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Os cuidados paliativos como politica publica:
notas introdutdrias

ANDREA FROSSARD
INSTITUTO NACIONAL DE CANCER JOSE ALENCAR GOMES DA SILVA- HCIV / COORDENAGAO DE ASSISTENCIA, RIO DE JANEIRO - RJ, BRASIL

Resumo

Estudo introdutorio sobre cuidados paliativos como politica publica sob uma perspectiva materialista histérico-dialética. Disponibiliza-se uma
visdo panoramica de dilemas, perspectivas e solugbes para a area em questdo. Da-se énfase a assisténcia social — parte da seguridade social
brasileira — e sua pertinente articulagdo com a salde, chamando a atengdo para uma area de atuagdo médica de carater interdisciplinar,
envolta em tabus e quase desconhecida da populagdo brasileira. Pretende-se contribuir com o desenho de programas e ages que visem a
melhoria dos cuidados paliativos, especialmente na area oncolégica, tanto no que se refere ao sistema e aos servigos de saude quanto as
acoes na area de assisténcia social.

Palavras-chave: Politica publica. Seguridade social. Cuidados paliativos.

The Palliative Care as public policy: introductory notes
Abstract

Introductory study on palliative care as public policy from a historical and dialectical materialist perspective. It provides a panoramic view of
dilemmas, prospects, and solutions for the area concerned. The emphasis lies on social work — a part of the Brazilian social security —and
its continued connection to health, drawing attention to a medical practice area that has an interdisciplinary nature, wrapped in taboos and
almost unknown to the Brazilian population. It is intended to contribute to design programs nd actions aimed at improving palliative care,
particularly in oncology, both in relation to the health system and services and to actions in the social work area.

Keywords: Public policy. Social security. Palliative care.

Los cuidados paliativos como una politica publica: notas introductorias
Resumen

Estudio introductorio acerca de cuidados paliativos como politica publica desde una perspectiva materialista historica y dialéctica. Se pro-
porciona una vision panoramica de dilemas, perspectivas y soluciones para el area en cuestion. Se hace hincapié en la asistencia social —una
parte de la seguridad social brasilefia —y su conexién pertinente con la salud, llamando la atencion sobre un area de practica médica con un
caracter interdisciplinario, envuelta en tabues y casi desconocida de la poblacion brasilefia. La intencidn es contribuir al disefio de progra-
mas y acciones dirigidas a mejorar los cuidados paliativos, especialmente en oncologia, tanto con relacion al sistema y los servicios de salud
como las acciones en el area de asistencia social.

Palabras clave: Politica publica. Seguridad social. Cuidados paliativos.
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INTRODUCAO

Entende-se por Cuidado Paliativo (OMS, 2002) uma abordagem que defende a qualidade de vida de pacientes — e de seus
familiares — com doenga que ameaca a continuidade da vida, por meio da prevengao e alivio do sofrimento. Para tanto,
requer identificagdo precoce, avaliagdo e tratamento da dor e outros problemas de natureza fisica, psicossocial e espiritual.

Estatisticas divulgadas em 2012 pela Worldwide Palliative Care Alliance mostram que cerca de 18 milhdes de pessoas mor-
reram no planeta sofrendo dor desnecessaria devido ao acesso inadequado a tratamento de dor. Os Cuidados Paliativos no
pais se iniciaram nos anos 80 e a Medicina Paliativa veio a se tornar uma drea de atuagao médica reconhecida em 2011. A
qualidade de vida e o alivio de sintomas sdo primordiais neste ambito.

De acordo com a literatura corrente (EMANUELL e EMANUEL, 1998; SEILD e ZANNON, 2004), o conceito de qualidade de vida
tem origem nas ciéncias humanas e biolégicas com o propdsito de valorar o controle de sintomas e o aumento da expectativa
de vida. Em relagdo ao oferecimento da chamada boa morte (MENEZES, 2004), o termo esta associado aos cuidados de fim
de vida, quando devem ser observados determinados componentes, quais sejam: morte sem dor; morte com os desejos do
paciente respeitados; morte em domicilio junto aos familiares e/ou amigos; inexisténcia de sofrimento por parte do paciente,
a quem se deve proporcionar o maximo de sensagdo de conforto; nos cuidados espirituais e emocionais dos pacientes (ver
o nucleo tematico: O modelo de atengdo a saude: os Cuidados Paliativos, o quadro 1 demonstrativo das principais caracte-
risticas do modelo de atenc¢do a saide em Cuidados Paliativos).

Sabe-se que hoje a politica de assisténcia social ndo prové os Cuidados Paliativos e, por isso, apresentar essa discussao pos-
sibilita abrir uma janela estratégica para o desenho de um programa que os contemplem.

A Constituicdo de 1988 definiu um novo pacto federativo que gerou mudancas: transferiu a capacidade deciséria, de atribui-
¢Oes e de recursos para os estados e os municipios. Ainda hoje, a Carta é criticada porque impossibilita o financiamento de
todos os bens e servigos garantidos como direitos universais. Evidentemente, uma sociedade mais solidaria estd mais disposta
a proporcionar o suporte financeiro necessario para a garantia dos minimos sociais a seus cidad&os.

* Fonte da imagem: Arte de Trento Longaretti.
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Sem duvida, o campo da assisténcia social no pais € um dos mais requisitados e com transformagdo em curso. Atravessa um
periodo entendido como filantropia e benemeréncia até alcar a condi¢do de um direito social inscrito no ambito da seguri-
dade social brasileira.

Faz-se notdrio que a assisténcia em sua trajetdria em solo brasileiro se apresentou mais como uma pratica personalista e
patrimonial e menos como politica publica. H4 um devir-assisténcia social por meio de sua inscri¢gdo na Constituicdo Federal
de 1988 como um direito social e o seu uso efetivo pelo cidaddo como um direito (CARVALHO, 1997; PEREIRA, 1996).

Diante do exposto anteriormente, compreende-se que na abordagem dos Cuidados Paliativos é imprescindivel ultrapassar
uma visdo restrita a cura da doenga, direcionando agdes que visem a protegdo social do paciente e resguardem suas decisdes
auténomas. Desse modo, enfatiza-se a reflexao a respeito da pertinente articulagdo entre a politica de assisténcia social e a
de saude no ambito dos Cuidados Paliativos, visando ao amparo as familias, principalmente aquelas em situagdo de pobreza
(enfrentam dificuldades no acesso aos servicos e no processo de tratamento).

No decorrer da pesquisa, optou-se pela analise de conteldo, que propiciou a definicdo dos nucleos tematicos significativos
descritos no decorrer do artigo, a saber: o modelo de atencdo a saude: os Cuidados Paliativos, acessibilidade e Cuidados
Paliativos e a humanizacdo e Cuidados Paliativos.

