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RESUMO

Introducéo: O presente artigo aborda a tematica sobre cuidados paliativos considerando
a intersetorialidade como fator central, cuja importancia ¢ determinante para o cuidado
integral dos pacientes, conforme disposto pelas leis que regem o Sistema Unico de Satude
no Brasil. Objetivos: Objetiva-se analisar a experiéncia dos cuidadores de referéncia dos
pacientes ja falecidos em cuidados paliativos do Hospital de Cancer IV, residentes em
areas de risco acerca da articulacdo com a Rede de Atencdo a Saude do territério.
Métodos: Apoiando-se na concepcao materialista historica-dialética para producao de
conhecimento critico, se buscou na abordagem quanti-qualitativa de carater retrospectivo
combinar dados estatisticos simples e descritivos com andlise critica acerca das questdes
sociais. A investigacdo lancou mao da técnica de triangulacdo de dados associando as
pesquisas documental e bibliografica e o trabalho de campo com uso da observacao
participante, entrevistas semiestruturadas e analise de contetido tematica. Resultado: O
Hospital de Cancer IV, uma das unidades que compdem o Instituto Nacional de Céncer,
concentra o trabalho direcionado aos cuidados paliativos exclusivos. Desse modo,
apresenta-se um novo modelo assistencial, bem como, uma discussdo sobre violéncia
urbana como fator obstaculizador para o acesso dos pacientes aos cuidados adequados.
Conclusao: Conclui-se, a partir dos resultados obtidos, que a democratizacdo do acesso
depende da articulagdo intersetorial com base na realidade local e a¢des integradas com
foco na adesdo do tratamento.
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ABSTRACT

Introduction:This article presents the theme of Palliative Care considering intersectoral
collaboration as a central factor, whose importance is determining the comprehensive care of
patients, as provided for by the laws that govern the Unified Health System in Brazil.
Objective: The aim is to analyze the experience of reference caregivers of deceased patients
in Palliative Care at Hospital do Cancer IV, residing in risk areas aboutarticulation with the
territory's Health Care Network. Method:Relying on the materialist- historical-dialectic
conception for the production of critical knowledge, a retrospective quantitative-qualitative
approach was sought to combine statistical data with critical analyses of social issues. The
investigation used the data triangulation technique, associating documentary and
bibliographical research and fieldwork with the use of participant observation, semi-structured
interviews and thematic content analysis. Results: The Cancer Hospital IV, one of the units that
make up the National Cancer Institute, focuses on work focused on exclusive palliative care.
In this way, a new modelof care is presented, as well as a discussion about urban violence as an
obstacle to patients'access to adequate care.Conclusion: It is concluded from the results
obtained that the democratization of access depends on intersectoral coordination based on
local reality and integrated actions focused on treatment adherence.

Keywords: Intersectoral Collaboration; Palliative Care; Health Care Model.

RESUMEN

Introduccion: Este articulo presenta el tema de los Cuidados Paliativos considerando la
colaboracion intersectorial como factor central, cuya importancia determina la atencion integral
de los pacientes, segtin lo previsto por las leyes que rigen el Sistema Unico de Salud en Brasil.
Objetivo: El objetivo es analizar la experiencia de cuidadores de referéncia de pacientes
fallecidos en Cuidados Paliativos del Hospital do Cancer IV, residentes en zonas de riesgo,
sobre la articulacion con la Red de Atencion a la Salud delterritorio. Método: Apoyandose en
la concepcion materialista-historica-dialéctica para laproduccion de conocimiento critico, se
busco un enfoque cuantitativo-cualitativo retrospectivo para combinar datos estadisticos con
analisis criticos de cuestiones sociales.La investigacion utilizé la técnica de triangulacion de
datos, asociando la investigacion documental, bibliografica y el trabajo de campo con el uso de
la observacion participante,entrevistas semiestructuradas y andlisis de contenido temaético.
Resultados: El Hospital Oncologico IV, una de las unidades que integran el Instituto Nacional
del Cancer, centrasu trabajo en cuidados paliativos exclusivos. De esta manera, se presenta un
nuevo modelo de atencidn, asi como una discusion sobre la violencia urbana como obstaculo
para el acceso de los pacientes a una atencion adecuada. Conclusién: Se concluye de los
resultados obtenidos que la democratizacion del acceso depende de una coordinacién
intersectorial basada en sobre la realidad local y acciones integradas enfocadas a la adherencia
al tratamiento.

Palabras clave: Colaboracion Intersectorial; Cuidados paliativos; Modelo de Atencidna la
Salud.



INTRODUCAO

O presente artigo aborda a intersetorialidade como fator central para a teméatica de
cuidados paliativos, cuja importancia ¢ determinante para promover o cuidado integral
dos pacientes, conforme disposto pelas leis que regem o Sistema Unico de Saude (SUS)
no Brasil.

