendo

assim justificado:

Assim como o atendimento ao paciente no final da vida deve se
iniciar no momento do diagndstico, ele também deve se prolongar até
apoés o oObito no atendimento a familia enlutada. O PAD-HU
desenvolveu este programa através de visitas as familias ou
entrevistas conforme a necessidade dos familiares. O objetivo
principal é identificar fatores de risco para o desenvolvimento do luto
complicado (Sakurada e Taquemori, 2008, p.125).
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A modalidade de casas de apoios esta representada na cidade de Séo
Paulo pela Hospedaria de Cuidados Paliativos, foco do presente estudo, cuja

explanacéo sera realizada mediante capitulo a parte.

O avanco de todas essas iniciativas conta com o0 apoio de movimentos
organizados, ligados principalmente aos profissionais das é&reas de
Gerontologia e Oncologia, cujo ativismo concentra-se nos esforcos pela
legalidade da pratica, a regulamentacédo profissional e disseminacdo de uma

cultura “paliativista” na sociedade em geral.

A questao da falta de regulamentacédo na forma da lei e a auséncia de
um reconhecimento formal de uma é&rea de especialidade no campo da
medicina brasileira sdo aspectos importantes a serem considerados, na medida
em que o profissional médico sente-se desprotegido, com receio de riscos de
processos legais. Ainda que o novo Cédigo de Etica Médica cite os cuidados
paliativos pela primeira vez entre os seus 25 principios fundamentais, ha ainda
muita resisténcia, desconhecimento e preconceito em torno de seus propésitos

entre os profissionais da saude.

Segundo Carvalho (2009, p. 614), médico cardiologista, presidente da
Comissdo de Cuidados Paliativos do Hospital das Clinicas, para entender as
dimensdes legais referentes a pratica dos Cuidados Paliativos no Brasil e como
os profissionais tém trabalhado com uma margem de seguranca e protecao,

deve-se considerar dois aspectos: juridicos e operacionais.

O primeiro se relaciona as duvidas a respeito do posicionamento legal
do profissional diante dos conflitos gerados entre os préprios médicos, com o
paciente e/ou seus familiares. Com relacdo a este item, Carvalho considera
que os conflitos provocados por visdes equivocadas dos atos médicos sdo

passiveis de prevencdes e pondera:

Comumente, a génese de problemas e acdes judiciais contra
médicos acontece por falhas na comunicacdo entre esses
profissionais e o paciente/familia. No contexto de Cuidados
Paliativos, isso pode gerar equivocos de interpretacdo das atitudes
médicas que objetivam promover alivio de sintomas e conforto, como
se essas fossem negligenciadas ou simplesmente atos destinados a
abreviar deliberadamente a vida. Por isso, a estratégia mais
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adequada para se lidar com essas questdes é estabelecer um canal
de comunicacao aberto, franco e calcado no respeito a autonomia,
ao humanismo e em perspectivas reais, baseadas no quadro clinico
de cada paciente em particular (Carvalho, 2009, p.615).

Nessa mesma direcdo, Pessini (2009, p. 191) contribui ao reafirmar que
“‘quando ndo se conversa oportunamente sobre as condutas a serem seguidas
em caso, por exemplo, de complicacbes como hemorragias, infecgoes,
dificuldades de respirar ou inclusive parada cardiorrespiratoria, com muita

facilidade se tomam decisdes erradas, dificeis de reverter posteriormente.”

O segundo aspecto, considerado operacional por Carvalho, relaciona-se
as portarias e a documentos emitidos pela Agéncia Nacional de Vigilancia
Sanitaria (Anvisa) e Ministério da Saude sobre os Cuidados Paliativos.

A Portaria n°® 19/GM de 03/01/2002 é a referéncia normativa da pratica,
instituida no ambito do Sistema Unico de Saude, consistindo também no marco
legal mais importante instituido até o presente momento. Nela esta prevista a
criacdo do Programa Nacional de Assisténcia a Dor e Cuidados Paliativos,

cujos objetivos gerais sao:

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

b) estimular a organizacdo de servicos de saude e de equipes
multidisciplinares para a assisténcia a pacientes com dor e que
necessitem cuidados paliativos, de maneira a constituir redes
assistenciais que ordenem esta assisténcia de forma
descentralizada, hierarquizada e regionalizada,;

c) articular/promover iniciativas destinadas a incrementar a cultura
assistencial da dor, a educacao continuada de profissionais de saude
e de educacdo comunitaria para a assisténcia a dor e cuidados
paliativos;

d) desenvolver esforcos no sentido de organizar a captacdo e
disseminacdo de informagbes que sejam relevantes, para
profissionais de saulde, pacientes, familiares e populacées em geral,
relativas, dentre outras, a realidade epidemioldgica da dor no pais,
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dos recursos assistenciais, cuidados paliativos, pesquisas, novos
métodos de diagndstico e tratamento, avangcos tecnoldgicos,
aspectos técnicos e éticos;

e) desenvolver diretrizes assistenciais nacionais, devidamente
adaptadas/adequadas a realidade brasileira, de modo a oferecer
cuidados adequados a pacientes com dor e/ou sintomas
relacionados a doencas fora de alcance curativo e em conformidade
com as diretrizes internacionalmente preconizadas pelos érgaos de
saude e sociedades envolvidas com a matéria.

Em 2005, o Ministério da Saude instituiu a Politica Nacional de Atencéo
Oncolégica, pela Portaria MS/GM n° 2439, de 08/12/2005, que prescreve
diretrizes para as acdes de prevencdo, diagnostico, tratamento, reabilitacdo e
cuidados paliativos, nos trés niveis de atencbes preconizadas no modelo de
gestdo do SUS (atencdes primarias, secundarias e terciarias), bem como, as

competéncias em todas as esferas do Estado (municipal, estadual e federal).

Publicado em 2009, o novo Cddigo de Etica Médica (Resolucdo n°
1.931, de 17/09, do Conselho Regional de Medicina) prevé, pela primeira vez
na historia da medicina brasileira, direitos aos cuidados paliativos para os
pacientes, avanc¢o contido entre seus 25 principios fundamentais que prevé:
“nas situagdes clinicas irreversiveis e terminais, o médico evitara a realizac&o
de procedimentos diagndsticos e terapéuticos desnecessarios e propiciara aos

pacientes sob sua atencéo todos os cuidados paliativos apropriados.”

Cabe destacar que, nos ultimos cinco anos, a imprensa brasileira tem
desempenhado importante papel na divulgacdo de questdes ligadas aos
cuidados paliativos, divulgando trabalhos e novos servicos ou polémicas que
ainda suscitam discussdes, na maior parte, entre 0s especialistas da area e os

representantes de instituicdes ligadas a igreja e a justica, principalmente.

Entre 2004, ano de inauguracdo da Hospedaria de Cuidados Paliativos,
atée 2010, houve aproximadamente 18 edicOes relacionadas a cuidados
paliativos, veiculadas por importantes meios de comunicacdo de circulacdo

nacional, tais como Folha de S. Paulo, O Estado de S. Paulo, revistas Epoca e
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Veja. Em 2009, os cuidados paliativos foram abordados em uma telenovela®®
da emissora de televisdo de maior audiéncia no pais, no reconhecimento da

importancia de sua introducédo na agenda dos debates da sociedade.
2.3 A Interdisciplinaridade e os Cuidados Paliativos

Muito antes do advento das religides e das ciéncias, 0 homem procurava
compreender 0s seus problemas existenciais e 0 mundo ao seu redor, por meio
da Filosofia.’ Utilizando-se de argumentos légicos e da reflexdo, a Filosofia
ajudou a humanidade durante muitos séculos, a compreender os sentidos das

coisas na sua totalidade.

A partir da Revolucdo Cientifica®®, a ciéncia assume a posicéo
hegemobnica, antes ocupada pela Filosofia e, por questdes praticas e
estruturais, a construcdo do conhecimento passa a ser particularizada, dividida

em areas especificas.

A década de 60 assiste aos primeiros debates acerca dos limites do
saber especializado, entretanto estas sé tiveram visibilidade e intensificacdo
nos finais dos anos 90. A critica estabelecida é a de que uma éarea de
conhecimento isolada ndo responde as questdes concretas do homem, visto

gue este comporta uma totalidade.

O tema permanece ainda atual e € objeto de debates e discussées nos
meios académicos e nas instituicdes, em especial aquelas dedicadas a
educacado e a saude. O epicentro desse problema pode ser observado durante
a formacdo académica, pois, para fins didaticos, as universidades também
sofreram o processo de fragmentacdo do conhecimento. Os cursos e as

disciplinas sao fechados e nao dialogam entre si.

18 o] titulo da telenovela foi Viver a Vida. Disponivel em
http://cuidadospaliativos.wordpress.com/2009/08/25/novela. Acesso em 01/11/2010.

90 fildsofo, segundo Aristételes, “conhece, na medida do possivel, todas as coisas, embora
nao possua a ciéncia de cada uma delas por si’. “A Filosofia é a maior das ciéncias, pois é a
que em maior grau, possui a ciéncia universal, e que assim conhece todos os singulares. Logo,
s6 o filosofo é aquele que pode ensinar ja que sabe conhece a causa das outras ciéncias.”
gARISTOTELES, p. 213).

° Na histéria da ciéncia, Revolucéo Cientifica é o periodo iniciado no século XV e que se
prolongou até o fim do século XVI. A partir dai a Ciéncia, até entéo atrelada a Filosofia, separa-
se e passa a ser um conhecimento mais estruturado e pratico. Suas causas principais podem
ter sido o renascimento cultural, a imprensa, a reforma protestante e o hermetismo. A
expressao foi criada por Alexandre Koyré em 1939.



http://cuidadospaliativos.wordpress.com/2009/08/25/novela
http://pt.wikipedia.org/wiki/Hist%C3%B3ria_da_ci%C3%AAncia
http://pt.wikipedia.org/wiki/S%C3%A9culo_XV
http://pt.wikipedia.org/wiki/S%C3%A9culo_XVI
http://pt.wikipedia.org/wiki/Ci%C3%AAncia
http://pt.wikipedia.org/wiki/Filosofia
http://pt.wikipedia.org/wiki/Conhecimento
http://pt.wikipedia.org/wiki/Renascimento
http://pt.wikipedia.org/wiki/Reforma_protestante
http://pt.wikipedia.org/wiki/Hermetismo
file:///C:/Users/Vera%20Lucia/AppData/Local/Microsoft/Windows/Temporary%20Internet%20Files/Low/Content.IE5/H11AMOWZ/Alexandre%20Koyré
http://pt.wikipedia.org/wiki/1939
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A priorizacdo da formacdo académica ainda prima pelo rigor teérico e
técnico, em detrimento da conexdo com a vida social, representada pelas

necessidades humanas em suas dimensdes materiais e culturais.

Em razéo disso, quando o profissional inicia a sua pratica, esta se choca
com outra proposta que se pretende multifacetada, pois se trata de uma logica
inversa daquela pela qual foi formado. Assim, é grande o desafio para a
construcdo de praticas advindas de saberes construidos coletivamente, via
interacbes em equipes multiprofissionais, pois essencialmente estas vao de
encontro a uma cultura historicamente sedimentada no decurso da histéria das
ciéncias.

Segundo Martinelli (2007, p. 24), toda acédo interdisciplinar passa por
uma dimensdo ética e, nesse sentido, o profissional da salude deve ter o
compromisso com a saude enquanto direito social, primordial para a ampliagéo

da cidadania e democracia. Assim, para o assistente social, por exemplo:

Este é 0 compromisso que nos cabe assumir e que somente pode
ser alcancado através de praticas interdisciplinares, pautadas em um
horizonte ético de humanizacdo e qualidade de vida. Isto exige um
continuo processo de construgcdo de conhecimentos, pela via da
pesquisa e da intervencgdo profissional competente, vigorosa e critica,
alicercada na Politica Nacional de Saude e no projeto ético-politico
do Servico Social.

A preméncia pela introducdo de uma pratica conjugada por saberes
multiplos nos espacos da saude e, em especial, ha area hospitalar, ganha forca
a partir do entendimento de que nesses locais a assisténcia é essencialmente
voltada aos cuidados. Segundo Cecilio e Merhi (2003, p. 02), os cuidados no

hospital devem ser considerados uma sintese de multiplas atencgdes:

O cuidado, nas organiza¢fes de saude em geral, mas no hospital em
particular, €, por sua natureza, necessariamente multidisciplinar, isto
€, depende da conjugacdo do trabalho de varios profissionais.
Mecanismos instituidos de dominacdo e de relacbes muito
assimétricas de poder entre as varias corporacdes profissionais
ocultam a imprescindivel colaboragcéo que deve existir entre 0s varios
trabalhadores, como operadores de tecnologias de salde, para que o
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cuidado acontegca. O cuidado, de forma idealizada, recebido/vivido
pelo paciente é somatério de um grande numero de pequenos
cuidados parcial que vao se complementando, de maneira mais ou
menos consciente e negociada, entre os varios cuidadores que
circulam e produzem a vida do hospital. Assim, uma complexa trama
de atos, de procedimentos, de fluxos, de rotinas, de saberes, num
processo dialético de complementacao, mas também de disputa, véo
compondo o que entendemos como cuidado em saude.

Campos (apud SERA e TAQUEMORI, 2008, p. 55) afirma que as
expressdes “trabalho em equipe”, “trabalho multidisciplinar’, “equipe
multiprofissional”, “equipe de trabalho” e “equipe interdisciplinar’ sao
consideradas sinbnimos na area de saude mental. As autoras complementam
gue nos Cuidados Paliativos essas expressfes também estdo relacionadas

com o trabalho em equipe.

Nos Cuidados Paliativos, o trabalho em equipe tem uma dimensao
constitutiva ao seu préprio trabalho. E pelas acbes da equipe que se

materializa a maior parte dos principios da assisténcia.

Peduzzi (2001, p. 103) realizou uma investigagdo sobre o trabalho
multiprofissional em saude e identificou duas modalidades de equipes:

a) a equipe enquanto agrupamento de agentes: caracteriza-se pelo
agrupamento de agentes, com justaposicdes de acoes;

b) a equipe enquanto integracdo de trabalhos: caracteriza-se por
interacdes entre os agentes, com articulagdes de acdes.

A autora (2001, p. 106) observa que a comunicag¢do era 0 componente
articulador da equipe que interagia com o trabalho e esta se dava sob trés
formas. A primeira exercida apenas como uma instrumentalizacdo da técnica; a
segunda acontecia nas interacoes de amizade, havendo uma sobreposicédo da
dimensado pessoal e tecnoldgica. A terceira era aquela praticada como sendo
propria do trabalho em equipe, compreendendo a elaboracdo de linguagens,

objetivos e projeto assistencial comuns.
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Outro aspecto que Peduzzi (2001, p.107) identificou na equipe integrada
foi a capacidade de elaborar projeto assistencial, ou plano de acdo em comum,

e assim define esta forma de trabalho:

Trata-se de um plano de acdo para uma situacdo concreta de
trabalho coletivo em equipe, que toma em consideracdo o0 projeto
assistencial hegemdnico, que ndo pode ser ignorado por ser o
modelo dominante de aten¢do a saude, mas procede a reelaboracao
gue configura outro projeto comum. Os agentes partem de uma
realidade dada e, dentro de certo campo de possiveis, constroem,
pelo trabalho e pelo agir-comunicativo, um projeto pertinente as
necessidades de salde tal como concebidas pelos usuarios e pelos
profissionais. Tais concepg¢des, compartilhadas com base no dialogo,
permitem o reconhecimento intersubjetivo das pretensdes de validez,
implicitas nos atos de fala de todos os sujeitos participes. Os agentes
estdo de acordo quanto ao conteldo propositivo e normativo que
constitui o projeto comum.