Os nucleos possibilitaram a apresentagdo panoramica sobre dilemas, perspectivas e solu¢des para a drea em questdo. Além
disso, com o apoio analitico do modelo tedrico do ciclo de politicas publicas se enfatiza a necessaria organizacdo da Rede
Nacional de Cuidados Paliativos.

REFERENCIAL TEORICO-METODOLOGICO

Esta investigacdo teve como motivagao essencial a iluminagdo dos Cuidados Paliativos no Brasil, com énfase no campo onco-
légico, e como base o desenvolvimento da pesquisa estratégica, que se fundamenta nas teorias das ciéncias sociais e cujo
principal objetivo é o esclarecimento de determinados aspectos da realidade para agdo das politicas publicas. Seus instru-
mentos sdo interdisciplinares e seus resultados apontam para os possiveis caminhos em direcdo a solucdo de problemas.

Para Minayo (2011, p. 623),

“0 verbo principal da andlise qualitativa é compreender. O ser que compreende, compreende na agdo
e na linguagem e ambas tém como caracteristicas serem conflituosas e contraditdrias pelos efeitos do
poder, das relagdes sociais de produgao, das desigualdades sociais e dos interesses. [...] interpretacdo
se funda existencialmente na compreensdo e ndo vice-versa, pois interpretar é elaborar as possibili-
dades projetadas pelo que é compreendido”.

Durante o processo investigativo foi utilizada a pesquisa bibliografica e telematizada, com apoio em diversas fontes de dados
primdrios e secundarios, a luz da teoria critica de veio marxiano, buscando-se uma interlocugdo intertedrica para apresentar
os dilemas, perspectivas e solugGes para os Cuidados Paliativos no pais.

Considerando o referencial tedrico-metodoldgico marxista, entende-se a realidade como uma totalidade em movimento cuja
apreensdo se da em uma relagdo dialética de idas e vindas numa perspectiva histdrica. Assim, compreende-se que as politi-
cas sociais decorrem de uma correlacdo de forgas (econémicas, politicas e sociais) presentes em um determinado momento
histérico (FALEIROS, 2009).

Desse modo, a politica publica é compreendida em sua inser¢do num campo de relages contraditérias entre as forgas sociais
presentes na sociedade e que perpassam o Estado visando ao enfrentamento da questdo social.

Para Tanezini (2004, p. 19):

“0 lécus das politicas publicas sdo as instituicGes que as implementam, ambas sdo fenémenos da reali-
dade, inseridas na dinamica das relagGes sociais, ou seja, sdo perpassadas pelo embate entre os diver-
sos segmentos sociais e o Estado — e esta relacionada com os direitos de cidadania, mas tem em si a
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contradicdo — pode ser assistencialista ou pode gerar mais consciéncia das pessoas atendidas nas suas
lutas no sentido de transformacdo social; é contraditoria [...] pode atender ao mesmo tempo tanto as
demandas do capital quanto as do trabalho, dependendo da correlagdo de forcgas”.

Nestes termos, uma politica social parte de um processo histdrico e politico no qual a sociedade ird definir o que considera
como necessidade e que devera ter aporte publico (HOFLING, 2001; KORNIS, 1994; PEREIRA, 1996; RAICHELIS, 1998). A abran-
géncia das provisGes em qualidade, quantidade, cobertura e garantias, modos de gestdo e financiamento define o regime da
politica social em cada realidade nacional.

Desse modo, torna-se necessaria a integracao de diferentes areas de conhecimento para o desvendamento de problemas de
natureza publica e politica. O estudo das politicas sociais e da administra¢do publica depende da identificagdo de problematicas
advindas de cada realidade para a elaboracdo de leis prevendo comportamentos sociais e a antecipac¢do de politicas efetivas.

Importante ressaltar, baseado em Rua (2009), que a politica publica se diferencia da decisdo politica. Segundo a autora, a
politica publica abrange agGes e estratégias para implementar as decisGes e a decisdo politica em meio a uma gama de alter-
nativas associadas as preferéncias dos atores envolvidos — nem toda decisao politica torna-se uma politica publica, mas toda
politica publica requer uma decisdo politica.

Na década de 90, os autores Howlett e Ramesh propuseram uma trajetdria de politica publica por meio de cinco estagios,
quais sejam: construgdo da agenda (agenda-setting), formulagdo da politica (design), tomada de decisdo (escolha), implemen-
tacdo e avaliacdo. No modelo proposto, enfatiza-se a concep¢do de que uma politica tem como ponto de partida a percepg¢do
de problemas, posteriormente é conduzida para a formulagdo de propostas e tomada de decisdo, sucedem implementacdo
e avaliagdo; reinicia-se, entdo, um novo momento na visualiza¢do de problemas e formulagdo de politica.

Desta perspectiva, a construgdo e a pratica de decisdes politicas (policy) sdo traduzidas utilizando-se o modelo de elabora-
¢do das politicas publicas por etapas, conhecida por policy cycle, em que diversos atores governamentais (politicos, juizes,
burocracia) ou ndo governamentais (grupos de interesse, partidos politicos, meios de comunicagdo, destinatarios das politi-
cas publicas, organizagGes ndo governamentais) exercem sua influéncia.

As fragilidades do modelo, principalmente por se dar em etapas e ser procedimental, sdo transpostas na medida em que se
pensa sob o olhar do ciclo em espiral e se considera a complexidade da realidade social.

Para Resende (2014, p. 13-14), a

“[...] andlise da politica publica por etapas ou estagios criou diferentes linhas de pesquisa que focam
em determinada fase — que seguem questdes, perspectivas analiticas e métodos especificos — em vez
de analisar todo o ciclo (Jann e Wegrich, 2007). Além disso, o processo politico ndo segue esta sequén-
cia em etapas distintas. Na verdade, estas etapas estdao constantemente ligadas e envolvidas em um
processo continuo”.

Arremate-se o raciocinio tendo em conta que:

“[...] na metodologia de analise das politicas sociais e programas é preciso fazer a decomposi¢do para
entender as politicas: a analise dos discursos e a analise das a¢des (dos programas que materializam a
politica). Ndo se pode analisar sé os resultados e impactos, pois algumas ag¢Ges resultam inoperantes,
por inadequadas e insuficientes, pelo comportamento dos afetados, pelas circunstancias do momento
que ndo eram previstas; portanto é preciso analisar todo o processo. A analise é complexa, porque é
preciso descobrir a correlagao de forgas, os elementos que pesam na decisdo, a ideologia por tras dos
discursos, a teoria da mudanga que orientou a politica publica. (TANEZINI, 2004, p. 37)".