Cabe enfatizar o conceito de integralidade defendido pelo SUS (lei 8.080/90),
como conjunto articulado e continuo das acdes e servigos, tanto individuais como
coletivos, e que deve considerar cada caso em todos os niveis de complexidade do
sistema, uma vez que pretende compreender a dindmica dos usuarios em sua totalidade.
Nesse sentido, articula-se o conceito de intersetorialidade como estratégia de atuacao,
com vistas a atuar sobre a segmentacao e a fragilidade das politicas sociais.

Embora alguns autores compreendam a intersetorialidade como instrumento de
diminui¢do de insatisfacdes provenientes da fragmentacdo, burocratizagdo e
hierarquizagdo excessivas das politicas sociais, neste artigo se destaca como uma pratica
assistencial que tem como proposta responder as varias expressoes da questdo social que
impossibilitam a integralidade do cuidado. !

Levando-se em conta, a concepgao de intersetorialidade delineada anteriormente
aliada a busca pela efetividade das ac¢des assistenciais, se deu o marco inicial para a
implantacao da modalidade denominada “Ambulatorio a Distancia” desenvolvida pelos
profissionais do ambulatéorio do HC IV/INCA, referéncia em cuidados paliativos
oncolégicos exclusivos no Brasil.

No decorrer do processo de trabalho na unidade de cuidados paliativos do INCA,
os profissionais observaram, ap6s a deteccdo de elevados indices de absenteismo nas
consultas ambulatoriais, que a realidade social dos pacientes acompanhados fora dos
critérios de elegibilidade para a modalidade de assisténcia domiciliar, carecia de uma
assisténcia efetiva, especialmente aqueles dependentes de cuidados, residentes em area de
conflito urbano ou fora de alcance do HCIV devido a distancia superior a 60 km, que ¢ o
limite institucional.

Esse movimento institucional possibilitou que os profissionais refletissem o seu
proprio fazer profissional e impulsionassem estratégias com o intuito de eliminar as
barreiras de acesso identificadas. Desse modo, foi estruturado o trabalho em rede focado
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intersetorialidade como ferramenta para novas pontes de acesso e efetividade do cuidado.
Assim, desde o més de setembro de 2017, o Ambulatério a Distancia atua em parceria
com varios setores da Rede de Atencdo a Saude (RAS), principalmente com as Estratégias
de Saude da Familia (ESF) com base em um fluxo de atendimento hibrido.

Diante da experiéncia complexa e inovadora desenvolvida e com énfase na
experiéncia relatada pelos cuidadores de referéncia dos pacientes ja falecidos assistidos
no ano de 2022, se buscou respostas para a seguinte indagagao: a articulagdo com a RAS
do territorio de domicilio dos pacientes residentes em dareas de risco da regido
metropolitana do Rio de Janeiro contribuiu para a efetivacdo dos cuidados paliativos
oncologicos?

Arremata-se o raciocinio introdutério, assinalando que a investigacdo se centrou
na andlise da experiéncia dos cuidadores de referéncia dos pacientes ja falecidos em
Cuidados Paliativos do Hospital de Cancer 1V, residentes em areas de risco acerca da
articulacdo com a Rede de Atencdo a Saude do territorio. Para tal, perseguiu a
identificacdo do nivel de compreensdo sobre os objetivos dos cuidados paliativos
oncoldgicos e seu alcance, a elaboracdo do perfil de quem foram os usudrios e seus
cuidadores de referéncia e, finalmente, a compreensao sobre as caracteristicas dos

territorios relacionadas a violéncia urbana.

METODO

A pesquisa se apoiou na concep¢do materialista historica-dialética para produgdo
de conhecimento critico e usou a técnica de triangulagdo de dados como caminho para
integrar e contextualizar diferentes Angulos de informagdes qualitativas e quantitativas.?
Assim, buscou-se a abordagem quanti-qualitativa de carater retrospectivo combinar dados
estatisticos com analise critica acerca das questdes sociais. Associou-se dados de
estatistica simples e descritiva com andlise de contetido tematica como: Cuidados
Paliativos Exclusivos, Direito a Saude, Intersetorialidade, Violéncia Urbana, Rede de
Atengdo a Satide, Sistema Unico de Saude e Legislagdes correspondentes.

A investigacdo de carater retrospectivo abrangeu os pacientes falecidos que foram
acompanhados pela modalidade Ambulatério a Distancia do INCA durante o ano de 2022.