Conforme Lickiss (apud SERA e TAQUEMORI, 2008, p. 56), os pré-

requisitos fundamentais para um efetivo e eficiente trabalho em equipe séo:

a) consenso e clareza nos objetivos e estratégias propostos;

b) reconhecimento da contribuicdo pessoal especifica de cada
membro da equipe e distribuicdo de tarefas;

c) competéncia de cada membro na sua &rea e uma comunicagéo
efetiva entre os mesmos, o0 que é de fundamental importancia,
por exemplo no controle da dor considerada como
multidimensional, assim como outros sintomas;

d) coordenacdo competente e apropriada para a estrutura e fungéo
da equipe;

e) procedimentos para avaliacdo da efetividade e qualidade dos
esfor¢os da equipe;

f) facilitacdo do processo de luto ndo s6 para a familia e amigos do
paciente mas também para os membros da equipe.
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Por fim, os autores lembram que trabalhar em cooperacao e sob forma
integrada ndo significa trabalhar sem conflitos, pois estes sdo inevitaveis,

inerentes e contituintes das relacées humanas.
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CAPITULO 3

A HOSPEDARIA DE CUIDADOS PALIATIVOS DO HOSPITAL DO
SERVIDOR PUBLICO MUNICIPAL

Esse capitulo resgata a origem remota do nascimento do Hospital do
Servidor Publico Municipal e enfoca as mudancas profundas por quais passou
no inicio da década passada, cuja conjuntura foi favoravel a criacdo da
Hospedaria de Cuidados Paliativos do HSPM, abordando, ainda, a organizacao

e dindmica desse precursor servigo.
3.1 Breve Historico do Hospital do Servidor Publico Municipal

Foi no ano de 1936 que se inaugurou a Divisdo Hospitalar Municipal, na
cidade de S&o Paulo. Localizada na Praga Almeida Junior, n°® 98, no bairro da
Liberdade, o servigo tinha por objetivo prestar atendimento de saude aos

funcionarios municipais e seus dependentes.?

No ano de 1944, parte de suas instalacdes sofreu um incéndio e fez com
que a Prefeitura de Sao Paulo assinasse um convénio com o Hospital Santa

Cruz.

Somente no ano de 1946 que o servico adquiriu instalacdes proprias,
apos a aquisicao, pela Prefeitura de Sédo Paulo, da Casa de Saude Santa Inés,
entdo localizada na Rua Castro Alves, n° 60, no bairro da Aclimacéo, atual
endereco do hospital.

Em 1950 deram inicio as obras para a construgdo das atuais instalacdes
do hospital e, no ano de 1957, foi inaugurado o Complexo Hospitalar, com 13
andares. Em 1959, a unidade de Pronto-Socorro foi anexada ao hospital, visto
que até entédo o servi¢o funcionava no centro da cidade, no Patio do Colégio.

2 Disponivel em

www.prefeitura.sp.gov.br/cidade/secretarias/saude/hospitaldoservidorpublicomunicipal. Acesso
em 18/01/2011.
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Em 26 de maio de 1972, com a Lei Municipal n® 7.736, o Hospital do
Servidor Publico Municipal (HSPM) transformou-se em uma autarquia,
vinculada a Secretaria Municipal de Saude, com entidade juridica e patrimonio
préprio, bem como autonomia administrativa e financeira. Tinha por missao a
prestacdo de assisténcia médica-hospitalar, domiciliar, odontologica e

farmacéutica.

A mesma lei previa a contribuicdo pelo servidor municipal, descontada
em folha de pagamento, no valor de 3% sobre o salario padrdo, aposentadoria
ou pensédo. Posteriormente, em 27 de dezembro de 2007, a Lei n° 14.661
dispds sobre o fim dessa contribuicdo. Essa lei, no entanto, n&o alterou o
objetivo do hospital, que € atender exclusivamente aos servidores municipais e

seus dependentes.

Em 21 de janeiro de 2004, com a publicacdo da Lei Municipal n° 13.766,
o hospital sofreu uma modernizacdo, nela sendo instituido o Plano de
Empregos Publicos, Carreiras, Salario e Remuneracdo para seus empregados
publicos. Essa mesma lei criou também um novo organograma, extinguindo e
criando novos cargos e nomenclaturas para as funcbes existentes. As

competéncias do HSPM, previstas no artigo 2° da mesma lei, sdo:

| - prestar assisténcia médica, hospitalar, domiciliar, odontoldgica e
farmacéutica aos beneficiarios e seus dependentes;

Il - propiciar sempre que possivel meio a pesquisa técnica e
cientifica, desde que ndo haja prejuizo ao atendimento dos usuarios;

Il - servir de campo de aperfeigoamento para médicos, enfermeiros,
dentistas, estudantes de medicina e de enfermagem, bem como para
outros profissionais ligados as atividades técnico-administrativas de
salde, em numero limitado, desde que ndo cause prejuizo ao
atendimento do usuario e ndo acarrete elevado 6nus de manutencéo
e equipamento;

IV - contribuir para a educagéo sanitéria de seus usuarios;
V - manter entendimentos com outros 6rgdos mediante convénios;

VI - prestar atendimento de emergéncia a populacdo em geral,
mediante convénio com o Sistema Unico de Saude (SUS).
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O hospital conta com residéncia médica, internato médico e oferece

campo de estagio em vérias areas.

Com 33 mil metros quadrados de area construida, possui 285 leitos,
sendo que 29 séao de Unidades de Terapia Intensiva (UTI), 13 de Unidades de

Observacao do Pronto-Socorro e 10 de Salas Cirurgicas.

Pronto Socorro para Adultos e para Criancas e Adolescentes sao
abertos aos municipes, tornando-se, assim, importante referéncia na regido
central da cidade para os casos de urgéncia e emergéncia. O Pronto Socorro é
a Unica unidade do hospital que atende a comunidade em geral, com previsdo
de encaminhamento ao Centro Cirargico, Centro Obstétrico e UTIs de adulto e

pediatrica, conforme previsto na Lei n°® 14.661, de 27 de dezembro de 2007.

O hospital conta também com Centro de Diagndstico por Imagem,
Servigco Técnico de Analises Clinicas, Servico de Hemodidlise e Servico de
Assisténcia Domiciliar. O Setor Ambulatorial conta com 40 especialidades
meédicas e 114 subespecialidades, além de cinco unidades descentralizadas,
localizadas nos bairros de Santo Amaro, Lapa, Tucuruvi, Vila Carrdo e Sao

Miguel Paulista.

Em 2004, o hospital passou a contar com mais um servico externo, a
Hospedaria de Cuidados Paliativos, com capacidade de 10 leitos, para o
atendimento aos pacientes portadores de doencas que ameacem a
continuidade da vida. Este servico foi considerado pioneiro no pais, dado ao

seu modelo de instalagédo e funcionamento.

3.2 O Contexto Histérico da Criacdo da Hospedaria de Cuidados
Paliativos do HSPM

No inicio dessa década, o HSPM passou por importantes mudancgas, no

gue se refere ao modelo de gestao e aos processos de trabalhos.

A nova gestéo, iniciada no ano de 2001, veio com propostas claras de
inovar, formalizadas no Plano Diretor (2001-2004), no qual estavam previstas
as criacbes do Programa de Qualidade Hospitalar, do Comité de Humanizagao

Hospitalar e a instituicdo de Planejamento Estratégico das A¢oes.
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Nesse mesmo ano, foi elaborado um documento que anunciou 0s
principios fundamentais da instituicdo, organizados em trés eixos: a Misséo, a

Visao e os Valores.

O documento que refletia a filosofia da nova gestdo do hospital fora
construido coletivamente com as contribui¢cdes de funcionarios, profissionais e
gestores considerados de areas estratégicas, contabilizando aproximadamente

60 pessoas.

Baseado no Plano Diretor e nas producfes resultantes de oficinas e
grupos de trabalhos, promovidas pelo Programa de Qualidade, o documento

postulava:

Missdo: promover a saude de seus clientes, com Humanizacdo e
Qualidade, buscando a satisfacdo de suas necessidades e o
aprimoramento do conhecimento, em um processo de melhoria
continua. Em sintese, atender, cuidar e ensinar com exceléncia.

Visdo: tornar-se referéncia em Humanizacdo e Qualidade na
prestacdo de Servicos de Saude, Ensino e Pesquisa, fazendo o
melhor no cumprimento de sua Missédo e sendo motivo de orgulho
para os usuarios e funcionarios.

Valores: certificacdo pelo programa CQH??%; referéncia municipal
em Humanizacdo e Qualidade na assisténcia a saude; referéncia de
exceléncia estadual em Humanizacdo e Qualidade na assisténcia a
salude, assim como no aprimoramento profissional; padrdo nacional
de exceléncia na Assisténcia a Saude, Ensino e Pesquisa.

Valores: humanizagdo; satisfacdo do cliente; participacdo e
transparéncias nas acbes; melhoria continua da qualidade;
desenvolvimento profissional e valorizagcdo dos recursos humanos;
ética; solidariedade e respeito; promoc¢dao integrada da saude.

No ambito da Secretaria Municipal da Saude de Sédo Paulo (SMS/SP),
observavam-se também mudancas para a reconstrucdo da saude municipal

naquele inicio de década.

22 Controle de Qualidade Hospitalar. Disponivel em:

www.prefeitura.sp.gov.br/cidade/secretarias/saude/hospitaldoservidorpublicomunicipal/program
adequalidade. Acesso em 20/01/2011.
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As transformagdes se traduziam pela municipalizagdo de 211 unidades
estaduais; preparacdo para assumir a gestdo plena do Sistema Unico de
Saude (SUS); fixacdo de 39 Distritos de Saude; criacdo de cinco Autarquias
Municipais para o gerenciamento de 13 hospitais e 12 Pronto-socorros;

fomento do Programa de Saude da Familia (PSF).

No conjunto dessas mudancas, o Projeto Acolhimento® se destacava,
pois se baseava nos principios do Programa Nacional de Humanizacdo da
Assisténcia Hospitalar (PNHAH), na época, recém-lancado pelo Ministério da
Saude, em 19 de junho de 2001.

Em 2004, a Politica Nacional de Humanizacdo, o HumanizaSus
substituiria 0 PNHAH e se tornaria referéncia para todas as acdes nas areas

hospitalares com projetos afins. A politica define-se pelas seguintes diretrizes:

a) valorizacdo da dimensao subjetiva e social em todas as préaticas
de atencdo e gestdo no SUS, fortalecendo o compromisso com
os direitos do cidaddo, destacando-se o respeito as questdes de
género, etnia, raga, orientagdo sexual e as populacdes
especificas (indios, quilombolas, ribeirinhos, assentados, etc.);

b) fortalecimento de trabalho em equipe multiprofissional,
fomentando a transversalidade e a grupalidade;

Cc) apoio a construgcdo de redes cooperativas, solidarias e
comprometidas com a producdo de saude e com a producéo de
sujeitos;

d) construgdo de autonomia e protagonismos dos sujeitos e
coletivos implicados na rede do SUS;

e) corresponsabilidade desses sujeitos nos processos de gestdo e
atencdo;

f) fortalecimento do controle social com carater participativo em
todas as instancias gestoras do SUS;

g) compromisso com a democratizacdo das relagcbes de trabalho e
valorizacdo dos profissionais de saude, estimulando processos
de educacao permanente (HumanizaSus, 2004, p. 19).

23 Acolhimento: o pensar, o fazer, o viver. SMS/Associacdo Palas Athena. So Paulo, 2002.
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Assim, a SMS/SP passou a desenvolver projetos visando a melhoria dos
ambientes das instituicbes, tais como implantacdo de horarios de visitas
flexibilizadas ou abertas nos hospitais, brinquedotecas, ouvidorias, voluntarios

(doutores da alegria, oficinas de artesanatos, coral etc.).

Programava também projetos de cunhos técnicos e estruturais, tais com
o Programa Nascer Bem (assisténcia ao parto e ao recém-nascido); Programa
Cabeca Feita (que cuidava da dependéncia ao alcool, drogas e da saude

mental); Resgate Cidad&o (atencéo as vitimas de violéncia).

O HSPM, em consonancia com as diretrizes da SMS/SP, também foi
detentor de projetos marcadamente voltados a filosofia do acolhimento e

humanizac&o nos primeiros anos daquela década.

Idealizados, implantados e coordenados no Programa de Humanizacgao
e Qualidade do HPSM, os trabalhos permanecem atualmente em atividade,
conforme registros do hospital no Portal da Prefeitura de S&o Paulo®:

PROAM (Programa de Assisténcia a Mulher Vitima de Violéncia):
criada pela Portaria n°® 42/01, publicada no DOM em 26/07/01, o
programa implantado em parceria com a casa Eliana de Grammont,
oferece atendimento multiprofissional as mulheres vitimas de
violéncia doméstica e sexual.

NAVVIA (Nucleo Multidisciplinar de Atendimento e Acolhimento as
Vitimas de Violéncia na Infancia e Adolescéncia): criada pela Portaria
n® 33/07, desenvolve acdes preventivas e de combate a violéncia
contra criancas e adolescentes vitimas de negligéncia, maus tratos,
exploracéo e abuso sexual.

Brinquedoteca Betinho: criada no ano de 2001 fruto de uma
parceria entre 0 hospital, a Secretaria Municipal da Saude, o Comité
Betinho e Assoc. dos Funcionarios do Banco Banespa/Santander, foi
a primeira brinquedoteca hospitalar inaugurada na rede municipal de
saude do municipio. Instalada na enfermaria de Pediatria, possibilita
atividades ludicas e recreativas as criancas internadas, com
acompanhamento de psicélogos e voluntarios.

2 Disponivel em: http://www.prefeitura.sp.gov.br/cidade/secretarias/saude/hospital. Acesso em
10/11/2010.
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CAV (Central de Acao Voluntaria): criada por meio da portaria n°
57/2001, em 2007 e 2009 recebeu o Selo de Organizacdo Parceira
do Centro de Voluntariado de S&o Paulo. Promove atividades
culturais e de entretenimentos durante visitas solidarias aos leitos
dos pacientes internados. Executam acfes diversas tais como,
Cantinho da Beleza, Biblioteca Circulante, Carrinho de Artesanato,
Programa “Posso Ajudar?”, Contadores de Historias e Feira de
Artesanato.

Arteterapia: implantada em 2003, como um pré-projeto da Clinica de
Geronto-Geriatria, caracteriza-se pelo uso de linguagem artistica na
recuperacao da saude dos pacientes da clinica.

Na época, dois projetos foram considerados de grande wvulto pela
administracdo do hospital, as criacdes da Enfermaria de Geronto-Geriatria e a

Hospedaria de Cuidados Paliativos.