CONTEXTUALIZAGAO TEMATICA

O Estado de bem-estar de base keynesiana e social-democrata é uma instituicao do século XX, caracterizada por uma rela-
¢do entre Estado e sociedade antes inexistente e regida por principios que, em compasso com as reivindicagdes sociais do

Cad. EBAPE.BR, v. 14, Edicao Especial, Artigo 12, Rio de Janeiro, Jul. 2016. 643-655



Os cuidados paliativos como politica ptblica: notas introdutdrias Andrea Frossard

periodo, privilegiam determinados objetivos e politicas (policies): extensdo dos direitos sociais, oferta universal de servigos
sociais, preocupacdo com pleno emprego e institucionaliza¢cdo da assisténcia social como rede de defesa contra a pobreza
absoluta e meio de garantir a manutencdo de padrées minimos de atencdo as necessidades humanas basicas (NETTO, 1993;
COUTINHO, 2005)

Este enfoque sobre a cidadania reuniu os direitos de igualdade politica, garantindo a todos os naturais do territorio o direito
de acesso ao conjunto de beneficios sociais que constituiram o Welfare State.

Na perspectiva liberal, compreende-se a cidadania como resultante de um progressivo afastamento do Estado do cotidiano
dos cidaddos, permitindo que cada um cuide de seus interesses a sua maneira, competindo com os demais munido dos recur-
sos de que dispuser, nos campos politico e econémico. Assim, o mercado é soberano, prevalecem os interesses individuais
sobre os coletivos.

Dessa forma, rompe-se a sociedade em individuos consumidores e se dissolve qualquer forma de comunidade e de perten-
cimento social para além do mercado.

Em oposigcao se encontra a perspectiva democratica, por meio da qual se constata que o ponto de partida para tal concepg¢do
é demasiado desigual para ser aceito, ele deve ser corrigido por uma distribuicdo de renda que permita uma genuina igual-
dade de oportunidades entre todos os individuos. Essa logica se baseia na universalizagdo dos direitos sociais (PEREIRA, 2008).

Ao longo da histdria, pode-se averiguar que, no Brasil, a conquista pelos direitos sociais universais é decorrente das lutas
democrdticas e populares, e ndo advindas da elite politica ou do Estado. No pais sdo emblemdticas: a concentragdo de renda,
a propriedade territorial e o poder, a precariedade do trabalho, as politicas precarias de preservagdo ambiental e, nos Ultimos
anos, o desenvolvimento da politica de assisténcia social focado em programas de transferéncia de renda — restringe-se ao
aumento de consumo das classes mais pauperizadas da sociedade, o que ndo se traduz em melhoria na qualidade de vida.

Assim, “[...] o modelo de desenvolvimento socialmente justo se baseia na universalizagdo dos direitos sociais e ndo apenas na
ideia de ampliacdo do consumo, que é objetivo do mercado. As disputas entre os interesses publicos e do mercado depen-
derdo da correlacdo destas forcas politicas” (CENTRO BRASILEIRO DE ESTUDOS DA SAUDE, 2011, p. 2).

Em linhas gerais, acredita-se que a democracia brasileira necessita ser reorientada, tendo em considera¢do a perspectiva
social-desenvolvimentista, a fim de possibilitar, de fato, um presente e um futuro para a sua populacdo em padrées aceita-
veis de desenvolvimento social e econdmico, mantendo um elevado grau de realizagdo humana e cultural, bem como a pro-
tecdo e o uso racional dos seus recursos naturais (NOBRE, 2013).

Desse modo, concorda-se com LOBATO (2009, p. 199):

“Ha que se tomar a protegao social ampliada e constante dos cidaddaos como referéncia. A seguridade
deve ser mais do que o guarda-chuva que garante recursos vinculados a sistemas estruturados de ser-
vigos e beneficios, para ser a referéncia do pensar e atuar a protegao social de hoje e do futuro [...].
Ha que associar as politicas focalizadas com as politicas universais e integra-las em sistemas universais
de seguridade e protegdo social. [...]

A Constituicao de 88 trouxe, mais do que tudo, e com todas as suas limitacdes, o ideal da democracia
com justica social. E possivel e necessario reconstruir esse ideal”.

Hoje, no Brasil, ha um debate em torno da situagdo das classes sociais. Trata-se de uma “nova classe trabalhadora” (CHAUI,
2013; SOUZA, 2012) ou uma “nova classe média” (POCHMANN, 2010; NERI, 2012)?

E inegavel que essa discussdo é complexa. Mas é fato que a estrutura de classe social na sociedade capitalista deve ser com-
preendida de acordo com a maneira pela qual ela se insere na relacdo entre os meios sociais privados de produgao, as forgas
produtivas e as relacGes de producgéo.

Desse modo, ndo significa a emergéncia de uma classe o que se identifica como uma nova classe média brasileira baseada
em indicadores que consideram profissdo, gostos de consumo, renda familiar e escolaridade — critérios extrinsecos das pes-
quisas de mercado (classes A, B, C, D e E).
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Chaui (2013), analisando nossa realidade, pontua que a nova classe trabalhadora é o resultado das politicas econémicas contra-
rias ao neoliberalismo. Ela nasce no interior da formulagdo neoliberal: da fragmentacdo da producdo industrial, da privatizacdo
e terceirizagao dessa produgdo, do poderio do capital financeiro e da mudancga na relagdao entre conhecimento e produgao.

Neri (2013) argumenta que “[...] os sociélogos podem relaxar, pois ndo estamos falando de classes sociais (operariado, bur-
guesia, capitalistas etc.), mas de estratos econdmicos. Leia-se dinheiro no bolso, segundo os economistas a parte mais sen-
sivel da anatomia humana”.

Polémica a parte, constata-se que o aumento do consumo ndo representa necessariamente o alcance de um nivel satisfato-
rio de qualidade de vida. Isso implica a necessidade de conhecer as familias, seus estilos e saber como atender suas neces-
sidades de saude.

Para Ulisses de Carvalho (2008, p. 100),

O estar com cancer pode trazer uma série de implica¢gdes em niveis: fisico, emocional, afetivo, profis-
sional e financeiro para o sujeito enfermo [...] se o processo de adoecimento tem uma série de deter-
minantes sociais relacionados as condi¢des de vida, o enfrentamento a doenca tem relagdo direta com
os contextos socioecondmico e cultural em que vivem os pacientes e seus familiares. Estamos diante de
desigualdades sociais que ndo sdo naturais, iniquidades que produzem impacto na condicdo de saude
das pessoas e que vao dificultar o lidar com uma doenca grave como o cancer.

E importante ressaltar que os profissionais de satlide atuam respeitando a autonomia do paciente, que é compreendida como
um direito. Busca-se a identificacdo dos temas centrais que circulam em torno da familia, como, por exemplo, o desejo do
paciente em aprofundar os conhecimentos sobre a doenga, 0 momento que esta vivendo e sua dinamica de compartilha-
mento com os membros de sua unidade familiar; rastreiam-se as condi¢des dos cuidados disponiveis no lar e, se for o caso,
incentiva-se e viabiliza-se o atendimento domiciliar; disponibilizam-se informacgGes acerca do preparo para o plano de cui-
dado avangado com a equipe de saude.