Utilizou-se busca em fonte primaria e secundaria para a analise documental (prontuarios,



legislagdes pertinentes e outros) e busca bibliografica para aprofundamento dos nucleos
tematicos significativos. Para o desenvolvimento do trabalho de campo foi utilizada
observagao participante e roteiro de entrevista semiestruturado. Estabeleceu-se critérios
de inclusao e exclusdo para os participantes da pesquisa: pacientes em cuidados paliativos
residentes em areas de risco acompanhados pelo ambulatério até o Obito, com
identificacao de cuidadores de referéncia e referenciados pela RAS do territério onde
residiam e de exclusdo os pacientes que passaram a residir em enderego elegivel para
serem assistidos pela assisténcia domiciliar da instituicdo; o falecimento do cuidador de
referéncia no decorrer da pesquisa; a auséncia de contato com os cuidadores de referéncia
e a recusa em participar da pesquisa.

Apds cumpridos os critérios acima mencionados foram identificados nove
pacientes elegiveis para a pesquisa, que foi aprovada pelo Comité de Etica em Pesquisa

do Instituto Nacional de Cancer sob CAAE 70894523.8.00005274.

RESULTADOS

O Trabalho de Campo

O Ambulatorio a Distancia do INCA tem por finalidade facilitar o acesso aos
cuidados paliativos exclusivos para os pacientes oncologicos por meio da mobilizacao
dos demais setores que compdem a rede de saude, como a atencdo primaria, a partir de
atendimentos compartilhados e da troca sistematica de relatérios. Em outros termos, os
pacientes inelegiveis para a assisténcia domiciliar da instituicdo tem como principal
parceiro a RAS disponivel no seu territorio.

Indubitavelmente, o elemento localizag¢do, que ¢ um dos critérios exigidos para o
acesso dos pacientes ao cuidado em saude, ¢ atravessado por diversas expressdes da
questdo social, entre elas, a violéncia urbana. Para avaliacdo dessas areas sdo consideradas
a presenca de trafico de drogas préximo da residéncia, o uso de barricadas/barreiras nas
ruas e relatos de conflitos constantes.

No decorrer do processo de trabalho dentro do periodo analisado, ano base de
2022, evidenciou-se que a articulagdo entre o Ambulatério a Distdncia com a RAS
possibilitou a avaliacdo presencial do paciente pelo profissional em seu territdrio, e

favoreceu o fluxo de informagdes técnicas recebidas pelo profissional da unidade de



Cuidados Paliativos, a fim de embasar as condutas, sem que o paciente se desloque de seu
domicilio.? Entre os efeitos esperados pela abordagem estdo o planejamento prévio de
cuidados, a melhora dos niveis de qualidade de vida, a reducao de sintomas desagradaveis,
o aumento de satisfagdo dos pacientes e do nucleo cuidador e, menos dependéncia do

sistema de saude.

O Perfil dos Usuarios
A partir da analise documental realizada foi tragado o perfil dos usudrios pesquisados.

Observe o quadro abaixo:

QUADRO 1 Perfil dos Usuarios

L. Diagnostico Inicial
Colo de utero 3 34%
Mama 1 11%
Vesicula biliar 1 11%
Pancreas 1 11%
Encéfalo 1 11%
Ovario 1 11%
Prostata 1 11%

II. Tempo de

Acompanhament
o0 noHCIV

Menos de 1 més 3 34%
1 a 3 meses 3 33%
3 a 6 meses 1 11 %
6 meses a 1 ano 2 22%

I1I. Faixa Etaria
30 a 34 anos 1 11%
50 a 54 anos 2 22%
55 a 59 anos 1 11%
60 a 64 anos 1 11%
75 a 79 anos 1 11%
80 ou mais 3 34%

IV. Identificagdao de Género
Feminino 6 67%
Masculino 3 33%

V. Raga/ Cor
Pretos 2 22%




Pardos 4 45%
Brancos 3 33%
VL Escolaridade
Sem estudo 3 33%
1 a 4 anos 1 11%
5a9 anos 4 45%
Sem informagao 1 11%
VII.  Ocupacao
Empregado(a) doméstico(a) 3 34%
Comerciante 1 11%
Cozinheiro (a) 2 22%
Lanterneiro(a) 1 11%
Pedreiro(a) 1 11%
Auxiliar de Servigos Gerais 1 11%
VIII. Renda Familiar
Sem renda 1 11%
Até 1 salario 1 11%
1 a 3 salarios 6 67%
3 a 5 salarios 1 11%

Segundo as informagdes contidas nos prontuarios foram identificados no quadro
indicativo de diagndstico inicial, que o cancer de colo de utero ocupa a primeira posi¢ao
com 34% dos casos, seguido dos demais cinceres dispostos no quadro 1.

Em relacdo ao tempo de acompanhamento ambulatorial constatou-se que nao foi
ultrapassado o periodo de 3 meses em mais de 60% dos casos analisados. Registrou-se
acompanhamentos que duraram um ano, o que correspondeu a 22% dos casos analisados,
vide o item II do quadro 1.