Foi no ano de 2001 que a criacdo da Hospedaria de Cuidados Paliativos
comegou a ser germinada. Inserido no Programa de Qualidade e Humanizagéo
do hospital, pilares da administracdo da época, o trabalho necessitou de trés

anos de preparacdo até a sua inauguracao e objetivava implantar o Programa

2
| 5

Hospice do Hospital do Servidor Publico Municipal®, prevendo suas instalacdes

em.

(...) casa proxima ao hospital, com capacidade para dez pacientes e
familiares, que visa, a partir do exercicio da bioética e da
ortotanasia® (processo de humanizacdo da morte e alivio das dores,
nao incorrendo em prolongamento abusivo com a aplicacdo de meios
desproporcionados que impdem sofrimentos adicionais ao paciente e
seus familiares), promover a benemeréncia e a ndo maleficéncia,
estimulando a qualidade de vida dos pacientes sem possibilidades
terapéuticas; o principio da autonomia, afirmando a capacidade da
pessoa governar-se, escolher o que é mais importante em sua vida.

> Pprojeto Hospice — Casa de Apoio (Hospedaria) de Cuidados Especiais do Hospital do
Servidor Publico Municipal. Divisdo Médica do HSPM.

%% Ortotanasia é o termo utilizado pelos médicos para definir a morte natural, sem interferéncia
da ciéncia, permitindo ao paciente morte digna, sem sofrimento, deixando a evolucéo e
percurso da doenca. Portanto, evitam-se métodos extraordinarios de suporte vida, como
medicamentos e aparelhos, em pacientes irrecuperaveis e que ja foram submetidos a suporte
avancado de vida. Por outro lado, a persisténcia terapéutica em paciente irrecuperavel pode
estar associada a distanasia (morte com sofrimento).


http://pt.wikipedia.org/wiki/M%C3%A9dico
http://pt.wikipedia.org/wiki/Morte
http://pt.wikipedia.org/wiki/Ci%C3%AAncia
http://pt.wikipedia.org/wiki/Dignidade
http://pt.wikipedia.org/wiki/Sofrimento
http://pt.wikipedia.org/wiki/Doen%C3%A7a
http://pt.wikipedia.org/wiki/Medicamento
http://pt.wikipedia.org/wiki/Suporte_avan%C3%A7ado_de_vida
http://pt.wikipedia.org/wiki/Suporte_avan%C3%A7ado_de_vida
http://pt.wikipedia.org/wiki/Terap%C3%AAutica
http://pt.wikipedia.org/wiki/Distan%C3%A1sia
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O projeto foi idealizado por um grupo de trabalho que contou com
profissionais de diversas areas de formacdo do hospital e membros da

diretoria, além de ter ficado sob a coordenacao direta da superintendéncia.

O principio béasico desse grupo precursor foi levantar e avaliar o grau de
necessidade e viabilidade para a criacdo do servico de Cuidados Paliativos no
hospital. Na época, os estudos realizados pelo grupo apontaram que em 2003,
o hospital apresentava uma populacdo-alvo de aproximadamente 500.000

pessoas e 170.000 consultas/ano para atendimento de alta complexidade.

Conforme levantamentos contidos nesse estudo e revelados no Projeto
Hospice do HSPM, alguns numeros influenciaram decisivamente na elaboracéo
do projeto. O principal fator foram as taxas de mortalidade institucional em
determinados setores, tais como Oncologia (36,4%), Moléstias Infecciosas
(20%), UTI (32,4%) e Geriatria (15,4%). O estudo indicava, ainda, que
pacientes acima de 60 anos representaram 28,7% do total de internagbes em
2003 e, de um total de 726 Obitos ocorridos naquele ano, 62,5%, ou seja, 454

Obitos ocorreram na populacéo de pacientes acima de 60 anos.

O grupo realizou também um extenso e profundo estudo, pesquisa e
contatos com os principais servicos de Cuidados Paliativos implementados na
cidade, visto que, no contexto institucional, ndo havia profissionais com
suficientes conhecimentos nessa modalidade de atendimento em saude. Os

objetivos contidos no Projeto Hospice do HSPM eram:

a) promover uma assisténcia ativa e integral (biopsicossocio-cultural-
espiritual) a pacientes cuja doenca nao responde mais ao tratamento
curativo, sendo o principal objetivo a garantia da melhor qualidade de
vida, tanto para o paciente como para seus respectivos familiares;

b) maximizar a qualidade de vida remanescente de pacientes fora de
possibilidade de cura, usando técnicas que aumentem o conforto,
mas ndo aumentam e nem diminuam a sobrevida do paciente;

c) proporcionar o maximo conforto possivel ao paciente, sem a
pretensdo de cura (pela sua impossibilidade, com énfase no controle
adequado de sintomas e aspectos emocionais, espirituais, sociais e
familiares do paciente.
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Segundo Di Sarno (2004, p.124), a assisténcia incluia o compromisso
com a bioética humanista que visa dar dignidade aos pacientes sob o advento
do processo da morte, propiciando qualidade de vida e minimizando seus

sofrimentos, sendo a assisténcia extensiva aos familiares.

Conforme Matsumoto e Manna (2008, p. 104-105), o perfil dos pacientes

atendidos no servigo seriam aqueles que apresentassem:

Doenca em fase avancada, progressiva e incuravel, falta de
possibilidade razoaveis de resposta ao tratamento especifico;
presenga de numerosos problemas ou sintomas intensos,
multifatoriais e alternantes e com grande impacto emocional, tanto do
paciente como de seus familiares, relacionado a presenca ou
possibilidade incontestavel da morte.

O trabalho teria como base um trabalho em equipe, seguindo um modelo
interdisciplinar, composta por médico, enfermeiro, psicélogo, assistente social,
fisioterapeuta, terapeuta ocupacional e auxiliar de enfermagem, com énfase a
autonomia e a participacdo do paciente e familia durante a conducédo do
tratamento; adocdo de critérios globais que levassem em consideracdo o
paciente como ser integral, com necessidades multiplas, assim como a criacédo
de mecanismos de avaliacdo continua que permitissem 0 aprimoramento

sistemético do servico.

A inauguracao da Hospedaria de Cuidados Paliativos deu-se no dia 04
de junho de 2004, sob a coordenacdo da médica Dalva Yukie Matsumoto e
gestdo administrativa do médico Giovanni Di Sarno. A casa recebera
inicialmente a denominacdo de Casa de Apoio (Hospedaria) de Cuidados
Especiais do HSPM, conforme a Portaria n® 47/04 HSPM e, somente no ano de
2007, passou a denominar-se Hospedaria de Cuidados Paliativos do Hospital

do Servidor Publico Municipal pela nova Portaria n® 10/07 HSPM.

As acOes envolviam:

1. controle clinico de sintomas por médicos e equipe de
enfermagem, reconhecendo, avaliando e tratando
adequadamente os mudltiplos sintomas que possam causar
sofrimento ao paciente;
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aplicacdo de moderna tecnologia médica para aliviar os sintomas
de correntes de doencgas crénico-degenerativas, incapacitantes e
fatais, sem a prevencao de cura, pela sua impossibilidade;

assisténcia diaria a pacientes e familiares, ainda no periodo de
internacdo no hospital, privilegiando e fortalecendo os principios
de autonomia (afirmando a capacidade da pessoa governar-se e
escolher o que é mais importante em sua vida); incrementando e
fortalecendo a comunicacdo inter e intra equipe-paciente-
cuidadores;

incremento do atendimento psicolégico de apoio ao paciente,
familiares e cuidadores, individualmente e em grupo, oferecendo
espaco para duvidas, falsos conceitos, temores e fantasias;

acompanhamento na chegada ao Hospice, com recebimento
afetuoso da equipe;

acompanhamento interdisciplinar diario no Hospice e suporte no
luto.

Segundo Matsumoto e Manna (2008, p. 105), a assisténcia ao 6bito

estende-se para o periodo de luto, por intermédio de atendimentos individuais

ou em grupo, pelo psicélogo e assistente social, mas com possibilidade de

participacédo de qualquer membro da equipe.

O Projeto Hospice do HSPM pretendeu atingir indicadores de avaliacao

do trabalho, buscando alcancar os seguintes objetivos:

a)

b)

d)

e)

atencao integral ao paciente e seus familiares no processo de
morrer;

promocdo de autonomia e dignidade da diade paciente-familiar,
estimulando a participacdo ativa nas decisdes terapéuticas;

criacdo de um clima de respeito, conforto, dignidade, suporte e
comunicacdo aberta, influindo de maneira decisiva no controle
dos sintomas;

afirmacdo da vida, fortalecendo o principio de encarar o estar
morrendo como um processo natural da existéncia;

otimizacéo do uso de leitos hospitalares;
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f) ndo utilizacdo de métodos artificiais de prolongamento da vida
gue causam, em realidade, maior sofrimento ao paciente
(evitando a distanasia);

g) atuacdo como agente multiplicador e formador da experiéncia

hospice.
De acordo com Matsumoto e Manna (2008, p. 106), desde a sua
inauguracao, foram acolhidos aproximadamente 190 pacientes, sendo 80%

portadores de doencas malignas e 20% de outras doencas cronicas.

Os autores (2008, p.106) relatam também que, nos primeiros
atendimentos da Hospedaria, a maior demanda de pacientes era proveniente
das enfermarias de Oncologia, Geriatria e pronto-socorro, mas ultimamente

tem aumentado o numero de pacientes procedentes de ambulatorios.

3.3 Organizacao e Dinamica do Atendimento da Hospedaria de Cuidados
Paliativos do HSPM

Localizada em um bairro de classe média (Aclimacgéo), a Hospedaria de
Cuidados Paliativos em nada lembra o hospital. Ladeada pelo Parque da
Aclimacéo, local tradicional de passeios e lazer da cidade, o casardo de linhas
arquitetbnicas tradicionais é uma antiga construcdo da época aurea dos bardes
de café. Essa ambiéncia assemelhada a um lar de grandes dimensdes constitui
um diferencial especial da Hospedaria.

O andar térreo conta com uma varanda com vista para o jardim defronte
a casa e a rua. Internamente dispde de uma sala de estar principal com um “pé
direito” alto e elegante. Nesse espaco privilegiado da casa hd uma lareira e
uma imponente escadaria, enfeitada por uma grande janela de vitral decorativo
gue se estende do chado ao teto. Para o transito dos pacientes, entretanto, ha

um elevador que liga a sala principal ao andar de cima.

A sala de jantar, a copa e a cozinha tem ares propositadamente
caseiros, domésticos. A decoracao interior e a escolha dos moveis esmeram

pela qualidade, harmonia e aconchego.

No andar superior estdo distribuidos cinco quartos e dois banheiros. Al

também h& varandas. Com vistas para as casas vizinhas e para um horizonte
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aberto de construcdes baixas, esses espagos sao proveitosos para a distracéo

dos pacientes que os utilizam para o banho de sol matinal ou para usufruir dos

ares calidos das tardes de verao.

Atualmente, a Hospedaria oferece 10 leitos, conforme previsto em suas

concepgOes originais.

A rotina do atendimento médico recomenda que:

a) as prescricdes de medicamento nao ocorram diariamente;

b) sejam evitados procedimentos excessivamente invasivos;

¢) o controle dos sintomas vise alcancar uma qualidade de vida;

d) o tratamento seja realizado primordialmente pelos conhecimentos

clinicos;

e) exames complexos ou avaliagbes com especialistas ocorram
somente em carater excepcional.

O coordenador do servigo € um dos médicos da equipe, e o coordenador

da hospedaria, o enfermeiro da equipe. A composicdo da equipe de

profissionais e a distribuicdo dos turnos ou periodos é a seguinte:

a)

b)

d)

dois médicos, que oferecem visitas duas vezes por semana e
com disponibilidade por telefone 24 horas;

um enfermeiro exclusivo, de segunda a sexta-feira, no periodo
diurno;

guatro auxiliares de enfermagem exclusivos, que se revezam em
turnos 12 x 36 horas;

um assistente social, de segunda a sexta feira, sem carater
exclusivo na Hospedaria, pois parte do dia é dedicado ao
programa de Cuidados Paliativos previsto no complexo hospitalar
e 0 acumulo de programas diversos;

um psicologo, em dias alternados, que também executa
programas diversos no complexo hospitalar;



f)

9)

h)

)

83

um orientador espiritual, uma vez por semana, em carater
voluntério;

dois cozinheiros em turnos de 12 x 36 horas;
dois segurancas em turnos de 12 x 36 horas;

dois faxineiros em turnos diurnos.

A dinamica para o seu funcionamento prevé assisténcia na forma de

hospedagem, com assisténcia meédica e de enfermagem 24 horas nas

seguintes condicoes:

a)

b)

d)

e)

acesso pleno as visitas (incluindo as criangas e os animais de
estimacoes);

inclusdo de objetos pessoais significativos a vida do paciente
(vestimentas, radios, fotos, livros, diarios, plantas e outros);

opcao de retornar para sua prépria casa, a qualquer momento, se
a condicdo clinica permitir;

possibilidade de ter um membro da familia como acompanhante
em periodo integral;

exigéncia de permanecer um cuidador familiar ou formal
(contratado).

As visitas sao abertas pelo periodo de 12 horas, entre as 09h00min da

manha as 09h00min da noite. Na fase em que o0 paciente se encontra

moribundo, é flexivel o numero de pessoas no quarto. Ha& permissdo para o

acesso de criangas e bichos de estimagéo.

Naqueles casos em que a familia ndo tem condicdes de prover

cuidadores familiares, é proposta a contratacdo de uma pessoa paga pelas

by

familias. Os cuidadores tém direito ao banho e a alimentagdo integral da

Hospedaria.

A relacdo estabelecida entre a equipe, 0 paciente e os familiares,

baseia-se na honestidade das informagdes e construcao de lagos de confianca,

por meios de alguns principios:



84

a) usar a verdade - explicitar a real condigcdo aos pacientes, bem
como a proposta e os objetivos da Hospedaria;

b) comunicar-se levando em conta as caracteristicas individuais, ou
seja, compreender até onde o paciente quer ouvir e procurar
respeitar a sua posicao;

c) enfatizar ao paciente que ha possibilidades de se buscar uma
qualidade de vida e condigbes mais suportaveis e dignas
possiveis para o enfrentamento da doenca;

d) explicar os procedimentos analgésicos;

e) insistir na possibilidade de retornar para casa quando quiser,
caso a sua condi¢ao permitir;

f) lembrar sempre que € bem-vinda e desejavel a sua participacao
e a total interacdo das medidas que serdo adotadas.

De acordo com Matsumoto e Manna (2008, p. 106):

a dor do staff € ministrada em reunibes mensais, nas quais se
procura tratar dos problemas eventualmente existentes entre os
membros da equipe, ou mesmo entre estes e 0s pacientes ou suas
familias, para que o trabalho seja realizado de maneira ética e
eficiente.

As reunides técnicas da equipe sdo semanais, e nelas sao discutidos os
casos, em uma perspectiva interdisciplinar. Pela observancia da evolucéo,
sintomas e manifestacbes das condi¢cdes clinicas, emocionais, sociais,
espirituais e familiares, é estabelecido um plano de trabalho passivel de
execucao, no conjunto da equipe, respeitando-se a especificidade de cada

profissional.