A chave do segredo para um trabalho que atua simultaneamente com uma gama de profissionais de diferentes areas da saude
ou afins, como é o caso da area de Cuidados Paliativos, esta em um sistema de integracdo que permita ndo apenas uma comu-
nicacdo adequada, mas também o monitoramento dos objetivos e estratégias adotados como prioridade.

Entre as equipes de paliativistas € comum a reflexdo sobre os cuidados. Surgem questGes como: tudo que foi proposto para
os cuidados do paciente foi realizado a contento? Onde ocorreu o acerto ou o erro? Deixou-se de ofertar algum suporte?

Considera-se que o caminho mais seguro é o tracado geral do plano de cuidados do paciente antes de seu processo de admis-
sdo para tratamento paliativo. Aqui, o processo de comunicagao deve ser transparente, objetivo, envolvente e pactuado entre
as partes interessadas.

Assim, defende-se um modelo de plano de cuidado que dé conta dos desejos do paciente — considerando que ao longo do
tempo (més/ano) ele serd influenciado por mudancas no diagndstico/progndstico, internacdo, habilidade, humor, estado de
saude, circunstdncias social e funcional (por isso a importancia de ser validado a cada seis meses) — e do processo de trabalho
futuro, ou seja, um grande tracado sobre os aspectos clinico, social, psicolégico e espiritual que serdo necessarios em cada caso.

E imperioso atentar para o fato de que os comités de bioética s30 um espaco apropriado de discussdo e resolucdo dos dile-
mas como testamento vital etc. Evidencia-se que a implanta¢do de um modelo de plano de cuidado serve para facilitar a acao
e ndo para ser mais um papel a ser preenchido. Por exemplo: se um assistente social se depara com uma familia em estado
de extrema pobreza e um dos seus membros tem uma estimativa de vida de seis meses, é oportuno propor intervengdes em
nivel de recursos assistenciais, associar tempo/necessidade e elevar, consequentemente, a resolutividade nas ag&es.

Neste sentido, recorre-se a Ulisses de Carvalho (2008, p. 101):

“E necessario reconhecer a realidade de vida do paciente e de sua familia: a organiza¢do familiar, a qua-
lidade das relagdes, os limites de compreensdo da situacdo, o papel do enfermo na familia, o impacto
as atividades laborativas dos potenciais cuidadores, as condi¢Ges habitacionais, a renda familiar. Enfim,
compreender a complexidade que é ter um enfermo grave para cuidar, especialmente quando as con-
dicGes de vida e trabalho sdo precarias”.
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Para Dadalto (2010), é fundamental que o individuo tenha o direito de elaborar uma declaragdo prévia de vontade ou testa-
mento vital, assim como o de participar de forma sistematica e consciente de seu tratamento paliativo. Apesar de ndo existir
no Brasil uma legislacdo especifica sobre o tema, é valido o paciente registrar seu testamento vital na ficha médica ou no pron-
tudrio, de acordo com o Conselho Federal de Medicina, por meio da resolugdo n. 1995/12, aprovada em 30 de agosto de 2012.

Hoje, ja estdo disponiveis via internet o maior banco de dados sobre o testamento vital — trata-se do Registro Nacional de
Testamento Vital (RENTEV) — e um portal sobre o assunto elaborado pela autora acima referida. Sdo dispositivos imprescin-
diveis para o entendimento da natureza dos Cuidados Paliativos e de como usufruir deles de forma auténoma e consciente.

Em relagdo a comunicacdo em salde, é primordial que os profissionais estejam preparados para o enfrentamento do impacto
da ma noticia quanto a viabilizagdo do desejo do futuro paciente em relagdo aos cuidados que espera em seus Ultimos dias
de vida FROSSARD (2014). E necesséria, na comunicacdo de noticias dificeis, a associagdo entre a técnica e a emogdo na pres-
tacdo de atencgdo a assisténcia paliativa. Dai a importancia de programas de educagdo permanente nas institui¢cées visando
ao aprimoramento de seus profissionais.

0 MODELO DE ATENCAO A SAUDE: 0S CUIDADOS PALIATIVOS

Os Cuidados Paliativos constituem-se uma area de conhecimento cujo modelo de intervengdo é baseado na reumanizagdo
do processo de cuidar. O ato de cuidar é compreendido como resultado de uma combinagéo de responsabilidade e ética.
Baseia-se no respeito a existéncia como um direito.

Uma de suas principais caracteristicas é a desospitalizacdo dos cuidados por meio da prestacdo da assisténcia em domicilio
(ver quadro 1: as principais caracteristicas do modelo de atengdo a saide em Cuidados Paliativos) — Iécus privilegiado para
a identificagdo das chamadas refrages da questdo social, como por exemplo: moradias precdrias, violéncia, fome, desem-
prego e abandono, etc.

Recorde-se que é na modalidade de assisténcia domiciliar que as ag¢des intersetoriais sdo cruciais para uma boa pratica em
salde, pois € vital a articulagdo e utilizagdo dos recursos existentes na rede (Atengdo Basica de Saude; Centro de Referéncia de
Assisténcia Social — CRAS; Centro de Referéncia Especializado de Assisténcia Social — CREAS; Unidade de Pronto Atendimento
— UPA; entre outros).

A partir de 2000, os Cuidados Paliativos apresentaram um crescimento de servigos significativo mais desigual (ANCP, 2013).
Ha concentragdo dos servicos na regido Sudeste e, em especial, em Sdo Paulo, o que demonstra grandes diferencas de ofer-
tas entre as regides brasileiras. Importa elucidar que o pais carece de uma legislacdo sobre Cuidados Paliativos como os
existentes em varios paises, conforme dados publicados no Atlas de Cuidados Paliativos en Latinoamerica, (ASSOCIACION
LATINOAMERICANA DE CUIDADOS PALIATIVOS, 2013). Desse modo, hd um caminho importante a percorrer para a universa-
lizagdo da assisténcia neste ambito e a sua consolidagdo como politica publica.

Ressalte-se que no pais ndo ha, no momento, parametros oficiais para precisar as necessidades dessa area de atuagdo em
saude. Considerando expressivos os dados disponibilizados pelo DATASUS (2006) sobre 6bitos no Brasil decorrentes de
doencas de evolugdo cronica ou degenerativas e neoplasias — 914 mil pessoas morreram hospitalizadas ou em seus lares
(ANCP, 2012) — e a recomendac¢do da OMS para que todos os pacientes recebam a abordagem dos Cuidados Paliativos, o
indicativo é a utilizacdo no pais do critério do progndstico de tempo de vida designado em seis meses de expectativa de
vida (ARANTES, ANCP, 2012).