No campo de dados biograficos, destacaram-se os indicadores que serdo
demonstrados na sequéncia:

Considerando a base da tradicional divisao de faixa etaria utilizada pelo IBGE,
observa-se no item III do quadro 1 que 44% desses usudrios eram adultos situados na
faixa etéria entre 30 a 59 anos, e 56% eram idosos com 60 anos ou mais sendo que 34%
de usuarios pertenciam a faixa dos 80 anos ou mais - atualmente conceituada como
“quarta idade”.

No campo identificagdo de género registrou-se que 67% dos usudrios eram

autodeclarados pertencentes ao género feminino, enquanto 33% deles ao género



masculino, conforme item V do quadro 1. Nenhum dos usudrios se declarou transgénero
ou ndo binario.

A identificagdo de raga/cor acompanhou os critérios de autodeclaracdo. Os
usudrios pertencentes a raca negra, somando pretos e pardos (conforme preconizado pelo
IBGE) totalizam 67% enquanto 33% dos usudrios se declararam como brancos. Vide o
item V do quadro 1.

No campo referente a escolaridade, os indices apresentados demonstram elevados
percentuais referentes ao critério de baixa escolaridade, ou seja, 89% do universo
pesquisado tem no méaximo o periodo de 9 anos de estudos. Sendo que 33% dos usuarios
sequer tiveram acesso ao estudo formal.

Em consonancia com os dados de escolaridade, o campo ocupacdo se distribuiu
entre trabalhos de baixa remuneragao e alto grau de informalidade como empregados(as)
domésticos(as) (34%), comerciantes (11%), cozinheiros(as) (22%), lanterneiros(as)
(11%), pedreiros(as) (11%) e auxiliares de servicos gerais (11%), conforme distribui¢ao
no item VII do quadro 1.

Em relagdo ao critério renda, os dados sao compativeis com as classes D e E
posicionadas na base da pirdmide social, ou seja, 78% dos usudrios possuiam renda
familiar declarada que ndo ultrapassava trés salarios minimos (referente a R$3.636,00 no
ano de 2022). Entre os demais pesquisados, 11% deles ndo possuiam nenhuma fonte de
renda familiar enquanto outros 11% declararam renda familiar entre 3 a 5 salarios (o
correspondente até R$6.060,00 no ano de 2022), conforme item VIII do quadro 1.

Em sintese, conclui-se que a maior parte dos pacientes era mulheres idosas e
negras que cursaram apenas o ensino fundamental e exerciam a ocupacao de empregadas
domésticas, cuja renda familiar ndo ultrapassava trés salarios minimos. Esse perfil revela
marcadores sociodemograficos que correspondem aos cidaddos que historicamente
possuem menos acesso as condigdes basicas, e ainda, os que mais utilizam o servigo

publico de satde.



QUADRO 2 O Perfil do (as) Cuidadores(as) de Referéncia

L. Faixa Etaria
25 a 29 anos 3 34%
35 a 39 anos 1 11%
40 a 44 anos 1 11%
45 a 49 anos 1 11%
50 a 54 anos 1 11%
55 a 59 anos 2 22%
II. Género
Feminino 9 100
%
Masculino 0 0%
IIL. Parentesco
Filho(a) 5 56%
Conjuge 1 11%
Enteado(a) 1 11%
Parentesco social 2 22%
IV. Cuidador Formal
Sim 1 11%
Nao 8 89%
V. Ocupagao
Manicure 2 22%
Cuidadora 1 11%
Vendedora 1 11%
Auténoma 2 22%
Sem ocupagdo 3 34%

Em relacdo ao perfil dos entrevistados na qualidade de cuidadores de referéncia
baseado na divisdo de faixa etdria conforme classificacdo do IBGE, constatam-se que
todos eram adultos (de 20 a 59 anos). Observe o item I do quadro 2.

De acordo com o observado no item II do quadro 2, todos os entrevistados se
autodeclararam pertencentes ao género feminino. Assim como observado no perfil dos
pacientes, constatou-se que nenhuma das cuidadoras se declarou transgénero ou nao
binéria.

A relacdo de parentesco das cuidadoras com o0s respectivos pacientes
demonstraram que os vinculos estabelecidos eram na qualidade de filhas correspondente

a 56% das entrevistas realizadas, seguidos de 11% de conjuges e 11% de enteadas.

9




Destaca-se, que 22% das entrevistadas afirmaram ndo possuir nenhum grau de parentesco
consanguineo, conforme item III do quadro 2.

De acordo com o item IV do quadro 2, entre as cuidadoras de referéncia, apenas
11% possuiam vinculo contratual para exercer tal fun¢do. Do total de entrevistadas, 34%
alegaram ndo possuir nenhuma ocupacdo além do cuidado informal aos referidos
usudrios. Dentre as que afirmaram possuir ocupacdo além do cuidado, relataram
atividades como manicure (22%), vendedora (11%) e trabalhadoras autonomas (22%), de
acordo com a distribuicdo constante no item V do quadro 2.