O servico € aberto a voluntarios. A proposta existente € de realizar um
trabalho com os pacientes e os cuidadores. Ressalte-se que a maior parte das
iniciativas ndo se consolidou no decorrer do tempo, com excecdo de dois
exemplos: o orientador espiritual que jA esta na casa ha quatro anos e a

narradora de histérias que esta ha cinco meses.
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As duas pessoas que atualmente exercem a atividade voluntaria sdo
integradas a equipe interdisciplinar e participam ativamente das reunides

técnicas semanais.

Datas significativas como o Natal, Ano Novo, Pascoa e o aniversario da
Hospedaria s&o festividades comemoradas por todos. Em 2009, as
comemoracdes do aniversario da Hospedaria ultrapassaram as fronteiras da
casa e foram para o Parque da Aclimacdo, onde foram distribuidos a
comunidade local panfletos sobre a Hospedaria, divulgando a natureza de seus

servigos e a importancia dos Cuidados Paliativos.
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CAPITULO 4

O CUIDADO NA MORTE SEGUNDO AS PERCEPCOES DOS
PROFISSIONAIS DA HOSPEDARIA DE CUIDADOS PALIATIVOS
DO HSPM

Este capitulo analisa as percepcdes dos entrevistados sobre o processo
da efetivacao do servico de cuidados paliativos no Hospital do Servidor Publico

Municipal.

O capitulo se divide em dois nucleos. No primeiro sera abordada a
trajetéria de implantacdo da Hospedaria de Cuidados Paliativos e, no segundo,
serdo reveladas as impressfes dos profissionais que integram a equipe, sobre

0 processo de efetivacdo do servigo de cuidados paliativos.

Para efeito das entrevistas a amostra foi assim distribuida:

4.1 O Processo de Implantacdo da Hospedaria de Cuidados Paliativos

Como mencionado no capitulo anterior, a ideia da construcdo do projeto
da Hospedaria de Cuidados Paliativos se deu no ano de 2001, a partir do
Programa de Humanizacdo do Atendimento Hospitalar e, em 2002, com o

Programa de Qualidade Hospitalar.

A proposta da criacao do projeto foi encaminhada no ano de 2001, ja no

| Encontro de Planejamento Estratégico do HSPM.

A entrevistada CE, Unica e atual coordenadora da Hospedaria de
Cuidados Paliativos, e, na época, medica do ambulatério de Oncologia do
hospital, participou do processo de implantacdo do projeto desde o seu inicio e

assim relatou a sua génese:

Tudo comecou com um treinamento solicitado pela Secretaria Municipal da Saude
de S3o Paulo (SMS/SP) para a abordagem de Dor, destinado aos médicos da rede
municipal. Para viabilizar o trabalho, na época, o hospital conseguiu uma parceria

com a equipe de Dor do Hospital das Clinicas de Sdo Paulo (HC). A parte tedrica
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era feita aqui e a parte pratica no HC. O objetivo era criar ambulatérios de dor na
rede municipal e foram treinados cem profissionais. Nessa ocasido, eu participei
do planejamento do curso e de toda a programacdo e |d conheci pessoas que
faziam os Cuidados Paliativos. A Doutora Maria Goretti do HSPE, Professor Marco
Tulio Figueiredo da Unifesp, a Doutora Elisa do Hospital Emilio Ribas, que também
estava comecando um servico de Cuidados Paliativos, a Doutora Nancy do CAISM
de Campinas, Doutora Yamaguti do Sirio Libanés, (...) que falavam de ter um olhar
especifico, com treinamento especifico, uma assisténcia especifica para o
paciente que era considerado incurdvel (...). Entdo, comecei a me interessar pelos
Cuidados Paliativos! (...) Percebi que isto, em primeiro lugar, atendia a uma
ansiedade minha! (...) Na Oncologia, principalmente, a incidéncia de pacientes
gue chegavam com a doenca avancada era muito alta. Mesmo com as facilidades
diagndsticas, as pessoas ainda tém dificuldades de serem introduzidas no sistema
(...). Os tratamentos instituidos diante de uma doenga avangada ainda sdo muitos
limitados e os pacientes acabavam evoluindo para uma doenca incuravel, com

multiplas necessidades.

Nota-se que houve um interesse pessoal imediato por parte da
profissional para o trabalho nos Cuidados Paliativos, proporcionado pela sua
experiéncia profissional na &rea da Oncologia. Nessa mesma época, ela fora
convidada a participar do corpo diretivo do hospital e este fator contribuiu para
uma andlise conjuntural favoravel a viabilidade do projeto, de acordo com os

interesses da instituicdo, como ela explica:

E nesse mesmo ano fui trabalhar na diretoria do hospital, e isso me permitiu ver
guais eram os projetos que estavam sendo abordados pelo hospital e percebi que
havia uma oportunidade de a gente introduzir os Cuidados Paliativos dentro do
Programa de Humanizag¢do e Qualidade do hospital, que era também um projeto
da Secretaria Municipal da Saldde. Entdo, eu e a Doutora Regina daqui da Clinica
de Hipnose acabamos apresentando o projeto para a administra¢ao no | Encontro

de Planejamento Estratégico do hospital, ainda no primeiro ano da gestao.
Assim, a conjugacao de fatores como a formagao da coordenadora na
area de Oncologia, seu interesse pessoal pela modalidade de trabalho nos
Cuidados Paliativos e a oportunidade de estar inserida no quadro da diretoria
do hospital foram fatores importantes nas primeiras apresentacées do projeto.
Houve também um estudo geral da demanda e a real necessidade nédo ficou

restrita somente aos pacientes da Oncologia:
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Entdo, pensando nesse paciente, ndo sé oncoldgico, porque na época a gente
também fez um levantamento da quantidade de idosos com doencas crbnicas
incurdveis e degenerativas. (...) Estes pacientes, mesmo na terminalidade,
morriam na UTI, com os mesmos tratamentos, procedimentos e exames invasivos
de um paciente jovem com doenga aguda, acarretando, em primeiro lugar,
sofrimento para o paciente, a auséncia de beneficio real, com altos custos para o
hospital.

O sofrimento do paciente, a ineficacia dos procedimentos e o alto custeio
econdmico foram argumentos consistentes para a defesa e a viabilidade do
projeto perante a alta administracdo do hospital. Além disso, os aspectos
ligados a conjuntura institucional da época foram decisivos para a sua
aprovacdo. O projeto atendia a politica institucional, pela humanizacgao
hospitalar e contou com um gestor disposto a romper com o0 conservadorismo,

como bem esclarece CE:

Aqui, nés tivemos um gestor sensivel e que, ao mesmo tempo, se sensibilizou com
as questdes do paciente terminal. Eu me lembro que ele assistiu na época ao filme
“As Invasbes Barbaras”, um filme franco-canadense que tratava a morte e o
morrer sob os valores dos Cuidados Paliativos, e isso fez com que ele olhasse de
forma diferenciada a proposta que tinhamos para ele. Acho que o argumento
para a utilizacdo de recursos mais coerentes, direcionados corretamente, também
foram importantes! Entdo, ter um projeto, mostrar para a administracdo que o
seu projeto é viavel, que vem ao encontro de uma politica do hospital, da
Secretaria Municipal da Saude e, ter um gestor disposto a mudar, a fazer o novo, e

fazer junto a implantagdo do servigo foram importantes!

O ano seguinte, 2002, foi marcado pela criacdo de uma equipe de
interconsulta em Cuidados Paliativos, composta por um médico, um psicélogo
e um assistente social, cujo objetivo era atender aos pacientes internados,
mediante pedidos de avaliacdo das equipes de internacdo, sob carater de

consultoria, com orientagcdo e acompanhamento.

Nessa mesma época, 0 HSPM inaugurou uma enfermaria especifica
para os pacientes da Geriatria e, nesse espaco, dois quartos foram destinados

aos Cuidados Paliativos, exclusivamente:

Eram dois leitos femininos e dois masculinos destinados aos pacientes na
terminalidade, e a ideia era ainda trabalhar com a equipe consultora para

tratamento da dor e dos sintomas, mas os pacientes permaneceriam na clinica de
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origem. Seria um trabalho em conjunto entre as equipes. Mas ndo deu certo.
Dentre as dificuldades enfrentadas, uma era justamente o destino desses
pacientes, pois o hospital tinha dificuldade de manter esses pacientes internados
numa enfermaria, a tendéncia era mandar esses pacientes para o pronto-socorro
ou UTI, mediante algum sintoma de dificil controle. Nesse momento comegamos a
levar para a administracdo a proposta de uma casa que fosse uma alternativa para
acolher o paciente na terminalidade de fato. Seriam aqueles pacientes com
prognodstico de alguns dias ou semanas de vida. Que eram os pacientes que
estavam morrendo no hospital, que ficavam “abandonados” pelas enfermarias, ou

no momento de crise maior, eram encaminhados para UTI ou pronto-socorro.
Ainda nesse ano, o hospital recebe a visita do Professor Dr. Jorge Grau
Abalo, Chefe do Programa Nacional de Atencdo a Dor e Cuidados Paliativos do
Ministério da Saude Publica de Cuba e Presidente da Associacdo Latino-
Americano de Cuidados Paliativos, como convidado especial do Ill Seminario
de Humanizacdo, promovido pelo HSPM. A presenca deste profissional,
enquanto importante representante desta area de conhecimento na América

Latina foi especial estimulo para o grupo envolvido em torno do projeto:

Através das vivéncias e palestras ministradas pelo professor Jorge, tivemos
incentivo em continuar... Contou-nos que em Cuba os Cuidados Paliativos sdo
feitos nas casas, tipo Programa Saude da Familia (PSF), com poucos locais de
internacdo, que ha também grandes dificuldades, inclusive relacionados ao acesso
aos opidides. Ele trouxe todo um conhecimento para a implantagdo do servico e

falou bastante sobre as dificuldades.

O Ill Seminario de Humanizag¢do, naquele ano dedicado inteiramente
aos Cuidados Paliativos, procurou apontar a caréncia da equipe
multiprofissional e a importancia de uma formacdo mais técnica. Na época nao
havia ainda no Brasil cursos formais de Cuidados Paliativos e essa deficiéncia
contribuia para a inseguranca e o adiamento também do projeto maior, que era

a Hospedaria de Cuidados Paliativos:

Nessa ocasido tivemos oportunidade de aprender mais sobre o luto, com a
Professora Maria Helena e Professora Julia Kovacks. Entdo foi uma construcdo.
Foram quatro anos de cursos, seminarios, palestras para a elaboragdo e
amadurecimento desse projeto. (...) Para mim também era muito novo, pois era
um conhecimento que a gente ndo tinha. Nem eu como médica e nem a equipe
multiprofissional. Até porque ndo existia na época um curso de formagdo no

Brasil, o mais proximo fica em Buenos Aires, na Argentina (Curso Palium Latino-
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Ameérica). O Inca tem formacdo médica, através de residéncia médica, porém para
equipe multi, ndo. Em 2007, o Instituto da Crianca fez uma parceria com a Palium
Latino-America e eu fui fazer o curso bdsico e o avancado, com duracdo de um

ano.

A partir de entdo, a administracdo do hospital passou a estudar a criacéo
de uma enfermaria especifica de Cuidados Paliativos. Como ndo havia ainda
uma destinacdo or¢camentéria propria para o investimento, os leitos seriam
integrados no mesmo espaco destinado a uma enfermaria de clinicas diversas
e de pds-operatérios. Antes que esse plano se efetivasse, entretanto, ocorreu
um fato que fez com que o hospital pudesse dispor do investimento necessario
para a instalagdo do servico de Cuidados Paliativos fora do espaco hospitalar,

com caracteristicas de um hospice, ou casa de apoio:

O hospital sempre comprou leitos de retaguarda; durante muitos anos tinha um
convénio com um hospital de fora, que oferecia atendimento provisoriamente
(até que as familias se organizassem), para pacientes com alto grau de
dependéncia de cuidados de enfermagem. Entdo, no final de 2003 e comeco de
2004, que foi o ultimo ano da administracdo, o hospital que oferecia estes leitos
anunciou que iria fechar as portas. E ai 0 hospital percebeu a dificuldade de oferta
por esse tipo de servico. Foram feitas trés licitacdes desertas, sem nenhum
candidato que oferecesse esses leitos de retaguarda ou servigo similar em
condig¢des de continuar atendendo a demanda. Entdo, foi nesse momento que o
superintendente me procurou e falou, olha, eu ndo estou conseguindo os leitos
de retaguarda, entdo eu tenho uma verba e nés decidimos que vamos investir em

seu projeto!

Ao assumir um vulto maior, o projeto passou a ser acompanhado pela
superintendéncia, que institui um grupo de trabalho, composto por profissionais
de diferentes areas. Naquele momento, o grupo passou a trabalhar em todas
as frentes e de maneira bastante intensa. Era preciso realizar um estudo para a
escolha da instalacdo, recursos materiais e, principalmente, a formacao da

equipe multiprofissional.

O servigo social foi a primeira categoria a ser apreciada na formagao da

equipe, como explica CE:

Em primeiro lugar, identificamos a assistente social da Oncologia, pois ela vinha
também de uma experiéncia da clinica de dor e de grupos com pacientes

mastectomizadas, além de ter um perfil favordvel para integrar a equipe que
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atuaria dentro da Hospedaria. Teve também a assistente social da enfermaria de
Geriatria, que comegou a fazer um trabalho de apoio ao programa aqui no
hospital, tornando-se mais tarde uma referéncia e “ponte” entre o hospital e a

equipe da Hospedaria.

Na area da psicologia, o hospital ndo contava com alguém disponivel no
quadro de pessoal. Entdo, uma parceria com uma organizacdo nao
governamental (ONG) viabilizou a contratagdo de um profissional desta
especialidade:

(...) Esta parceria se manteve até o final de 2010 e, foi somente neste ano de

2011, que tivemos a contratacdo formal de um psicdlogo pelo hospital.
A identificacdo do profissional adequado para o servico atendeu a
critérios tais como capacidade para a comunicacdo e habilidade para

interacBes com 0s pacientes e demais profissionais.

Na época, os profissionais nao tinham experiéncia e formacéo especifica
nos Cuidados Paliativos. Assim, a segunda condicdo observada foi a
necessidade de ser promovido um curso béasico de capacitacdo
multiprofissional nesta area, tendo sido convidados os profissionais outrora
participantes do curso/treinamento para Dor, referéncias em Cuidados
Paliativos no pais. Desse modo, em marco de 2004, foi realizado o primeiro e
grande treinamento, no Curso de “A Morte e o Morrer no Contexto Hospitalar —

Fundamentos e Pratica”:

Sabiamos que tinhamos a capacidade e a possibilidade, mas até entdo estavamos
muito crus nos conhecimentos. Entdo, em parceria com essas pessoas que ja
faziam os Cuidados Paliativos, montamos um curso de Cuidados Paliativos aqui no
HSPM, num primeiro momento voltado para a equipe multiprofissional, no qual
treinamos mais de sessenta profissionais, enfermeiros, psicélogos, assistentes

sociais, fisioterapeutas (...) da rede municipal e daqui do hospital.

Os temas contemplados foram a morte na pediatria e UTI neonatal (o
limite da vida que se inicia); a morte solitaria na UTI de Adultos; a morte em
Oncologia (cuidados paliativos e dignidade); o espectro da morte no pronto-
socorro; 0 envelhecimento e a perspectiva de morte (0o morrer na Geriatria); a

familia e a morte; a equipe de salde e o contato com pacientes terminais.