Desde o més de novembro de 2014, o Instituto Nacional de Cancer, disponibilizou uma ferramenta digital intitulada Atlas de
Mortalidade por Céancer, que tem como base o Sistema de Informacgdes sobre Mortalidade (SIM) do Ministério da Saude e
permite aos profissionais de saude, por exemplo, visualizar o andamento da mortalidade por cancer e a analise da relagdo
entre os Obitos e as varidveis associadas a estilo de vida, condigdes ambientais e diferengas populacionais. Esta ferramenta
colabora também na determinagao de prioridades a prevengao e ao controle de cancer e no fomento a pesquisa.

Desse modo, a iniciativa registrada acima é um passo importante
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[...]” para que se possa discutir custo, avaliagdo e planejamento de sistemas e servigos - na perspectiva
da politica de saude - no que se refere ao processo de morrer, é necessdria pesquisa para subsidiar
decisdes [...] é preciso produzir informacgdes, o que representa uma demanda para a drea de vigilancia,
no que diz respeito tanto a construcdo de indicadores quanto a coleta sistematica de dados. Sé assim o
problema relacionado com o processo de morrer deixara de ser invisivel”. (BATISTA et al., 2010, p. 294)

A seguir, apresentam-se as principais caracteristicas do modelo de atengdo a saude em Cuidados Paliativos no Quadro 1.

Quadro 1

Caracteristicas de modelo de atengdo a satide em Cuidados Paliativos

MODELO DE ATENGAO A SAUDE
TRADICIONAL

MODELO DE ATENGAO A SAUDE CUIDADOS
PALIATIVOS

Concepgao de cuidados

Modelo biomédico — curativo e
hospitalocéntrico

Modelo focado na desospitalizacdo dos
cuidados, na prevengdo e alivio do sofrimento
humano

Objetivos

Tratar, medicar e curar — O individuo
Foco em especialidades

Concepgdo de saude como auséncia de
doenca

Controle de dor e de sintomas
Promogdo de qualidade de vida

Foco na integragdo de diferentes areas de
conhecimento em salde

Enfase no cuidado com o paciente e a familia

Concepgdo ampliada de saide com a introdugdo
do conceito de espiritualidade

Enfase no trabalho na abordagem Enfase no trabalho na abordagem interdisciplinar

Organizagao do trabalho unidisciplinar

Sistema de atencdo a saude integrado: do
Trabalho desenvolvido de forma diagndstico a finitude

fragmentada A o ) )
€ Foco na assisténcia domiciliar; hospital-dia,

integracdo com as estratégias de Saude da
Familia, ambulatorio presencial e a distancia,
hospedarias

Foco no ambiente hospitalar

Cuidados planejados: planejar, orientar e avaliar
acOes integradas com a definigdo de objetivos,
metas e indicadores de qualidade.

Fonte: elaboragdo prépria com base em dados disponibilizados pela ANCP (2012).

Todas as organiza¢Oes que prestam cuidados paliativos necessitam gerir sua estrutura organizacional para atingir os objeti-
vos a que se propdem. No caso do setor publico, espera-se que suas acdes sejam desenvolvidas de maneira eficiente, eficaz,
agil, participativa e transparente, e que seus resultados sejam capazes de interferir na realidade e transforma-Ila. Para atingir
o resultado projetado — transformar a realidade brasileira em relagao a qualidade do processo de finitude humana —, espe-
ra-se uma adequada gestdo de cuidados.

Verificou-se que o desenvolvimento do modelo de Cuidados Paliativos no Brasil é recente e ndo imune aos problemas de
natureza técnica e ética. Para fazer a diferenca nesta esfera de atencdo, sdo prementes a eliminagdo de preconceitos em
relacdo a finitude humana e a introdu¢do de mecanismos para a promoc¢ado de um adequado cuidado coadunado com a rea-
lidade. Isto implica, antes de tudo, que os planos nacionais e regionais estabelecam metas factiveis e priorizem ac¢Ges ori-
ginais cujos objetivos sdo a qualidade do servico e os interesses de pacientes, seus familiares e afins. Portanto, sem gestdo
integrada ndo ha mudangas efetivas.
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O Brasil ocupa a 382 posicdo no ranking de qualidade de morte entre 40 paises, conforme divulgado em 2012 pela Economist
Intelligence Unit, empresa de consultoria integrante do grupo da revista The Economist, que classificou 40 paises em um rank-
ing de qualidade de morte. Este estudo considera alguns fatores que indicam a qualidade da morte, tais como: os cuidados
prestados aos pacientes no fim da vida e a quantidade de analgésicos disponiveis para o controle da dor.

Nessa direcdo, Rodrigues (2012), de forma oportuna, registra a necessaria alteracdo da legislacdo brasileira no que se refere
a dispensacgdo de analgésicos, em especial os opidides. Para ele, “[...] na atengdo basica, a tarefa de prescrever e dispensar
os opidides ainda permanece uma situagdo de dificil desfecho” (ANCP, 2012, p. 92).

Recorde-se que o conceito de dor é complexo e abarca fatores fisicos, sociais e espirituais. E uma experiéncia de cunho indi-
vidual e, portanto, carregada de subjetividade. Dai a importancia da equipe interprofissional para um adequado manejo de
controle de sintomas e de dor.

Para a reversao do quadro explicitado anteriormente, sdo necessarios o enfrentamento de obstdculos nas dreas de recursos
humanos, a disseminagdo de informagdo (ha muito desconhecimento e tabu sobre a area em questdo), a logistica de medi-
camentos e a distribuicdo de servicos por regido atendendo as especificidades locais.

E pertinente registrar que a Academia Nacional de Cuidados Paliativos (ANCP), fundada em 2005, tem sido responsavel pelos
principais avangos na area em foco, como por exemplo: estabelecimento de critérios de qualidade para os servigos de Cuidados
Paliativos, empenho incessante para a regularizagao profissional do paliativista, busca de interlocugdo com os ministérios da
Saude, da Educacdo, o Conselho Federal de Medicina (CFM) e a Associacdo Médica Brasileira (AMB). Além disso, contribuiu
de forma expressiva para a inclusdo dos Cuidados Paliativos como principio fundamental no novo Cédigo de Etica Médica.

Registre-se que o Estado de Sado Paulo inova ao propor uma rede de Cuidados Paliativos na Saude Publica do Estado, a ser
implantada até 2017 por meio do projeto de Lei n2 599, de 2014, em tramitacdo. Esta lei prevé que todos os municipios com
mais de cem mil habitantes terdo uma rede de Cuidados Paliativos com cobertura total a populagéo local, e os municipios
com menos de cem mil habitantes contardo com centro de referéncia em Cuidados Paliativos. Trata-se de uma iniciativa que
deveria ser efetivada em todo o territdrio nacional.

Considerando que as etapas do ciclo de politicas publicas sdo compreendidas de forma ndo linear e sequencial, pois dependem
da correlagdo de forgas presentes no real, identificam-se os principais problemas da area em foco. Essas etapas sdao resumi-
das por: formulagdo (a concepgado da politica pelos tomadores de decisdo), implementacdo (efetivagdo da politica em agdo)
e avaliacdo (a comparacdo entre os resultados planejados e os efetivamente alcangados). Observe-se o Quadro 2 a seguir.