Resumindo, o perfil dos cuidadores de referéncia confirma que o cuidado estd
centrado na figura feminina. As mulheres entrevistadas embora situadas em uma faixa
etaria que correspondem a uma posi¢ao de cidadas economicamente ativas, se encontram
a margem do mercado de trabalho por estarem restritas as demandas do complexo cuidado
ao paciente oncologico. Mesmo aquelas que se ocupam de atividades informais com
maior flexibilidade para realizar as atribui¢des do cuidado em domicilio também estdo
expostas a sobrecarga de trabalho, com rebatimentos negativos sobre a renda familiar e

condi¢des de vida como um todo.

QUADRO 3 A Caracterizag¢ao do Territorio de Moradia do Paciente

L Municipios
Rio de Janeiro 8 89%
Sao Gongalo 1 11%
1. Comunidades
Caju 1 11%
Parque da Cidade 1 11%
Manguinhos 1 11%
Rocinha 2 23%
Penha 1 11%
Santo Amaro 1 11%
Jodo Teles de Menezes 1 11%
Bairro Almerinda 1 11%
I1I. Trafico/ Milicia Armada
Sim 5 33%
Nio 3 50%
Nao soube informar 1 17%
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IV.  Conflitos
Sim 3 33%
Nao 6 67%
Nao soube informar 0 0%
V. Barricadas
Sim 3 40%
Nao 6 60%
Nao soube informar 0 0%
VL RAS de referéncia
Clinica da Familia 5 56%
Centro Municipal de Saude 1 11%
Programa de Atencdo Domiciliar ao 2 22%
Idoso
Programa Melhor em Casa 1 11%

De acordo com o item II do quadro 3, foram detectados como locais de moradia
os municipios do Rio de Janeiro (89%) e Sdo Gongalo (11%), situados dentro da regido
metropolitana do Estado do Rio de Janeiro, compostos pelas comunidades Caju (11%),
Manguinhos (11%), Complexo da Penha (11%), Jodao Teles de Menezes (11%), Parque
da Cidade (11%), Rocinha (23%), Santo Amaro (11%) e bairro Almerinda (11%).

Destaca-se entre os achados, a Rocinha por abarcar o maior nimero de pacientes.
Interessante destacar, que mesmo sendo um bairro, ainda preserva caracteristicas de uma
comunidade expressando a propria contradicao existente na sociedade, ou seja, dentro do
seu proprio locus persistem as desigualdades de classes.

Durante descricdo do local pelas entrevistadas, embora 33% delas tenham
afirmado a existéncia de trafico de drogas e/ou milicia armada no local onde residiam o(a)
usuario(a), 60% negaram a existéncia de conflitos armados recorrentes e/ou barricadas.
17% das entrevistadas afirmaram desconhecimento sobre a existéncia de tais indicadores,
conforme item III, IV ¢ V do quadro 3. E importante destacar a postura de receio delas ao
confirmarem as condigdes objetivas das comunidades implicadas ao atribuirem a uma
possivel postura de dentiincia comprometedora. Este pode ser apontado como ponto critico
observado durante a coleta de dados e que revela importante ponto de analise sobrea
violéncia urbana nessas regioes.

As RAS relatadas como referéncia de acompanhamento no local de moradia
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incluem o atendimento pelas Clinicas da Familia (56%), Centros Municipais de Saude
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(11%), Programa Melhor em Casa (11%), e Programa de Aten¢do Domiciliar ao Idoso
(22%), sendo as Clinicas da Familia o principal canal de comunicacdo e assisténcia
domiciliar, de acordo com o item VI do quadro 3.

Nos relatos das entrevistas, identificou-se que a inclusdo dos pacientes ocorreu
devido ao declinio de funcionalidade verificadas por meio da escala KPS e, em alguns
casos, associada a existéncia de barreiras fisicas encontradas nos locais de moradia, o que
dificultou a mobilidade/locomocao desses usuarios até o HC IV. No entanto, 33% do total
dos usuarios pesquisados ndo conseguiram finalizar o fluxo proposto pela modalidade
assistencial devido ao agravamento de sua condicao clinica evoluindo a dbito, fato que
revela uma problematica essencial: o encaminhamento tardio — obstaculo para o pleno
alcance aos objetivos fundamentais dos cuidados paliativos.