A inauguracado ocorreu em 04 de junho de 2004, em meio a expectativa

geral da equipe, da coordenacédo e da administracao.
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Na época, a administracdo do hospital, notadamente na figura do
superintendente, assumiu uma postura aberta para divulgar os servicos nos
meios de comunicagdo. A entrevistada reconhece a importancia desta atitude
e, anos mais tarde, conheceria outro profissional ligado a area dos Cuidados

Paliativos relatar uma experiéncia similar:

O professor Marco Montaninni, um brasileiro que montou um servigo hospitalar
de Cuidados Paliativos nos EUA, atendendo a veteranos de guerra do Vietna e,
mais recentemente, veteranos da Guerra do Golfo, dizia que, para se montar um
servico de Cuidados Paliativos, tem que se ter a conjugacdo de diversos fatores:
conhecer a sua populagdo, saber dos recursos existentes, saber qual era a politica
administrativa, para identificar alguém aberto para ouvir e, por fim, um
relacionamento muito bom com a imprensa. Por que s3ao trabalhos novos,
revolucionarios, de dificil entendimento, com muitos preconceitos. E, a midia tem
o poder de levar essas questées até a populacdo. E, quando vocé tem essas
pessoas mais informadas, elas tém mais capacidade de exigir esse atendimento,
enquanto direito do cidaddo. Entdo, o meu gestor teve esse entendimento,

naquela épocal
O evento da inauguracdo foi registrado por um importante jornal de
veiculacdo nacional, onde se anunciava “Uma casa para morrer, que é também
uma escola que ensina como lidar com a morte” (Folha de S. Paulo,
05/06/2004).

Nesse mesmo ano, o grupo de trabalho envolvido com a criacdo do
projeto escreveu um artigo, publicado em uma revista cientifica®’, relatando a
trajetdria de implantacéo do projeto e, em seguida, integrou uma reportagem de

capa, publicada por uma importante revista de circulacdo nacional®.

O relacionamento com a imprensa teria significado importante na
ocasido do fechamento do servico® e a decisdo pela sua reabertura®, pois os
episédios foram abordados pelos meios de comunicacdo® como denincia de

violagao aos direitos a saude.

A entrevistada lembra que, antes mesmo do episddio do fechamento da

Hospedaria, houve questfes relacionados aos direitos civis, como a suspensao

*" Revista de Administracdo em Saude. S&o Paulo: Redprint, 2004.
*% Revista Epoca, n° 325. S&o Paulo: Globo, 09/08/2004.

29 Disponivel em: http://tools.folha.com.br. Acesso em 07/09/2010.
% Disponivel em: http://tools.folha.com.br. Acesso em 07/09/2010.
%! Folha de S&o Paulo, 27/11/2007.


http://tools.folha.com.br/
http://tools.folha.com.br/
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pela Justica Federal do Distrito Federal da Resolu¢cdo do Conselho Federal de
Medicina®, que autorizava os médicos a suspender a pratica da ortotanasia.
Lembra que o episddio fez com que os profissionais dos meios de

comunicacao colocassem novamente os Cuidados Paliativos em evidéncia.

Outro aspecto interessante da inauguracdo se relaciona a escolha do
nome do servi¢co. Na ocasido, fora denominada Casa de Apoio — Hospedaria de

Cuidados Especiais e ha uma explicacédo para esta atitude:

Na época, o nome Cuidados Paliativos era visto de uma forma muito
preconceituosa e pejorativa. Havia também o desconhecimento geral, entdo a
administracdo optou por utilizar Cuidados Especiais. Isso é interessante. No ano
passado, em um congresso, eu soube que no maior hospital oncolégico do
mundo, que fica no Texas, existe um servico de Cuidados Especiais, pois eles

também lidam com o preconceito! A mesma coisa!
O inicio dos atendimentos na Hospedaria de Cuidados Paliativos deu-se
em meio a muitas dificuldades no seio da equipe, por falta de suficientes
conhecimentos. O conhecimento pratico foi construido durante o servico, ja

desafiador em sua esséncia, qual seja lidar com a morte no cotidiano.

A maioria das pessoas aprendeu na pratica, através de construgdes empiricas da
equipe. Como médica, eu ja vinha lendo muito e tinha contato com as pessoas de
referéncias, mas a equipe como um todo ndo. Entdo assumimos uma postura
muito préxima com a equipe, que tinha um acesso de 24 horas comigo e até hoje

€ assim, com a diferenc¢a que hoje é muito maior a autonomia, é claro.
Na época, o trabalho organizou-se em duas equipes, uma voltada ao

atendimento aos pacientes na Hospedaria de Cuidados Paliativos:

O grupo da Hospedaria era basicamente o pessoal de enfermagem, pois a ideia
era que os cuidados de enfermagem fossem os mais importantes. Foi adotado um
modelo parecido com o do padrdo europeu, onde o perfil dos pacientes atendidos
nao exigia equipamentos de alta complexidade; ndo é um paciente que precisasse
de um respirador, por exemplo. Assim, permitia-se a prevaléncia dos cuidados de
enfermagem, fisioterapia, terapia ocupacional e psicologia. O médico visitaria os

pacientes, mas nao diariamente.

% Resolugdo CFM n° 1931, de 17 de setembro de 2009. Disponivel em:

http://www.cremesp.org.br/library/modulos/legislacao/versao _impressao.php/novocodigodeetica
Acesso em 20/02/2011.
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No modelo europeu, o enfermeiro tem bastante autonomia, inclusive
prescrevendo alguns medicamentos, porém a legislacdo brasileira ainda néo
permite essas acdes aos profissionais. Entdo, os meédicos da Hospedaria se
encarregam de prescrever os medicamentos, sem a sistematica hospitalar de
visitas diérias.

A busca pela autonomia da equipe de enfermagem enfrentou muitos
desafios por diferenciar-se do modelo tradicional imposto, onde ha ainda muita

subordinacao das acdes profissionais a figura do médico. Assim descreve CE:

Desde o inicio do trabalho, a equipe sabia que podia contar comigo 24 horas, ela
tem acesso livre ao telefone e isso se tornou fundamental. O servico de Cuidados

Paliativos sé funciona bem quando a equipe esta disponivel entre si.
A comunicacdo presente no relacionamento interpessoal com a equipe
de enfermagem estendeu-se para os demais profissionais da equipe e foi o
primeiro passo para a construcdo de praticas baseadas nos principios da
transdisciplinaridade, como enfatizou CE:

E fundamental que a equipe consiga se comunicar, que o enfermeiro possa falar
com a psicéloga, que esta possa falar com o médico, a qualquer momento, e cada
um possa dar atendimento a necessidade do paciente naquele dado momento.
Entdo acaba existindo uma transdisciplinaridade importante. Apesar do respeito
pela especificidade de cada formacdo, é fundamental que cada um da equipe
consiga atender & demanda que surge na hora. E claro que se o psicdlogo esta
atendendo um quadro de dor, ele ndo vai prescrever medicamentos, mas vai
saber agir adequadamente naquela situagdo. E o médico, por sua vez, precisa
saber dar suporte emocional, saber ajeitar o paciente para uma posi¢cdo de

conforto, por exemplo.
A importancia da atitude transdisciplinar € valorizada pela coordenadora,
na medida em que reconhece que as demandas surgem a partir do vinculo que

0 paciente cria com um determinado membro da equipe e observa:

Esse membro da equipe pode ser qualquer um de nds. Pode ser com a faxineira.

Mas invariavelmente, quem estd mais proximo é a equipe de enfermagem.
A figura do médico apresenta representacdes fortes na relacdo que o
paciente estabelece durante o tratamento e deste profissional sdo esperadas

atitudes mais abertas, conforme CE discorre:
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Ha um interessante trabalho americano, onde os pacientes oncolégicos eram
indagados sobre o que mais sentiam falta no tratamento. Eles diziam que sentiam
falta de falar sobre a espiritualidade com o médico. Dai, a importancia do médico
ter uma formacdo humana, independentemente de sua crenca religiosa. E nesse
caso, tanto o médico quanto qualquer pessoa da equipe, tem que se preparar

para conversar sobre qualquer coisa.
A formacao tradicional dos profissionais ndo propicia essa flexibilidade
nas relacbes com os doentes, nem tampouco procura oferecer a visao da
integralidade das demandas do ser humano, desafio que se impfe mais

contundentemente na categoria profissional dos médicos, pois segundo CE:

Essa é uma das maiores dificuldades de trabalhar em uma equipe
multiprofissional, pois o modelo hospitalar é muito medicocéntrico, o médico
manda e todo mundo obedece. O médico, por sua vez, tem dificuldade de pedir
ajuda, de ouvir as opinides da equipe e também de colocar suas limitacGes, as
suas dificuldades, o seu sofrimento. E a gente sofre muito! Este é um grande
desafio, mas para mim em particular é muito estimulante, pois desde sempre eu
tive uma visdo de trabalho em equipe. Isso sempre foi muito claro, desde muito
cedo. Conseguia dialogar muito com as pessoas e penso que isso tem me ajudado

bastante nesse trabalho.

Observa-se que o trabalho inter e transdisciplinar nos Cuidados

7

paliativos € condi¢cdo primordial, essencial na filosofia desse trabalho, que é
atender ao paciente na sua integralidade. Esta atitude ou visdo nao pressupde
apenas um conhecimento formal, mas prevé também uma experiéncia pessoal
e auténtica, pois trata-se de uma parte constitutiva da escolha do profissional

por esta modalidade de trabalho. Nessa direcdo, CE exemplifica:

Quando estabeleci os primeiros contatos com os profissionais que foram
pioneiros nos Cuidados Paliativos no Brasil, observei um denominador comum
entre eles, que é a vivéncia de uma angustia muito grande. O sentimento que
cada um sentiu perante um paciente sem perspectiva de cura, por se sentir
incompetente e ndo atender as necessidades daquele paciente. E, em todos, havia
a facilidade de trabalhar com equipe multiprofissional, de saber dividir as
angustias e buscar solu¢des em conjunto. Acho que essa caracteristica é muito
forte entre aqueles que buscaram trabalhar nessa area. E, conhecendo mais a

fundo, percebemos que isso também acontece em outros paises.
A importancia do ativismo dos profissionais que atuam na area dos

Cuidados Paliativos esta presente na fala da coordenadora, no tocante a
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publicacdo do novo Cédigo de Etica Médica®!, que reconhece os Cuidados

Paliativos como uma area de atuacao:

Isto foi resultado de um grande trabalho de um grupo, o qual também lutou pela
criagcdo da Academia Nacional de Cuidados Paliativos, que tem assento num grupo
de trabalho dentro do Conselho Federal de Medicina, que é a Camara Técnica de
Terminalidade da Vida. Tudo isso foi um passo muito importante nesses ultimos
anos para o reconhecimento dos Cuidados Paliativos no Novo Cédigo de Etica

Médica.
Embora, no ambito macrossocial, os Cuidados Paliativos tenham
alcancado recentemente avancos expressivos, seja pela visibilidade maior na
midia, seja pelo reconhecimento oficial como area de atuagdo em saude, no

ambito do HSPM, ainda ha muitos desafios, como aponta CE:

A forma como o hospital foi estruturado e construido dificulta a ampliacdo dos
servigos, pois, para instituir uma residéncia médica, teriamos que ter os Cuidados
Paliativos em todos os setores do hospital, nas enfermarias, na assisténcia
domicilidria, nos ambulatérios etc. e com a estrutura de equipes
multiprofissionais. Entdo a cultura predominante do hospital dificulta o
crescimento de um servigco novo, pois necessitaria da valoragdo da assisténcia via
uma equipe interdisciplinar. Esta condi¢cdo ndo esta relacionada s a atual gestao,

mas a cultura predominante da centralidade médica na assisténcia.

Ha também ainda a barreira do desconhecimento ou da ma informacéo
acerca do trabalho. Essa situacdo € observada de uma maneira em geral no
ambito do Complexo Hospitalar, tanto por parte dos funciondrios, quanto
médicos, 0s quais ainda resistem em encaminhar 0s casos devidamente,

conforme narra CE:

Ainda tem preconceito no hospital, mas em dimensdes muito menores que no
inicio do trabalho, onde os profissionais da equipe eram vistos como pessoas em
final de carreira, escolhidos por serem maus profissionais. Depois teve a critica de
que ndo faziam nada (...). Ainda existe o preconceito e eu percebo que as pessoas
ainda nao conseguiram entender o que sao os Cuidados Paliativos. Outra questao
é relacionada a indicacdo médica ainda na fase onde ha possibilidade de
intervencdo para mudar o curso da doenca (...). Tenho recebido no ambulatdrio
alguns nessa fase. Jd& comego a receber também pacientes com AIDS, e estes
temos conseguido reabilitar, com retorno aos acompanhamentos ambulatérios.

Porém a maior parte ainda sdo pacientes oncoldgicos. Mas se formos comparar os
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anos de 2004 e 2011, houve mudancas! Hoje ja ndo sou apontada como a “médica
que leva os pacientes para morrer”. (M)

Entdo, conclui CE que, ainda que as dificuldades sejam grandes, 0s

avancos vém ocorrendo de forma lenta, porém sistematica no hospital.

4.2 O Processo de Efetivacdo do Atendimento na Hospedaria de Cuidados
Paliativos

Esse ndcleo pretende analisar as percepcdes dos profissionais que
integram a Hospedaria de Cuidados Paliativos sobre o atendimento nos
cuidados paliativos, como este se efetiva e quais sdo 0s seus limites e
possibilidades, do ponto de vista: do médico (M), do assistente social (AS), do
cozinheiro (C), do auxiliar de enfermagem (AE), do orientador espiritual (OE),
do seguranca (S), do faxineiro (F), do enfermeiro (E), do psicélogo (P) e do

voluntério (V).

No que se refere ao significado dos Cuidados Paliativos, o0s

entrevistados trouxeram as seguintes defini¢oes:

Olha, eu sempre me lembro de uma frase de Cicely Saunders que fala que o
sofrimento so é intolerdvel quando nao é cuidado. E esse cuidado ndo é uma coisa
acabada, ela estd em constante construgdo. Tem que ser maledvel, pois deve
atender a necessidade de cada pessoa, que nao sdo iguais entre si. Entdo é esse
cuidado que requer um olhar atento e delicado sobre as pessoas. De querer
conhecer cada paciente e estar aberto para o que ele tem para te dizer. Por isso
qgue é um cuidado em construcdo, pois cada novo paciente é também um novo

aprendizado. (M)
Os principios da Bioética se revelam no discurso de M, pois destaca a
importancia de se reconhecer a singularidade do ser humano. Segundo
Carvalho e Oliveira (2008, p. 585):

deve-se ter a clareza de que os sintomas sao mensagens a serem
decodificadas. Fica cada vez mais evidente que os seres humanos
constituem uma realidade complexa de integracdo entre sensacéao,
percepcao e representacao.