Quadro 2
Ciclo de politica

FASE ETAPA
Identificacdo do Expansdo e consolidacdo dos Cuidados Paliativos
Problema no Brasil

Legislacdo que regule os Cuidados Paliativos em

Inclusdo na Agenda , :
nivel nacional

FORMULACAO
Formulacio da Politica Estimular a criacdo de redes de Cuidados
¢ Paliativos na Saude Publica
Tomada de Decisao Encaminhar proposta para o Poder Legislativo
IMPLEMENTACAO Implementacio Regulamentacdo e operacionalizagdo da rede em

trés anos

Fonte: elaboragdo prépria com base em dados disponibilizados pela ANCP (2012).
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Diante de todos os pontos apresentados e tendo como referéncia o modelo tedrico do ciclo de politicas publicas de Howlett e
Ramesh (1995), evidencia-se que, na montagem da agenda, a primeira iniciativa esta no reconhecimento do problema como
de relevancia publica. No caso analisado, entende-se que com uma experiéncia inovadora e relevante, em nivel regional, é
possivel replica-la em todo o territdrio nacional, respeitando as especificidades locais.

Desse modo, reconhecido o problema, é necessaria a sua inser¢do na agenda do governo em um movimento envolvendo
diferentes atores: Conselho Federal de Medicina, Academia Nacional de Cuidados Paliativos, deputados da chamada bancada
da saude, empresarios, instituicdes de saude, usuarios dos servigos, etc.

Sabe-se que hoje o Congresso Nacional estd mais sensivel as necessidades da area de saude, em razdo de uma preocupagao
em atender o clamor popular (desde os movimentos de rua de 2013, ficou claramente evidenciada a insatisfagdo do povo
brasileiro com a oferta de servigos publicos de satide). E, mesmo com um cenario nacional de desaceleragdo econémica e
de ajuste fiscal, os governantes vém reafirmando que preservarao os investimentos na area de saude. Infelizmente nao foi o
que ocorreu. Contudo, considerando os estudos realizados e/ou divulgados pela Academia Nacional de Cuidados Paliativos,
é certa a constatacdo de que os Cuidados Paliativos diminuem os custos dos servicos de saude, além de beneficiarem os
pacientes e seus familiares.

Assim, parece haver um cenario favoravel, em médio prazo, ao processo de implementacdo da Rede Nacional de Cuidados
Paliativos.

ACESSIBILIDADE E CUIDADOS PALIATIVOS

Considera-se que a disponibilidade adequada para os usuarios dos servigos socioassistenciais e sociojuridicos esta no ponto
de intersec¢do entre saude e seguranga. Nesse caso, cabe recordar as consideragdes de Sposati (2009, p. 182):

“A assisténcia social, por sua vez, opera no ambito dos servigos e dos beneficios. No caso dos servigos,
sua relagdo direta é reduzida pela mediagdo das entidades sociais. No caso dos beneficios, é preciso
distinguir os beneficios continuados e de transferéncia de renda de ambito federal, que utilizam a rede
bancaria para transferir o valor financeiro ao usuario, e os beneficios eventuais de ambito local, que
utilizam da relagdo face a face entre o técnico municipal e o usuario”.

Assim, segundo a NOB-SUAS (MINISTERIO DO DESENVOLVIMENTO SOCIAL E COMBATE A FOME, 2010):

“A funcdo da vigilancia socioassistencial consiste em desenvolver capacidades e meios técnicos para
que os gestores e profissionais da Assisténcia Social possam conhecer a presenca das formas de vulne-
rabilidade social da populacdo e do territdrio pelo qual sdo responsaveis, induzindo o planejamento de
acOes preventivas e contribuindo para o aprimoramento das a¢es que visem a restauracgdo de direitos
violados e a interrupgdo de situac¢des de violéncia”.

Entende-se por seguranca social a protecdo aos cidaddos em vulnerabilidade e, em especial, aos vulnerados. O artigo 203 da
Constituicdo Federal vigente no pais afirma que a “[...] assisténcia social sera prestada a quem dela necessitar, independen-
temente de contribuicdo a seguridade social”. Ficam evidenciados tratamentos distintos entre a assisténcia social e a previ-
déncia social. A primeira ndo esta condicionada a contraprestagdo por parte dos beneficidrios e a segunda estéd condicionada
as suas contribuigdes (seguro).

Assim, considerando a familia como um nucleo integrante das praticas que moldam a esfera de reproducéo social, cabe ilu-
minar o que se compreende pelos termos: “vulnerabilidade”, “vulneragdao” e “risco social”, considerando que o Estado deve
assegurar protecao aos seus cidadaos em todos os ciclos de vida — aqui, pensa-se na eliminagao do estabelecimento de mini-

mos sociais, bem como no de cobertura por segmentos sociais relacionados a niveis de protec¢do social.

No exame da atual politica social de assisténcia social em curso no pais, é possivel a identificagdo do termo “vulnerabili-
dade”. A Constituicdo Federal de 1988, no Capitulo Il, artigo 62, destaca os direitos sociais, que incluem a saude, a educagao,
o trabalho, o lazer e a previdéncia, cujos objetivos sdo garantir a prote¢do a maternidade, a infancia, a velhice, entre outros.
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Para fins desse estudo, destaca-se a Lei n? 12.435, de 6 de julho de 2011, que altera a Lei n2 8.742, de 7 de dezembro de
1993, a qual dispGe sobre a organizagdo da Assisténcia Social no seu art. 22, no qual seus objetivos sdo abordados. Nota-se
o uso de termos genéricos como “contingéncia social” e “vulnerabilidade” na perspectiva da vigilancia socioassistencial com
base na nogao de territérios e agdes de protegdo as familias.

Realizando uma interlocucgdo tedrica com diversos autores, Janczura (2012) aponta a necessidade de se fazer uma distingdo
entre risco e vulnerabilidade —apesar de ambos terem uma relagdo estreita. Para a autora, a nogdo de risco se refere a situagdo
de grupos (conceito muito usado pelos epidemiologistas), o que pressupde uma exposi¢do mais significativa as adversidades.

De acordo com a literatura especializada (KOTTOW, 2001; JANCZURA, 2012; SCHRAMM, 2005), o termo “vulnerabilidade”
sugere algo que pode acontecer ou ndo, ou seja, uma contingéncia. Schramm e Kottow (2001) esclarecem que para ser vul-
nerdvel basta estar vivo; sendo assim, nem todas as pessoas sao vulneradas de fato.