A maioria dos participantes da pesquisa possuia vinculo anterior com aparatos da
RAS do territorio com destaque para as Clinicas da Familia de referéncia - partes
integrantes dos itinerdrios terapéuticos para identificagdo dos sintomas e inser¢ao no
sistema de regulagdo. Registrou-se, a participacao ativa dos Agentes Comunitarios de
Saude (ACS) que, sem duvida, representam importante elo de comunicagdo entre as
Clinicas da Familia e os usuarios e seus familiares, sobretudo nos territorios de dificil
acesso.

Considerando as respostas das entrevistadas, aos que completaram o fluxo
assistencial amxach integracdo realizada com a RAS, foram constatados como elementos
essenciais: os atendimentos prestados em domicilio com visitas frequentes e o
estabelecimento de comunicagdo adequada. Segundo a avaliacdo das participantes, o
periodo de acompanhamento oferecido pelo Ambulatério a Distancia foi satisfatorio,
mesmo estandoassociado a um periodo de dificuldades emocionais vivenciadas pelos
familiares frente aoavanco da doenca ¢ o declinio de funcionalidade. Nao foi detectado a
existéncia de relatos sobre dificuldades na interlocu¢ao realizada entre o HC IV ¢ a RAS.

As cuidadoras quando questionadas sobre o alcance dos objetivos dos cuidados
paliativos foram revelados no conjunto de respostas que o controle da dor foi mantido
durante todo o periodo de permanéncia no domicilio. Quanto a necessidade de internacao
hospitalar detectou-se que esse dispositivo foi acionado nos momentos de agravamento
do quadro clinico, conforme relatos no Quadro 4. Destaca-se ainda a construcao de
vinculo com os profissionais RAS/INCA e a existéncia de cuidados humanizados,

sobretudo por parte dos profissionais do INCA.
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QUADRO 4 Relatos de Cuidadores de Referéncia

“Antes da doenga se agravar, estava dando tao certo que ela estava achando
que tinha sidooperada e estava bem. Também foram as medicacdes que
Entrevistada deram um alivio para ela. Euacho que deu certo sim. Ela preferiu também
A ficar em casa. No tempo combinado, no diacombinado foi feito a ligagdo, a
médica ligava, tudo era passado dentro do acordo.” (transcrigdo de
entrevista realizada a filha de uma usuéaria no dia 11/08/23)

Entrevistada | “Trouxe qualidade de vida, porque ela ficou quase 5 meses de cama e ndo
B sentiu dor, gracas a Deus, e ela s6 foi no INCA mesmo no dia que ela faleceu.
Ela internou na segundafeira a noite e na terca de manha ela faleceu.”
(transcricdo de entrevista realizada a filha de uma usuéria no dia 11/08/23)

Diante do exposto, afirma-se que no ano de 2022, foram atingidos os propdsitos
iniciais planejados pela equipe, ainda que tenham ocorridos encaminhamentos tardios
restringindo o tempo de acompanhamento. Além disso, verificou-se por meio da
articulacdo intersetorial a viabilizacdo de ganhos em termos de qualidade de vida e

conforto para os pacientes nos seus periodos finais de vida.

DISCUSSAO

Aspectos Normativos

Embora se constitua em uma area especializada em desenvolvimento nas praticas
de saude, cuja discussdo pode ser considerada recente, os cuidados paliativos fincam seu
arcabouco tedrico nas principais legislagdes da saude.

A Constituigdo Federal de 1988, referida como a “Constituicio Cidada”,
historicamente representa um marco para a saide publica no Brasil, onde a saude passa a
ser defendida como um direito de todos e dever do Estado. Em seu artigo 196, preconiza
0 acesso universal e igualitario as acdes e servigos de saude, tendo em vista sua promocao,

prote¢do e recuperagio. 4
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A partir desta Constitui¢do emergem outras legislagdes que t€ém como cenario a
defesa da universalidade, igualdade, equidade e integralidade do cuidado em satde.
Dentre elas, destacamos a Lei 8.080/90 que cria o Sistema Unico de Saude.

A Politica Nacional de Humanizagao, criada em 2013, buscou por em pratica os
principios do SUS. Dentre as bases que a orientam e se correlacionam destacam-se: a
“transversalidade”, “a indissociabilidade entre atencdo e gestdo”, e “protagonismo,
corresponsabilidade e autonomia dos sujeitos individuais e coletivos”. Transversalizar
significa articular as diferentes especialidades e praticas com a experiéncia do usuario, no
sentido da corresponsabilidade. 3

As diretrizes da PNH abordam conceitos importantes para a discussao dos
cuidados paliativos como o “acolhimento”, que propde “reconhecer o que o outro traz
como legitima e singular necessidade de saude” e por meio dele “sustentar a relagdo entre
equipes/servicos e usuarios/ populagdes”.