Outro entrevistado acrescenta;

E fazer o possivel pelos pacientes para eles terem um momento agradavel. Eu

faco o que posso na cozinha para deixa-los mais contentes, por exemplo, vejo
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sempre o que eles querem comer no dia. Vejo a dificuldade de engolir de uns e
faco uma sopinha pastosa; tém aqueles que ainda gostam de temperos, pimenta,
mais agucar, entdo coloco um pouco a mais na comida (...). Vejo tudo isso e me da

muito prazer ver que o paciente conseguiu se alimentar com a minha comida! (C)

Como entende C, os Cuidados Paliativos estéo relacionados ao conceito
de bem-estar, da capacidade de o profissional propiciar momentos agradaveis
ao paciente, com qualidade de vida, objetivo intrinseco nessa forma de
assisténcia, conforme aponta Maccoughlan (2009, p.170): “é fundamental
estabelecer o objetivo da qualidade, e ndo da quantidade de vida, para a

pessoa e familia.”

AE assim se expressa:

E dar os mesmos cuidados que a gente da para aos pacientes para se recuperar,
com a diferenca de dar um apoio espiritual também, independentemente de
religido ou credo. Pensando também nas necessidades daquele paciente. Além da
atencdo para a familia, porque no hospital ndo tinha essa parte. Aqui eles
participam e ndo ficam sé assistindo a gente atender, aqui eles participam e a

gente procura passar isso. (AE)
Na fala de AE foi identificada a importancia dos Cuidados Paliativos,
com vista ao apoio espiritual, que se constitui um dos principios da assisténcia

preconizados pela OMS. AE também observa diferencas entre as assisténcia

by

nos Cuidados Paliativos e a tradicional, no que se refere a participacdo da

familia na terapéutica.

Outros respondentes assim se manifestam:

E uma assisténcia, um acompanhamento na salde que, verdadeiramente, se
revela acima de um enfoque médico, pois vé as dores de uma pessoa acima do
plano fisico, corporal. Eu vejo que é um acompanhamento na saude que outros
profissionais (ndo médicos) realmente ascendem na assisténcia, para dar conta
das necessidades emocionais, sociais e espirituais no momento, talvez, o mais

importante da vida das pessoas. (AS)

E um cuidado total com a pessoa, que vai além do cuidado médico. Um cuidado

humano com a pessoa, um cuidado completo. (OE)

Eu resumiria a filosofia de cuidados paliativos como o tratamento a uma pessoa

em primeiro lugar, depois a doenca em si. E ver holisticamente o ser humano. (E)
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E uma visdo humana no cuidado, onde as pessoas s3o respeitadas pela sua
condigdo como um todo. (P)

Aqui o cuidado é diferente, pois Ia no hospital é focalizada a doenga, aqui ndo.

Aqui a gente aprendeu que estd vendo um ser humano como um todo. (AE)
Nas definicbes dos entrevistados AS, OE, E, P e AE, os Cuidados
Paliativos tém carater integral, reconhece o ser humano em sua totalidade,

principio basico da assisténcia.
S fala em dignidade na morte:

E vocé tratar a morte em si com dignidade. Por exemplo, eu “fiz” UTI vdrias vezes
no hospital e vi muitas pessoas chorando, sendo que os pacientes nem ficavam
sabendo! Entdo, nos Cuidados Paliativos, tem essa chance de ficar do lado das
pessoas, no momento mais dificil da vida que é a partida. (S)

Aqui, hd o reconhecimento de que os Cuidados Paliativos € uma
resposta a morte desumana e solitaria, prevalecente no paradigma hospitalar
tradicional.

Um dos entrevistados hesita um pouco, mas responde:

N3o sei bem o que é isso. Mas eu acho que aqui é um lugar muito bom, o melhor
lugar para os pacientes ficar, pois sdo bem tratados, é tudo bem silencioso,
respeitoso, arejado, amplo, os pacientes podem ver TV na hora que quiserem. Se

tiver melhor, eles saem para tomar sol, entdo aqui é muito melhor que o hospital.
(F)
Embora F inicialmente tenha informado ndo saber exatamente o que sao
os Cuidados Paliativos, sua resposta foi reveladora ao identificar a importancia
de uma ambiéncia adequada, como recurso capaz de proporcionar bem-estar

aos pacientes, um dos itens previstos na PNH (2004).

Sobre como se efetuam as relagbes entre os profissionais, na oOtica

interdisciplinar, o entrevistado E assim se posicionou:

No inicio, eu vi a relagdo na equipe como algo desafiador. Agora, a gente enfatiza
a liberdade com responsabilidade, o fazer consciente, sem pressionar e
estimulando as iniciativas e as criticas. Zelar por um ambiente agraddvel também
é fundamental, pois as pessoas tém que sentirem-se bem no trabalho. E eu vejo

que o indice de absenteismo aqui é pequeno. (E)
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Na colocacdo dele, coordenador da equipe de enfermagem, ha valores
relacionados a promocéo da autonomia dos trabalhadores, pois na equipe sao
estimuladas as iniciativas das acdes e a critica no processo de trabalho. Este
aspecto é de suma importancia para a preservacao da saude do trabalhador
que lida com a morte. De acordo com Barros e Barros (2007, p. 66), “aumentar
o grau de autonomia dos trabalhadores nos processo de pensar-fazer seu
trabalho (...), permite, a nosso ver, transitar da dor ao prazer no trabalho (...).”
Na fala de E, também estd contido o reforco pela responsabilidade e a
capacidade de cada um na construcéo/preservacdo de um ambiente saudavel
para o trabalho.

Com relacdo ainda aos processos de trabalho baseados nas acodes
interdisciplinares, os entrevistados a seguir revelam um denominador comum,
qual seja a inclusao indiscriminada de todos na rotina da casa, assim como a

participacéo geral nos espacos de gestao do servico:

Vejo uma relagdo muito tranquila, onde cada um sabe o seu papel e quando tem
duvidas, a Doutora Dalva (coordenadora) ajuda nessas questdes. Sou voluntario e
desde o inicio fui recebido como uma pessoa da equipe interdisciplinar. (OE)

Olha, eu tenho 57 anos e trabalho desde os 14 anos, sempre tive um emprego,
agora sinto que estou fazendo mesmo um servico. Sinto satisfacdo tentando

ajudar de alguma forma, porque estou vendo o resultado. Sinto-me valorizada. (C)

Aqui tenho liberdade para fazer o meu servico, todos também me respeitam. Por
exemplo, no almogo a gente come com todo mundo junto, a gente da limpeza, as

enfermeiras, os pacientes, sem diferenca. (F)

Eu aprendi desde o inicio que o trabalho aqui é em equipe. Na época, quando fui
chamado para vir fazer a seguranca da casa, recebia convites para participar das
reunides junto com a assistente social, a médica, os da enfermagem. Eu lembro
que o superintendente fazia questdao da minha presenga e uma vez por semana a
gente se reunia. Eu me lembro que o superintendente me perguntava “na sua
area, o que vocé acha que estd precisando, o que estd precisando também
melhorar?” Na drea da cozinha, da enfermagem era tudo assim também. Entao eu
via que era para todos participarem! Acho que isso ai foi polindo as pessoas para
trabalhar em equipe. Hoje eu troco idéia com a médica, com a assistente social, a
enfermagem (...) e é engracado como eles levam em conta, viu? Eles vém me falar

dos casos, pedem a minha opinido. Entdo, a gente interage muito.
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Nesse aspecto, notam-se nas colocacdes de OE, C e F evidéncias do
respeito pela diversidade de cada funcéo e o reconhecimento da importancia
de cada um em prol de um trabalho coletivo. O sentimento de inclusédo e
valoracao do trabalho € percebido na rotina da casa, desde o compartilhamento
das refeicdes por todos, sem distingdo, até a inclusdo e participacdo ativa dos
voluntarios e pessoas ndo técnicas nas reuniées semanais da equipe, bem

como na dindmica dos atendimentos aos usuarios.

Sobre o0 conhecimento gerado pela pratica interdisciplinar, dois

entrevistados se manifestaram:

Aqui, as situacOes sdo todas discutidas nas reunides semanais e somente a partir
do ponto de vista de cada profissional é que sdao definidas as acdes para cada
caso. Ou seja, ndo adianta um profissional idealizar individualmente uma solucao
para uma situagdo, pois é bem provavel que isso ndo vai acontecer. E preciso um
plano de trabalho, um plano de assisténcia e, para esse plano ser factivel, é
necessario ouvir e buscar a contribuicdo de todos. Percebemos também que ha
uma resposta eficiente, quando a equipe trabalha com um objetivo bem tracado,
com esforgos concentrados. Por exemplo, temos observado que ha um numero
importante de pacientes que conseguimos reabilitar. S3o os casos que chegaram
com o prognodstico de poucos dias de vida e conseguimos recuperar algumas
fungdes, como voltar a andar com auxilio ou mesmo se alimentar pela via oral e

assim tiveram condig¢Oes de retornar as suas casas e as suas familias. (M)

E a possibilidade de um complementar o trabalho do outro. Ndo que um vai
entrar na drea do outro, invadindo o seu trabalho, mas integrando-se ao outro,

em colaboracdo. (E)

No relato do entrevistado M, ficou evidente que a reunido interdisciplinar
€ um momento de fortalecimento do trabalho em equipe. Para M, o enfoque
principal da equipe é a construgéo coletiva de um plano de trabalho. Isso esta
conforme a idéia de Peduzzi (2001, p. 107), para quem um plano de acgéo
coletivo ndo ignora a existéncia de um projeto assistencial hegeménico, por ser
o modelo principal de atencao a saude, mas € capaz de reelabora-lo a partir da

configuracéo de outro projeto comum.

Na definicdo dos respondentes M e E, no trabalho em equipe, o
resultado final é a somatoria de contribuices dos profissionais de diferentes
saberes. Aqui também revelam-se valores que sedimentam a pratica

interdisciplinar, pois, como afirma Peduzzi (2001, p. 108), no trabalho em
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equipe do tipo integracdo, ha complementaridade e colaboracdo no exercicio
da autonomia e ndo h& independéncia dos projetos de acéo de cada agente.

A autonomia dos trabalhadores na Hospedaria de Cuidados Paliativos foi

observada nos depoimentos abaixo:

Eu vou usar de um exemplo que vi agora pouco, que foi a atitude da F. em chegar
para o paciente que estava com dificuldades para preencher um livrinho de
palavras cruzadas. E ela fez isso com tanto respeito, com tanta delicadeza que eu
pensei: ndo precisa ser um técnico propriamente para dar a ateng¢dao e um cuidado
necessario. Entdo aqui todos da equipe também tém uma importancia, sabem

disso e se sentem importantes! (P)

Eu noto que todos sdo bem diferentes uns dos outros e todos tém bastante
liberdade para lidar com um “pouquinho a mais” em relagcdo aos pacientes. Eu,
por exemplo, sou seguranga, mas tenho a liberdade de tocar violdo para os
pacientes, de ligar o karaoké e cantar com eles. E também procuro me inteirar
sobre os pacientes e as familias e ai falar com a equipe quando percebo alguma

coisa que pode ajudar no tratamento. (S)

P utiliza-se de um exemplo, uma cena que testemunhou, para sintetizar
a percepcao que tem sobre uma atitude autbnoma, proporcionada pela
flexibilidade de regras existentes no processo de trabalho nos Cuidados
Paliativos e reforca que estes valores também sdo muitos bem incorporados
pelo funcionario ndo técnico, visiveis em pequenas acdes cotidianas. Nao ha
nesse caso um desprezo pelo conhecimento formal, mas sim o reconhecimento
da internalizacdo do valor de um trabalho em equipe, da qual todos sé&o

participes.

No depoimento de S € notavel a consciéncia do trabalhador de que,
embora existam funcdes especificas para cada um, ndo ha limites para re-
significar o proprio trabalho no cotidiano, opinido que coincide com a de Barros
e Barros (2007, p. 66), quando consideram que “o trabalhador faz um uso de si,
na medida em que o trabalho ndo é somente execucéo (...). Novamente aqui 0
que insiste € a capacidade inventiva do trabalhador resistindo a pura

execugao.”

A comunicacdo também é apontada pelos diversos entrevistados como

um instrumento fundamental para a constru¢cao de um trabalho em comum:
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E a capacidade de dialogar sempre com todos e nisso inclui, por exemplo, o
seguranca que estara abrindo o portdo para a chegada de um novo paciente e a
sua familia, ou seja, ele tem uma participagdo no trabalho, esta o tempo todo
inteirado da rotina da casa, as pessoas vao conversar com ele (...). Assim, ouvir o

que ele tem para opinar sobre trabalho torna-se importante. (E)

A gente conversa sobre os casos nas reunides técnicas e isso acaba por resultar
em condutas individuais, com carater bastante coletivo! Ou seja, ha um
determinado entendimento sobre uma questdo e isso se reflete no momento que

vocé vai atender o paciente, mesmo individualmente. (P)

O paciente, por inseguranga, costuma abordar os membros da equipe com as
mesmas perguntas e, nesse aspecto, € muito importante a equipe estar coesa,

com respostas coerentes, pois vai fortalecer esta familia. (E)

A gente percebe que aqui, pelo trabalho empenhado da equipe, se reconstroem
lagos ha muito perdidos entre os pacientes e os familiares. Acho que é somente
pela unido (didlogo) da equipe em torno do bem-estar do doente que se

conseguem esses objetivos. (OE)
Como defende Peduzzi (2001, p. 106), “a comunicagdo € um
denominador comum do trabalho na equipe integrada, o qual decorre da

relagao reciproca entre trabalho e interagdo.”

Com relacdo ao respeito e a autonomia do paciente, os entrevistados M
e E os definem como um processo que resulta da negociacdo entre trés

vertentes que interagem entre si: o proprio paciente, sua familia e a equipe.

Muitas vezes a gente acha que a autonomia é permitir que a pessoa decida
sozinha, mas para o doente é dificil decidir sozinho, ele precisa da familia e
também da equipe. Portanto, é um exercicio conjunto, onde a equipe tem que dar
um parecer técnico e, se possivel, um parecer pessoal, pois muitos perguntam
para mim, e se fosse com a senhora ou com o seu pai? O paciente espera isso da
equipe e espera também a decisdao familiar, pois depende da assisténcia dessa
familia. Nesse caso, a equipe vai ouvir o que essa familia tem como recurso.

Entdo, é um tripé, a equipe, o paciente e a familia. (M)

Olha, vou dar um exemplo, nos finais da semana ha a possibilidade de o paciente
passar os dias com a familia. Nessa hora, a gente conversa muito com o paciente
dizendo que isto dependerd muito de seu desejo em primeiro lugar, mas que
dependerd da sua condigdo clinica e da organizacdo da familia para recebé-lo. E
isto também é passado para as familias, e elas sentem que a liberagdo do paciente

para sua casa deve ser uma situacdo planejada, acordada por todos, em uma
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sintonia, entende? Nao adianta s6 o paciente querer, ou a familia, ou a equipe...
(E)

Tivemos também o caso de um paciente idoso, com 94 anos de idade, muito
lucido, que solicitava sempre que, quando chegasse a hora, gostaria de morrer em
casa. No ultimo instante, porém, a familia disse que ndo teria condi¢cGes de assisti-
lo em casa na sua morte. Entre os filhos, havia o medo e a inseguranca de terem
qgue lidar com algum sofrimento fisico do paciente, sem o suporte de uma
medicagao para o alivio ou uma intervengao capaz de oferecer conforto nos
momentos finais. Nesse caso, a equipe intermediou essa conversa entre a familia
e o paciente. Conversamos com o paciente, falamos com delicadeza, mas de
forma honesta sobre as limitagGes da sua familia. Diziamos que sabiamos que ele
enfrentaria bravamente a situacdo, mas a familia ndo, poderia sentir impoténcia e
depois culpa por ndo ter a equipe por perto (...). Entdo, ele acabou aceitando a
situacdo. Poupou os filhos, teve o respeito por eles, pois isso foi bem explicado
pela equipe. Entdo ele aceitou ficar, ficou aqui, rodeado pelos filhos. A sua partida
foi serena e temos a convicgdo de que, nesse caso, foi resguardado o bem-estar
do paciente e da familia. Entdo isso é respeitar a autonomia do paciente. E sé se
consegue se ha uma grande disposicdo para ouvir, sentir, perceber e entender os
sentimentos de todos (o paciente e a familia).