Desse modo, faz-se necessaria a identificagdo de fatores que tornam uma pessoa ou grupo vulnerado, ou seja, em condi-
¢do de vulnerabilidade intensificada, carecendo, assim, de medidas protetoras especiais, como é o caso de muitos pacientes
e de suas familias inseridos em programas de Cuidados Paliativos (abandono com perda total de lagos sociais, inseguranca
quanto ao futuro, inacessibilidade a servicos, falecimento de indigentes, invisibilidade social e muito longe de uma vida e de
uma finitude dignas).

Segundo o Censo Demografico do IBGE (2010), caracteristicas da populagdo e dos domicilios, na média brasileira as mulhe-
res sdo chefes do domicilio em 38,7% das residéncias. No Rio de Janeiro, as mulheres representam 46,5% dos 2,14 milhGes
de chefes de familia, enquanto 21,1% delas declararam ndo ter renda ou ganhar até um saldrio minimo.

De acordo com o Instituto Nacional do Cancer, em 2010 os canceres de mama e de Utero, por exemplo, foram as causas de
morte de 16,6 mil pessoas. De acordo com dados disponibilizados pelo Informe Inca (2015), o estudo Concord-2, da revista
inglesa The Lancet (realizado em 2014), confirma que o Brasil teve um aumento de 87%, em 2005, na sobrevida de pacien-
tes diagnosticados com cancer de mama em comparag¢do ao ano de 2000, com 78%, em estudo que envolveu 67 paises. Tal
resultado é decorrente da expansao do acesso da populagao aos servigos de saude, como exames de detecgdo e tratamentos.
Atualmente, estd em vigor a lei 12.732/12, que assegura aos pacientes com cancer o inicio do tratamento no Sistema Unico
de Saude (SUS) em no maximo 60 dias apds a inclusdo da doenga em seu prontuario.

Recorde-se que a acessibilidade, para Travassos e Martins (2004, p. 191), refere-se “[...] as caracteristicas dos servicos e dos
recursos de saude que facilitam ou limitam seu uso por potenciais usuarios. A acessibilidade corresponde a caracteristicas dos
servicos que assumem significado quando analisadas a luz do impacto que exercem na capacidade da populagdo de usa-los”.

Neste sentido, destaca-se o Sistema Nacional de Regulacdo (SISREG) para a democratizagdo e transparéncia no acesso aos
servicos (apesar das dificuldades em sua implantacdo). Trata-se de um software de gerenciamento de todo o complexo regu-
latério ofertado pelo Ministério da Saude, que vai da rede basica a internacdo hospitalar, visando a humanizagédo dos servi-
¢os, ao maior controle do fluxo e a otimizagdo na utilizagdo dos recursos, além da integracdao da regulagdao com as areas de
avaliagdo, controle e auditoria (BRASIL, 2013).

HUMANIZACAO E CUIDADOS PALIATIVOS

OLIVEIRA (2007) entende o tema da humanizagdo da assisténcia em saude como um processo de transformacgdo da cultura
institucional que reconhece e valoriza os aspectos subjetivos, histéricos e socioculturais de usuarios e profissionais, assim
como funcionamentos institucionais importantes para a compreensdo dos problemas e elaboragdo de a¢Ges que promovam
boas condi¢des de trabalho e qualidade de atendimento.

O tema da humaniza¢do na saude algou um novo status, segundo Deslandes (2004), com a regulamentagdo do Programa
Nacional de Humanizagdo da Assisténcia Hospitalar (PNHAH) em 2000. O Ministério da Saude, em 2004, expande esse pro-
jeto para todos os niveis de atencdo ao implantar a Politica Nacional de Humanizagdo (PNH) do SUS. Seu marco tedrico-po-
litico configura-se em torno da humanizagao das praticas de atengdo e gestdao em todas as esferas do SUS, entendida como
uma dimensao fundamental do sistema de saude, a operar transversalmente em toda a rede do SUS.
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Desse modo, a humanizagdo na saude deixa de ser fragmentada em programas e passa a ser uma politica transversal que
perpassa as diferentes acdes e instancias gestoras do SUS. E importante destacar a caracteristica polissémica do tema huma-
nizagdo. Deslandes (2004), ao analisar o documento oficial do PNHAH, busca definir os sentidos atribuidos a humanizacédo
impressos no discurso do programa.

Dessa perspectiva, humanizar é garantir a palavra a sua dignidade ética (DESLANDES, 2004, p. 11). A PNH é norteada por
aspectos como a valorizagdo da dimensdo subjetiva, coletiva e social em todas as praticas de atengdo e gestdo no SUS, for-
talecendo o compromisso com os direitos dos cidad3dos, o trabalho em equipe multiprofissional, a construgdo de redes coo-
perativas, autonomia, protagonismos dos sujeitos coletivos e sua corresponsabilidade nos processos de gestdo e atengao.
Ressalte-se, ainda, que esta politica visa ao fortalecimento do controle social em todas as instancias do SUS, ao compromisso
com a democratizac¢do das relagdes de trabalho e valorizagdo dos trabalhadores e da ambiéncia, com organiza¢do de espagos
saudaveis e acolhedores de trabalho.

Como estratégias da PNH no nivel da Atengdo Basica, por exemplo, tem-se: o acolhimento (que compreende a entrada do
usuario no sistema de saude, a responsabilizagdo integral de suas necessidades, o vinculo e a atencdo resolutiva aos seus
problemas) e a abordagem orientada por projetos terapéuticos de saude individual e coletiva (na perspectiva do exercicio
de uma clinica ampliada, capaz de aumentar a autonomia dos sujeitos, e do estabelecimento de redes de saude, incluindo
todos os atores e equipamentos sociais).

Considerando a relevancia das transformacdes desencadeadas pelas recentes politicas de humanizagao e de Atengdo Basica
no SUS, é importante assinalar que as estratégias da PNH coincidem com os préprios principios do SUS, especialmente no
que se refere a universalidade do acesso e do direito a saude, a integralidade e a equidade nas a¢des como necessidades
fundamentais ao exercicio da cidadania. Tais principios constituem o arcabouco politico-organizativo do sistema, guiado
imperativamente por quesitos éticos. Dessa maneira, torna-se necessario o reconhecimento da repercussao da PNH nos
ambitos politico-organizativo e técnico-operativo, no sentido de identificar as implicages éticas a garantia do direito a aten-
¢do integral a saude.

Entende-se que a politica social deve atuar na perspectiva de integragdo. A de assisténcia social, no caso, deve promover leis,
em todos os niveis de governo, que assegurem o direito a assisténcia social as pessoas em condig¢Ges de vulneragdo, enfati-
zando-se o trabalho centrado na familia. Aqui, o campo dos Cuidados Paliativos merece um destaque.

Para Demo (2006, p. 7), pobreza ndo deve ser definida tdo somente como caréncia material: “[...] pobreza ndo é miséria
pura e simples, mas aquela impingida, discriminatdria, ou mais que tudo, aquela da maioria em fungao do enriquecimento
da minoria. Pobre é, sobretudo, quem faz a riqueza do outro, sem dela participar. Pobreza, em sua esséncia, é discrimi-
nacao, injustiga”.