A Carta dos Usuarios da Sauade, existente desde 2011, defende que “toda pessoa
tem direito ao atendimento humanizado e acolhedor, realizado por profissionais
qualificados, em ambiente limpo, confortavel e acessivel a todos” (Art. 4°), e defende
ainda “o acesso a continuidade da atengao no domicilio, quando pertinente, com estimulo
e orientacdo ao autocuidado que fortaleca sua autonomia, e a garantia de
acompanhamento em qualquer servigo que for necessario” (Art., 3°, VIII). ¢

A resolug@o do Ministério da Saude, n® 41, de 31 de outubro de 2018, que dispoe
sobre as diretrizes para a organizagdo dos cuidados paliativos, a luz dos cuidados
continuados integrados no ambito do SUS, destaca que sera elegivel toda pessoa afetada
por uma doenga que ameace a vida, seja aguda ou cronica, a partir do diagnostico desta
condicdo. E ainda, em seu artigo 5°, preconiza que os cuidados paliativos devem ser
ofertados em qualquer ponto da rede de atencao a saude. Logo, essa abordagem deve estar
presente em todos os niveis de atendimento (primario, secundario e servigos
especializados), por profissionais de satide qualificados, contribuindo para a integralidade
do cuidado em satde. ’

Atualmente, a mobilizacdo de profissionais da saude em torno da criacdo de uma
Politica Nacional de Cuidados Paliativos (PNCP) originou a Frente de Cuidados
Paliativos pelo Brasil (PaliAtivistas), cujo objetivo se concentrou em unir forcas para
participar nas Conferéncias Municipais, Estaduais e Livres. Soma-se aos marcos

historicos em satde, a ocorréncia da 1* Conferéncia Livre Nacional de Cuidados
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Paliativos, com o tema “Cuidados Paliativos, um direito humano: Politicas Publicas Ja!”,
com foco na garantia de financiamento e integracao as RAS tendo como referéncia a
Atencdo Priméria a Satide (por meio da Estratégia de Satide da Familia). A aprovagdo das
pautas na 17* Conferéncia Nacional de Satude e Conselho Nacional de Saude, e finalmente,
a aprovacao pelo Ministério da Satide da Resolugdo n°® 729, de 07 de dezembrode 2023
foram fundamentais para o estabelecimento dos cuidados paliativos como politica publica

no pais. 8

Violéncia Urbana e Acesso aos Servicos de Saude

Com base na concep¢do ampliada de determinagdo social como uma relagdo
estrutural entre as condi¢des sociais e de satude, se concebe a sociedade capitalista por
meio das formas de propriedade, divisdo do trabalho, competi¢ao, formas de organizagao
e seu modo de producdo. Adaptada a cada formacao social, acentua a reproducdo das
iniquidades e, consequentemente, as diferengas de classes. Levando-se em conta essa
perspectiva € pertinente a compreensdo sobre o campo da satde como um indicador
importante sobre a duragdo e a qualidade de vida dos cidaddos.’

Recuperando a discussdo sobre violéncia urbana como fator que impede o acesso
dos pacientes aos cuidados de saude, cabe primeiramente compreendé-la como uma
expressao da questdo social e efeito estrutural da sociedade capitalista, que nos paises em
desenvolvimento como o Brasil, tem sua configuragao agudizada principalmente para os
habitantes das suas grandes metropoles. Logo, pode-se afirmar que para uma adequada
promocao de cuidados paliativos € pertinente a compreensao da satde para além do
enfrentamento da doenga e suas consequéncias bioldgicas, assim como, pelos seus
condicionantes sociais e econdmicos tensionados pela determinacgdo social caracteristica
do modelo de sociedade vigente.

Importa registrar que o pais apresenta crescente aumento da violéncia urbana, que
segundo o Atlas da Violéncia do IPEA (2019), deve-se as brigas de fac¢des por territdrio
e pontos de venda de drogas.!’

Em relagdo ao estado do Rio de Janeiro, o estudo realizado por Ribeiro e Duarte
(2020), demonstrou que diversos autores estudaram a atuacao das milicias fluminenses e
as caracterizaram como “grupos armados irregulares, compostos por agentes de seguranga

do Estado, que buscam o dominio de certos territorios por meio da coacao de moradores
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e de comerciantes”. As milicias tém caracteristicas Uinicas, que as diferenciam das redes
de traficos de drogas. Estas utilizam-se de “um projeto politico, cujo exercicio de poder
estd pautado por alto nivel de violéncia letal, tendo como motivagio central o lucro”.!!

Verifica-se que a estruturagdo das milicias € considerada privilegiada por integrar
agentes e ex-agentes de seguranga, com o potencial de acessar diretamente o Estado,
garantindo-lhes condi¢do de prote¢ao em termos de informagdo. Valendo-se de discursos
sobre combate a violéncia urbana (citados como “medo do medo” e “mito da pacificagao
primitiva”), passam a compor o cerco que vivem os moradores das periferias do Rio de
Janeiro, que j& conta com o trafico e a violéncia policial.