O tema da autonomia também é apontado como algo complexo, quando
se trata de realizar os procedimentos técnicos no cotidiano. Torna-se um
desafio diario, pois € preciso inverter a légica de uma assisténcia calcada no
conceito de que o paciente deva ser submisso as atencdes recebidas. O risco
de se resvalar para as antigas praticas sdo maiores quando o atendimento se
revela desgastante para o profissional. Sobre esta condicédo, M observa:

A equipe ja estd mais atenta hoje em dia, mas de vez em quando hd atitudes
verticalizadas. Isso acontece quando o profissional esta cansado, a familia ou o
paciente é de dificil trato, nessas horas é mais facil usar as regras tradicionais...
Por isso o coordenador deve estar atento e ouvir muito o que a familia tem para
dizer, para saber onde esta a dificuldade e intervir nessas atitudes autoritarias dos
profissionais. Fico lembrando sempre a equipe do principio da maleabilidade do
nosso atendimento, ndo se padronizar as acdes em excesso, ndao se prender a
normas rigorosamente (...). Mas isso € um exercicio continuo, que tem que ser
construido todo dia. (M)

Sobre dificuldades e desafios, o0s entrevistados elegeram diversos

aspectos:
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O primeiro grande desafio é a falta de uma supervis3o psicoldgica para a equipe. E
uma area onde o desgaste é muito forte e o risco de adoecimento é grande
também. Por mais que nao se queira envolver, a gente se envolve. A gente acaba
convivendo muito tempo com alguns pacientes, devido a margem de uma
sobrevida maior, diferente da expectativa inicial; entdo vocé vive em um
ambiente onde a intimidade é estimulada e as pessoas entram na vida das outras,
partilham, se identificam e sofrem diante da perda, alguns até mais que os
préprios familiares. Entdo, o papel do coordenador ndo é apenas manter as coisas
funcionando tecnicamente, mas manter um olhar fincado sobre essas pequenas
nuances do profissional, como as mudancas de comportamentos e rendimento.
(M)

A dificuldade maior é lidar com a questdo cultural do cuidado, pois, no inicio do
trabalho, a maioria entendia que, quanto mais o paciente esta grave, mais ele
teria necessidade de cuidados médicos. E, sem essa convic¢do, torna-se também
dificil ter uma postura profissional segura para passar os beneficios do
atendimento ao paciente e a familia (...). Acredito que hoje em dia, temos isso
mais claro e seguro, mas é um desafio cotidiano, que sé a experiéncia e os

estudos podem diminuir. (E)

Na opinido dos entrevistados M e E, as preocupacdes sdo de ordem
técnicas. O primeiro aponta a auséncia de um trabalho terapéutico externo aos
profissionais e funcionarios. Para diminuir o impacto dessa deficiéncia, M,
sendo médica e coordenadora do servi¢co, consegue vislumbrar alternativas, na
medida em que adota um olhar atento sobre a saude da equipe, interferindo

aos menores sinais de cansago ou sofrimento.

Ja o entrevistado E entende que o desafio maior esta relacionado a
mudanca do paradigma que o modelo de assisténcia nos Cuidados Paliativos
exige e reconhece que o caminho para dirimir essa dificuldade é o

aprimoramento técnico e formal dos profissionais.

Os demais depoimentos revelam a negacdo da morte e,

consequentemente, a rejeicdo ao trabalho ou aqueles que com ela trabalham.

No inicio tivemos muita critica pelos funcionarios e profissionais do hospital que
viam a gente como “quebra-mao” ou funciondrios em fim de carreira. A
Hospedaria também era vista como a “casinha da morte”. Mas, aos poucos, essas
opiniGes foram mudando, pois fomos atendendo a parentes de funcionarios e até
funcionarios do hospital e as pessoas foram entendendo e respeitando mais nosso
trabalho. (AE)
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Eu lido com alguns preconceitos, pois as vezes as pessoas ndo entendem
exatamente a minha funcao, o que faco exatamente. Entdo eu logo esclareco que
ndo tem cunho religioso, que é um trabalho que tem fung¢do de melhorar um
pouco a sociedade. E uma assisténcia para a vida e n3o sé para o fim da vida.
Entdo, acredito que trabalhar com a morte ainda é uma coisa que as pessoas

estranham muito, ndo entendem porque lidamos com isso. (OE)

Ainda é o medo, as opinides equivocadas e as resisténcias existentes no hospital
como um todo. Essa atitude contribui para o sofrimento maior dos pacientes e
das familias. Mesmo que eles aceitem a proposta da Hospedaria, hd muita
inseguranca, desconfianca e medo. Entdo, nossa tarefa é quebrar esses tabus.
Temos que interpretar os servicos o tempo todo, porque é um momento ja
bastante delicado. Muitas vezes eles chegam do hospital muito sofridos, cansados
e descrentes, por terem passado por muitos atendimentos ou internacdes, com
varios procedimentos sem boas respostas, entdo é mesmo dificil de acreditar
novamente! Entdo, se |a no hospital pudesse comecar o trabalho desde a
internacdo seria menos desgastante, mas infelizmente o que a gente vé é ainda
um grande despreparo por parte dos profissionais em orientar adequadamente as
pessoas. Acho que isso ainda estd relacionado com o preconceito contra o servico,

ou o medo mesmo de lidar com a morte. (AS)

A dificuldade maior é lidar com a questdo cultural do cuidado, pois, no inicio do
trabalho, a maioria entendia que, quanto mais o paciente esta grave, mais ele
teria necessidade de cuidados médicos. E, sem essa convic¢do, torna-se também
dificil ter uma postura profissional segura para passar os beneficios do
atendimento ao paciente e a familia (...). Acredito que, hoje em dia, temos isso
mais claro e seguro, mas é um desafio cotidiano, que sé a experiéncia e os

estudos podem diminuir. (E)

Para os entrevistados AE, OE e AS, as dificuldades estdo relacionadas
aos preconceitos contra o trabalho. Para AE, esta condicdo foi mais
contundente no inicio das atividades, quando a Hospedaria despertava reacdes
depreciativas por parte das pessoas do complexo hospitalar. Entretanto, para
OE e AS, as barreiras ainda existem e séo bastante claras. No caso de OE,
estas sdo percebidas socialmente, na forma como as pessoas reagem ao se

inteirarem da natureza do seu trabalho voluntario.

Na visdo de AS, o preconceito € um importante entrave para o0
fortalecimento e crescimento do trabalho. Aqui, € destacado o despreparo dos
profissionais do hospital para atender e acolher devidamente os pacientes em

fase terminal da doenca, assim como a suas familias.
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Com relagéo aos elementos que contribuiram para ao engajamento dos

profissionais no trabalho, alguns respondentes deram seu depoimento:

Fui convidada pelo meu chefe e ele falou assim: tem um trabalho que necessita de
alguém com seu perfil: paciente, calmo, tranquilo. Entdo, teve as reunides sobre
como atender os pacientes aqui e aos poucos fui aprendendo e gostando muito
do trabalho. (C)

Fui chamado pela chefia, que precisava de uma pessoa com perfil para lidar com
publico. Ndo me assustei por ser a Hospedaria. Nessa ocasido, o superintendente
fazia questdo de eu participar nas reunides da equipe e ele perguntava a minha

opinido sobre como poderia melhorar o servico e isso era bom. (S)

O supervisor veio e me mandou para cd. E ndo vi problema algum nisso, ja
trabalhei muito na area hospitalar e ja vi de tudo. Acho que o chefe percebeu isso

em mim, que sou calma, por isso me pediu. (F)

Num primeiro momento foi indicacdo e num segundo momento foi vocacdo
mesmo, pois acabei me identificando muito com o trabalho. Entdo eu ja tinha
esses valores de tratar as pessoas pelo nome, com respeito e atengdo, e isso foi se
aprimorar mais ainda aqui, pois estas atitudes sdo uma das vias do atendimento
nos cuidados paliativos: saber ouvir, perceber, entender as necessidades dos
pacientes. (E)
Conforme C, S, F e E, a integracdo na equipe deveu-se a seus perfis,
tais como calma, paciéncia e facilidade para atender ao publico e pacientes. Ja
com relacdo a AS, sua trajetoria profissional no hospital construida em areas

correlatas foi um fator decisivo para sua inclusdo na equipe:

Fui convidada por ter tido a experiéncia de trabalhar no Ambulatério da Dor e
também na Oncologia, com pacientes mastectomizadas. Depois, me interessei
pelos Cuidados Paliativos e fui fazer o curso oferecido pelo hospital na época,
sobre a Morte e o Morrer. Acho que essa trajetdria fez com que eu fosse chamada
a integrar a equipe. (AS)
Na visdo de AE e OE, os elementos que influenciaram na escolha do
trabalho, foram a busca pessoal, seja pela necessidade de um trabalho de
cunho mais humanistico ou existencial, seja pela busca de uma solucdo no

caso de dor e de uma perda pessoal intensa.

O motivo principal foi pessoal, pois fui fazer o curso sobre a morte e o morrer
procurando entender a morte, pois tinha acabado de perder meu filho pequeno e

queria superar essa perda. (AE)
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Eu era um cristdo, porém com pouca acao social. Vim para a Hospedaria sem
desconfiar que, na verdade, eu estava me preparando para um servico de
Capelania, que ja existe nos hospitais ha muito tempo. Entdo, o que me moveu foi

um interesse pessoal. (OE)
O trabalho tem repercussdes positivas na vida pessoal dos

entrevistados, conforme as declaracbes de C, OE e S:

Eu aprendi muito, principalmente a dar valor a vida. As vezes acontecia um
probleminha e eu achava que era muita coisa para resolver, mas diante do
sofrimento de ver os pacientes, eu vi que aquilo ndo chegava nem perto dos meus

problemas. (C)

A minha area aqui é espiritual, mas nao religiosa. Entdo eu, como ser humano,
entendo que o aprendizado que recebo aqui é como morrer, mas principalmente

aprender como viver. (OE)

Eu aprendi a observar muito os pacientes e as familias e a gente vé muita coisa!
Entdo a gente as vezes perde muito tempo com coisas banais, mas a vida deve ser
vivida enquanto se pode. Aprendi a ser mais calmo com a vida, a dar mais valor

qguando se esta com os filhos, os amigos. (S)
Estes depoimentos finais revelam um aprendizado genuino e singular,
adquirido pela equipe da Hospedaria de Cuidados Paliativos do HSPM. Nele,

se expressa uma eloquente incorporacao da filosofia dos cuidados paliativos.

O conhecimento que emerge desse trabalho demonstra ainda a
ultrapassagem da fronteira laboral. Os profissionais, em contato com 0s
pacientes no exercicio de seu trabalho, vivenciam, acima de tudo, uma
experiéncia espiritual, no sentido existencial das suas vidas. Pois, como
pondera Hennezel (2009, p.19), “a necessidade espiritual de qualquer ser
humano n&o consistira em sentir-se até o fim capaz de amar e ser amado? Em

sentir no &mago de si mesmo o sentido a que aspira?”

No mesmo caminho apontado pela equipe, Hennezel (2004, p. 12),

contribui com as seguintes reflexdes:

Depois de anos acompanhando pessoas que viviam seus Ultimos
instantes, nada mais sei sobre a morte em si mesma, mas minha
confianga na vida cresceu. Vivo, sem duvida, mais intensamente,
com uma consciéncia mais clara, o que me é dado viver, alegrias e
tristezas, mas também todas essas minimas coisas cotidianas, as
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autométicas, como o simples fato de respirar ou andar. Talvez tenha
me tornado mais atenta aqueles que me cercam, consciente de que
nem sempre os terei perto de mim, desejosa de conhecé-los e de
contribuir, quanto possa, para que se tornem o que foram chamados
a ser.
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CONSIDERACOES FINAIS

A realizacdo desta pesquisa permitiu uma maior aproximagdo com a
teoria e a prética dos Cuidados Paliativos. Por ser uma area de atuagdo meédica
reconhecida recentemente, a producdo académica sobre o assunto ainda é

escassa no Brasil, especialmente em se tratando da efetivacdo de sua pratica.

Os resultados da pesquisa, examinados a partir das demarcacfes de
dois eixos analiticos, evidenciaram que, no primeiro — o da implantacdo — o
projeto contou com um conjunto de elementos favoraveis a sua criacéo:
argumentos técnicos factiveis, valores em consonancia com a politica
institucional e o acompanhamento pela alta administracdo do hospital. O
estudo, portanto, oportunizou a reflexdo sobre a importancia da condicao
conjuntural, para a viabilidade de um trabalho nos seus primérdios.

A criacdo da Hospedaria de Cuidados Paliativos representou um
movimento, ainda que em constru¢do, na direcdo da ruptura do modelo
médico-hospitalar tradicional, visto que, nessa forma de assisténcia a saude, o
ato médico deve se alinhar em igual importdncia as demais praticas

profissionais.

A intencdo de inverter um paradigma historicamente instituido produziu
ressonancias que se manifestam principalmente por meio da desinformacéo e
dos preconceitos contra o servico. Estes elementos representam importantes
entraves para o avanco do trabalho nos espacos do complexo hospitalar do

HSPM, cujo avanco se da passo a passo em pequena escala.

As clinicas, de um modo geral, com excecdo das de Oncologia e
Geriatria, ainda tém muitas dificuldades para compreender plenamente o que
sdo os Cuidados Paliativos. Esta verdade se revela pela abstencdo dos
pedidos de interconsultas e discussdes de casos pelas clinicas, acarretando a

inacessibilidade do servico a uma significativa parcela de usuérios do hospital.

Outra dificuldade evidenciada no presente estudo relaciona-se ao
despreparo dos profissionais no momento de indicar o servico ao paciente e a
familia. Equivocadamente, a oferta vem acompanhada pela sentenca de que

“ndo ha mais nada a fazer pelo paciente”. Esta atitude negativa e negativista
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tem contribuido para potencializar a inseguranca, o medo e o sofrimento, quase
sempre acompanhados de um sentimento de indignagdo por parte dos

usuarios.

A cultura edificada na visdo da centralidade médica (medicocéntrica),
presente nas organizagfes e estruturas tradicionais do hospital, também
representam desafios a introducédo efetiva do servico nos espacgos hospitalares
do HSPM e, mormente, a sua extensao, visto que o fomento pelas criacdes de
equipes interdisciplinares é condicdo basica para a execucao das acdes nesse

servico.