Compreender os Cuidados Paliativos na perspectiva da garantia de direitos em consonancia com a Politica de Humanizagao
da Atencdo e da Gestdo (PNH) é pensar além do controle de dor e de sintomas, da crianc¢a ao idoso, estendendo os cuidados
na perspectiva da prevencado de situagGes-limite como, por exemplo: pacientes abandonados pela familia, familias em dis-
putas por patrimonio e heranca, disputas por pensao por morte (casos de pacientes com mais de uma familia), dificuldades
para o acesso a uma vaga hospitalar, pacientes que falecem e deixam menores sem defini¢do de guarda, pacientes oriundos
das ruas que morrem como indigentes e cujo funeral de forma mais agil é dificultado em virtude da burocracia das institui-
¢Oes de saude, pacientes que ndao tém como manter uma alimenta¢do adequada, pacientes moradores de areas de risco e
com moradia precdria etc.

E notdria, no pais, a expressiva contribuigdo do sistema sociojuridico no ambito da satde e, em especial, na efetivacdo dos
direitos dos pacientes. Muitos conflitos envolvendo bens materiais de casais homoafetivos com suas familias, por exemplo,
foram solucionados com o reconhecimento da unido entre pessoas do mesmo sexo. Sem duvida, a area de Direito de Familia
— muito requisitada nos Cuidados Paliativos — humanizou-se atendendo os novos rearranjos familiares. A legislacdo foi trans-
formada visando ao acompanhamento da dinamica da realidade — como a guarda compartilhada, o casamento entre pessoas
do mesmo sexo, o divorcio incondicional, entre outros.

Observe-se, a seguir, o Figura 1:
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Figura 1l
Os cuidados paliativos e a acessibilidade
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Fonte: elaboragdo prépria com base nos dados disponibilizados pela ANCP (2012).

Na politica de Assisténcia Social, existem trés niveis de complexidade:

1. protegdosocial basica: visa a prevencgdo de situagdes de risco por meio de agdes voltadas para familias em situacao de
vulnerabilidade social, trabalhando suas potencialidades e o fortalecimento dos vinculos familiares e comunitérios;

2. protecdo social especial: compreende os atendimentos, os servicos de informacdo, orientagdo, apoio e atividades
de inclusdo social visando a garantia e defesa de direito aos individuos (criancas, adolescentes, pessoas idosas,
pessoas com deficiéncia, mulheres) e as familias com direitos violados, adolescentes em cumprimento de medidas
socioeducativas em meio aberto — Liberdade Assistida (LA) e a Prestacdo de Servico a Comunidade (PSC) — e o
atendimento especial, proprio a populagdo em situacdo de rua. Esses servigos sdo disponibilizados pela Secretaria
de Assisténcia Social (SEMAS) por intermédio dos Centros de Referéncia Especializados de Assisténcia Social
(CREAS), na Média Complexidade e com as Unidades de Alta Complexidade, bem como as institui¢cdes da rede
socioassistencial conveniada;

3. parte integrante da protecdo especial: de Média Complexidade, operada por meio do Programa Social Especial
(PSE): servico de apoio, orientacdo e acompanhamento a familias com um ou mais de seus membros em situacdo
de ameaca ou violagdo de direitos. Compreende atenc¢des e orienta¢des direcionadas a promocdo de direitos,
a preservacgdo e ao fortalecimento de vinculos familiares e comunitarios, além do fortalecimento da funcdo de
prote¢do das familias diante do conjunto de condi¢des que as vulnerabilizam e/ou as submetem a situagBes de
risco pessoal e social. De alta complexidade: oferece apoio a familias e individuos que se encontram em situagao de
abandono, ameacga ou violagdo de direitos, necessitando de acolhimento provisério, fora de seu nucleo familiar de
origem. Os Centros de Referéncia Especializados em Assisténcia Social (CREAS) sdo locais que ofertam os servigos
elencados em epigrafe.

E imperativo um desenho de programa de assisténcia social em Cuidados Paliativos em oncologia, abarcando os trés niveis
de protecédo social explicitados anteriormente em articulacdo entre a Secretaria Nacional de Assisténcia Social (SNAS) (6rgdo
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responsavel pela gestdo da Politica Nacional de Assisténcia Social (PNAS) e o Instituto Nacional de Cancer (INCA) (érgdo asses-
sor, executor e coordenador da Politica Nacional de Atengdo Oncoldgica do Ministério da Saude).

CONSIDERACOES FINAIS

Este estudo possui um carater introdutério, portanto ndo tem a intencdo de esgotar um tema tdo complexo. Tem como
preocupacdo axial a reflexdo para uma agdo transformadora. Trata-se de uma drea recente de atuagdo médica, carregada de
tabus e desconhecimento da populagdao em geral. Evidenciam-se no decorrer do texto suas conquistas, dilemas e desafios.

Os Cuidados Paliativos expressam a realidade da satde publica brasileira: carente e no CTI a espera de salvacdo. E preciso
elaborar leis que, de fato, sejam executadas —a expansdo da Rede Nacional de Cuidados Paliativos € uma iniciativa que deve-
ria ser posta em pratica.

Compreende-se o campo da satide como parte integrante da seguridade social e, consequentemente, a gestao social como
um conjunto de processos sociais nos quais a agao gerencial se desenvolve por meio de uma a¢do compartilhada entre os
envolvidos, fomentando a participagao e o controle social — entendidos como um exercicio consciente, voluntdrio e conquis-
tado Tendrio (2007).

Nesta perspectiva, faz-se necessario destacar que, entre os fatores que indicam os desafios e especificidades da gestdo
publica, estdo: a necessdria garantia de fluxos sistematicos de recursos publicos para o atendimento das demandas sociais e,
ao mesmo tempo, a potencializagdo dos resultados; indispensavel transparéncia em suas a¢des e necessaria articulagdo dos
campos social, econémico e politico para o estabelecimento de prioridades, impedindo a fragmentacdo das acGes (PEREIRA,
1996; RAICHELIS, 1998).

Assim, entende-se que a politica de assisténcia social implementada em diferentes niveis de protec¢do social disponibiliza servi-
¢os sociais que deveriam incorporar as demandas dos cuidados paliativos, integrando e acolhendo as dificuldades dos cidadaos
dependentes das instituigdes prestadoras de Cuidados Paliativos por meio de dispositivos legais (via convénios, por exemplo).

Arremate-se o texto registrando que o pais encontra-se em uma transi¢do juridica rumo a expansao e consolidacdo da rede
nacional de Cuidados Paliativos, na garantia da existéncia como um direito, proporcionando uma assisténcia integral e de
qualidade a todos que se encontram fora de possibilidade de cura.
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