A mudanca de administracdo, promovida a cada novo governo municipal
eleito, também representa importante desafio que, no caso da Hospedaria, ja
colocou em risco a sua continuidade. Assim, ha uma permanente preocupacao
na coordenac¢do para o estabelecimento de canais de didlogo a cada troca de

gestores.

Com relacdo ao segundo eixo — o da efetivacdo — verificou-se que os
avancos sao expressivos e significativos. A pesquisa revelou que 0s
profissionais que integram a equipe da Hospedaria de Cuidados Paliativos do
HSPM compreendem que o servico atende, em toda sua extensdo e

relevancia, ao direito a um cuidado digno e humanizado na morte.

Observou-se que os profissionais tém claro entendimento de que o0s
Cuidados Paliativos estdo voltados a autonomia e ao cuidado integral do
paciente, extensivo a familia, as acdes integradas da equipe, a autonomia dos

trabalhadores e a sua efetiva participacdo nos procedimentos de trabalho.

Visto que a Hospedaria de Cuidados Paliativos conta com um servi¢o de
atendimento voltado ao paciente em processo de terminalidade, as
necessidades se revelam por meio de manifestacdes singulares e subjetivas,
com respostas muitas vezes diferenciadas. Assim, a peculiaridade desse
servico é percebida pelos profissionais, na forma como desenvolveram, no
desenrolar de suas atividades, esse olhar atento, acima até do que se lhes
apresentam as aparéncias. Esta percepcdo € expressa, na medida em que a

equipe considera que cada paciente e dinamica familiar se diferenciam das
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demais e, portanto, requerem cuidados singulares e flexiveis, sem se ater a

padrdes preestabelecidos.

Os estudos comprovaram haver um processo em curso, em aberto,
rumo a construcdo de um trabalho genuinamente interdisciplinar (ou
transdisciplinar). A evidéncia dessa constru¢cdo pode ser desvelada nas falas
dos profissionais, as quais discorrem sobre a importancia da comunicacao
entre 0s componentes da equipe como via de acesso a uma pratica de cunho

coletivo, com vistas ao beneficio global do paciente e da familia.

A pesquisa proporcionou também uma reflexdo sobre a condi¢cdo e o
processo de trabalho, como fatores determinantes do resultado produtivo, bem
como do grau de saude dos trabalhadores. Partindo-se dessa premissa, 0
estudo revelou que a auséncia de uma efetiva supervisdo terapéutica aos
profissionais e, ainda, de verbas para a realizacdo de cursos formais, séo
riscos a saude reconhecidamente importantes. Tais deficiéncias guardam
relacdo com a cultura predominante nos hospitais em geral, na qual ainda
predomina a centralidade dos servicos médicos, em detrimento das

necessidades de serem criados servigos interdisciplinares.

Por outro lado, nota-se também que, apesar dos percalcos, 0s
profissionais da Hospedaria de Cuidados Paliativos tém contornado essas
dificuldades, incorporando a autonomia e a criatividade as suas praticas, as
quais contribuem para a criagdo de mecanismos de prevencdo e protecédo
contra eventuais sofrimentos e desgastes gerados por essa forma de trabalho.

Verificou-se, outrossim, que a criatividade dos profissionais é exercida
na medida em que adquirem sensibilidade e mobilidade para interpretar as
necessidades dos usuarios, utilizando-se de recursos proprios para as
intervengdes iniciais e, quando sentem o0s seus limites, recorrem
invariavelmente a equipe e/ou coordenadora. Este comportamento também é
visivel entre os profissionais ndo técnicos e voluntarios, demonstrando a
apropriacdo dos valores da maleabilidade e flexibilidade proprios da filosofia
dos Cuidados Paliativos por todos.

Observou-se que a questéo da participagéo foi um valor instituido desde

o inicio do atendimento, onde todos os profissionais e funcionarios tiveram
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acesso aos espacos de discussdes promovidos pela administracdo do hospital.
Esses encontros objetivavam analisar e refletir sobre os processos de trabalho,
visando as correcdes dos erros, reforcos dos acertos e encontro de alternativas

para a melhoria.

Tal procedimento se estende até hoje e tornou-se marca e cultura
predominantes nos processos de trabalho da Hospedaria de Cuidados
Paliativos. As reunides semanais sao espacos em que todos sdo convidados a

participar e a colaborar com as questbes em pauta.

Outro importante aspecto revelado foi o despreparo e a pouca formacao
da equipe de profissionais no inicio dos trabalhos. Entdo, foi desprendido, por
parte desses profissionais, um intenso esforco e excepcional compromisso
para a efetivacédo do projeto. Embora tal dificuldade se traduza, a primeira vista,
em desvantagem e, de fato, seja deficiéncia importante a ser considerada, ha
alguns aspectos interessantes a se destacatr.

Por exemplo, apesar do comeco desafiador, a equipe, ap0s 0s seis anos
de existéncia do servico, ainda permanece na quase totalidade de sua
composicdo original. As saidas de profissionais foram motivadas por ganhos
salariais maiores ou aposentadorias. Registra-se, também, um baixo numero
de absenteismo, algo que pode estar relacionado ao processo de
aprendizagem do trabalho, que se deu em igualdade de condi¢des para todos.
Ou seja, todos comecaram como iniciantes e, juntos, solidariamente,

adquiriram a experiéncia e as competéncias profissionais necessarias.

O trabalho de voluntarios na Hospedaria de Cuidados Paliativos também
exige “qualificagéo”. As inumeras tentativas de aprimorar o trabalho, sem um

melhor preparo, resultaram em baixo desempenho.

Os dois voluntarios que atualmente desenvolvem atividades apresentam
perfis bastante especificos. Ambos tém formacéo superior e atuam segundo
orientacdes de trabalho previamente fundamentadas. O primeiro é o Orientador
Espiritual, ativista religioso, cuja funcédo néo se pauta por um enfoque religioso
especifico (ou seja, desta ou daquela religido), mas sim pela escuta e o
acolhimento qualificado. O segundo atua de acordo com propésitos, métodos e

instrumentos de trabalho definidos, visto pertencer a uma ONG denominada
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“Narradora de Historias de Passagens”. Em comum, ambos nutrem a mesma

convicgdo de imprimir em suas ag¢0des fortes valores humanitarios.

Um dos indicadores que apontam para a eficiéncia do trabalho na
Hospedaria de Cuidados Paliativos € a reabilitacdo de alguns pacientes, cujos
prognoésticos eram de poucos dias de vida. Ha relatos de casos em que o
controle dos sintomas e o retorno as capacidades de degluticdo e

fortalecimento das fun¢cées motoras possibilitaram o retorno as familias.

Os dados relacionados a reabilitacdo tém trazido a equipe a certeza de
que o éxito (comprovado) de suas atuacdes nos Cuidados Paliativos se deve
mais a conjugacao e a coeréncia de um trabalho em equipe do que a aplicagédo

isolada de um ou mais recurso(s) tecnoldgico(s).

Ou seja, acima de quaisquer tecnologias ou rotinas ortodoxas
preestabelecidas, apdés tudo o que aqui foi constatado e relatado, emerge
claramente como o mais relevante, a acdo humana, coesa e identificada com
um trabalho que almeja o alivio da dor e do sofrimento da pessoa perante o

processo da morte.
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ANEXO | - CARTA DE APROVACAO DO COMITE DE ETICA
EM PESQUISA DO HSPM

& (HSPM
PRECLITURA DA CITADE (% . S s

sio pauLo COMITE DE ETICA E PESQUISA e
1/1

Sao Paulo, 11 de novembro de 2009
PARECER n©: 172.2/2009-CEP

PARECER CONSUBSTANCIADO

Iima Senhora
Sra. Ana Maria C. Munhoz
Secao Técnica de Supervisdo em Servico Social

I — Identificacdo:

PROJETO de PESQUISA: “A Concepcdo e a Prética do Assistente Social na Hospedaria de
Cuidados Paliativos do HSPM”

Registro CEP-HSPM: 172/2009. ) '

PESQUISADOR ORIENTADOR RESPONSAVEL: Prof®. Dra. Ursula Margarida Simon Karsch.
PESQUISADOR EXECUTANTE — HSPM: Vera L(cia Tha.

INSTITUICOES ENVOLVIDAS:

- Hospital do Servidor Publico Municipal — Secdo Técnica de Assisténcia Domicilidria.

= Pontificia Universidade Catdlica de Sao Paulo (PUC/SP) — Setor de Servico Social

DATA da reapresentacao ao CEP: 28 de outubro de 2009.

II — Comentarios:

Ao se proceder a andlise do documento em referéncia (cf. Mem. n® 187/2009 GEP)
considerou-se que as informagdes enviadas atendem aos aspectos fundamentais da Resoiugao
CNS 196/96 e suas complementares sobre as diretrizes e normas regulamentadoras de pesquisas
envolvendo seres humanos.

Diante do exposto, ponderando-se as modificagdes realizadas, e apds votacdo aberta no
colegiado (em 11/11/2009), o Comité de Etica em Pesquisa, de acordo com as atribuictes
definidas na Res. CNS 196/96, manifesta-se pela aprovagado do Projeto de Pesquisa proposto.

Informamos ainda que de acordo com a legisiacao vigente (cf. Resolucao do Conselho
Nacional de Salde no: 196, de 10/10/1996, item IX.2, alinea "c"), cabe ao pesquisador
apresentar a este CEP uma cdpia impressa do trabatho publicado.

111 - Parecer do CEP:

SITUACAO: PROJETO APROVADO

/ )

A0

Dr. Mauro Gapﬁa i,avoura
Coordenador do Comité de Etica em Pesquisa

do Hospital do Servidor Publico Municipal
MGL/mal L

#le i s, i i peofong et werl o sencron, dvBoamog Xprards Trovdc,
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ANEXO Il - ROTEIRO DE ENTREVISTA

BLOCO | — Perfil do(a) entrevistado(a)

Nome:
Idade:
Formagao:

Tempo de trabalho na Hospedaria de Cuidados Paliativos:

LA A

Fungao:
BLOCO Il — Coordenadora da Equipe de Profissionais

1 — Quando e por que se iniciou o interesse do hospital pela criacdo de um servico
de Cuidados Paliativos no HSPM?

2 — Por que a Hospedaria de Cuidados Paliativos se tornou prioridade nos
Programas de Humanizacao e Qualidade?

3 — Como foram estabelecidas e desenvolvidas as primeiras acbes para a
implantacdo do servico?

4 — Por que se decidiu pela locacdo de um imével fora do hospital e como isso foi
viabilizado?

5 — Quais as estratégias adotadas para a divulga¢do do projeto de criagdao da
Hospedaria de Cuidados Paliativos no hospital?

6 — Quais os limites e possibilidades do atendimento dos Cuidados Paliativos no
hospital?

7 — Em termos gerais, qual a analise que vocé faz sobre os Cuidados Paliativos no

Brasil?

BLOCO Ill - Equipe de Profissionais

1 - Em seu ponto de vista, o que sdo Cuidados Paliativos?

2 - Como se efetiva a relagdo entre os profissionais, com vistas a construcdo de
um trabalho interdisciplinar? Exemplifique.

3 - Em seu ponto de vista, que conhecimentos estdo sendo construidos a partir da
pratica interdisciplinar?

4 - Quais os limites (dificuldades) do atendimento nos cuidados paliativos, que
vocé observa ainda hoje na sua atuagdo?

5 - Quais as possibilidades (metas a serem alcancadas) no seu trabalho?

6 - Quais foram os elementos que contribuiram para a sua insercdo na equipe?

7 - Quais sdo as suas vivéncias (podem ser pessoais ou profissionais) acerca dos

cuidados na morte?
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ANEXO Il
TERMO DE CONSENTIMENTO LIVRE E ESCLARECIDO

O (A) senhor (a) estd sendo convidado (a) a participar da pesquisa “O Cuidado na Morte:
Concepgao e Pratica da Equipe da Hospedaria de Cuidados Paliativos do HSPM”. Apds ser
esclarecido (a) sobre as informagdes a seguir e caso aceite fazer parte deste estudo, assine ao
final deste documento que estd em duas vias. Uma delas é sua e a outra é do pesquisador
responsavel.

INFORMAGOES SOBRE A PESQUISA

- O Titulo do projeto é “O Cuidado na Morte: Concepgdo e Pratica da Equipe da
Hospedaria de Cuidados Paliativos do HSPM” que tem o objetivo de conhecer a trajetéria de
implantacdo da Hospedaria de Cuidados Paliativos e o significado do cuidado na morte, a partir
da percepgao dos profissionais. Ocorrera no més de fevereiro de 2011, na Hospedaria de
Cuidados Paliativos do HSPM.

- Sigilo: Os registros individuais dos seus dados serdo mantidos em sigilo
(confidencial). Os resultados do presente estudo de pesquisa poderdo ser apresentados em
eventos cientificos ou publicacBes; porém a identidade do senhor (a) ndo sera revelada nessas
apresentagdes. Serdo realizadas gravagdes, através de um aparelho com fitas cassetes, onde
serdo preservados o sigilo, a identidade e a intimidade do senhor (a). Apds as transcri¢ées dos
dados, o conteudo (fita cassete) serd destruido pela presente pesquisadora.

- Duvidas: A pesquisadora estara a sua disposi¢do, a qualquer momento, para discutir as
duvidas que o (a) senhor(a) possa ter a respeito deste estudo e sua participacdo. O (A) senhor
(a) também sera avisado imediatamente se alguma nova informacdo relevante for descoberta
durante este estudo. Se tiver quaisquer duvidas sobre seus direitos como individuo de
pesquisa ou queixas referentes a este estudo de pesquisa, o (a) senhor (a) devera telefonar
para:

- Pesquisadora: Vera Lucia lha

- Telefones para contato: 5077-1442/8232-4595

- Direito_a recusar ou desistir do estudo: Sua participacdo no presente estudo é

voluntdria. O (A) senhor (a) pode optar por ndo participar ou interromper sua participacdo no
estudo a qualquer momento, sem qualquer penalidade ou prejuizo da assisténcia.
- O (A) senhor (a) leu e entendeu todas as informacdes contidas nesse termo e teve tempo

para pensar sobre o assunto.
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- Todas as suas duvidas foram respondidas a contento. Caso o senhor (a) ndo tenha
compreendido qualquer uma das palavras, solicitou ao responsavel pela pesquisa que
esclarecesse ao (a) senhor (a).

- Concordou voluntariamente que o (a) senhor (a) ou seu (sua) filho (a) faca
parte desta pesquisa, e assim sendo, acatara os procedimentos do mesmo.
-Compreendeu que poderda decidir interromper sua participacdo no estudo a qualquer
momento.
- O (A) senhor (a) foi esclarecido (a) sobre a disponibilidade de assisténcia no caso de
complicacdes e danos decorrentes da pesquisa.
- O (A) senhor (a) recebeu uma cépia do Termo de Consentimento esclarecido que
permanecera com o senhor (A).

Eu, (letra de forma ou datilografada),

concordo em participar e autorizo o meu ingresso como voluntaria do estudo “O Cuidado na
Morte: Concepcao e Pratica da Equipe da Hospedaria de Cuidados Paliativos do HSPM”,
desenvolvido por Vera Lucia lha.

Declaro que fui convenientemente esclarecido (a) e informado (a) que os procedimentos a

serem adotados respeitam as respectivas declara¢des e resolugdes que rezam sobre o assunto.

Assinatura Data