As milicias atuam sobre locais marcados pela deficiéncia cronica de politicas
publicas, como as de satide, de seguranca e de educagdo. E fato que o éxito da expansdo
das milicias pelos territorios do Rio de Janeiro vem resultando nos tltimos dez anos em
uma violenta disputa com o proprio crime organizado, em que passaram a disputar até
mesmo a venda de drogas ilicitas (Souza, 2023). Assim, afirma-se que o Rio de Janeiro ¢
o epicentro das milicias no mundo, onde aquela figura do traficante como bandido foi
deixada de lado e entrou a figura do miliciano politico e agente do Estado.!?

Segundo dados levantados pelo Instituto de Seguranca Publica (Diario da
Guanabara, 13 set. 2022), houve um crescimento de 131% das areas dominadas pelo crime
na regiado metropolitana nos ultimos 17 anos. As areas urbanas sob influéncia de grupos
armados passaram de 8,7% para 20% do territorio. Além disso, desde os anos de 1970, o
dominio relacionado ao trafico de drogas foi constatado em areas pobres (principalmente
em locais de morros, favelas e sub-bairros). As atividades das milicias somente no
municipio do Rio dominam mais de 138 km?, onde habitam mais de 750 milpessoas.

Frente ao exposto, notam-se que as organizagdes criminosas estdo enraizadas nas
rotinas dos moradores e os rebatimentos da violéncia sdao vivenciados diariamente pelos
cidaddos nos territorios que fazem parte da regido metropolitana do Rio de Janeiro. Nesses
locais, o impacto do dominio e a auséncia do Estado dificultam ainda mais o acesso as
politicas publicas fundamentais, como por exemplo, a satde. Tal realidade significa um
importante atravessamento nas condig¢des objetivas de vida dos pacientes que residem
nessas areas. Assim posto, a proximidade entre a RAS do territorio e os moradores ¢
identificada como uma estratégia, no sentido da intersetorialidade, para promover

cuidados paliativos em domicilio - fato considerado como central na pesquisa proposta.
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Intersetorialidade: Articulacio com a RAS como Estratégia

Para alcance da promogao da saude alinhada a proposta paliativista enfatiza-se o
conceito de intersetorialidade - aqui defendido como a constru¢do de redes entre os
diversos setores que compdem as politicas sociais disponiveis por meio de pontos, de
contatos e de conexdes. Essas redes podem propiciar trocas entre saberes e alimentam
fluxos de atendimentos, provenientes de multiplas intervengdes profissionais (Bidarra,
2009; Do Carmo e Guizardi, 2017).13

Bidarra (2009) discorre que a intersetorialidade, embora relacionada a articulacao
entre saberes e experiéncias, abarca de forma ampla as problematicas sociais em seu
carater complexo e multidimensional, ndo sendo possivel esgotar a variedade de espectros
que perpassam a realidade.!3

Pereira (2014), afirma que, assim como a prépria politica social, o conceito de
intersetorialidade ¢ poliss€mico e possui identidade complexa. Segundo a autora, tal fato
explica a afinidade entre ambos. Assim, para assumir uma perspectiva dialética se faz
necessario considerar os vinculos organicos essenciais (estruturais, conceituais e
politicos) com outros fendmenos e processos, considerando que o saber e a acdo sdo
inoperantes de forma fragmentada. Em ultima andlise, o processo satde-doenca ¢
intrinsecamente historico e, portanto, determinado pelas condi¢des estruturais e
conjunturais da sociedade capitalista.!*

A RAS ¢ uma estratégia adotada pelo SUS para organizar e integrar os servicos de
saude em uma determinada regido, com o objetivo de garantir atencao integral e continua
aos usudrios. Sua organiza¢do tem como propdsito superar a fragmentagao sistémica que
¢ caracteristica do sistema de saude, possibilitando uma adequada alocacao de recursos,
coordenagdo clinica e enfrentamento dos desafios atuais do cenario socioeconomico,
demografico, epidemiologico e sanitario.

Destaca-se a importancia da RAS quando se aborda sobre areas urbanas
compreendidas como de risco, tendo em vista que o trabalho dos Programas de Satde da
Familia (PSF), Unidades Bésicas de Saude (UBS), Centros Municipais de Satde (CMS)
e os programas de assisténcia domiciliar correspondentes (PAD, SAD e Melhor em Casa),

sdo distribuidos com base nos critérios de territorializacdo e populacao adscrita. Desse
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modo, se aproximam da realidade dos usudrios permitindo a criagdo de vinculos com os

profissionais de referéncia, assim como a promog¢ao do cuidado em satde de forma ampla.

CONCLUSAO

A prética em satde proposta pela modalidade assistencial Ambulatorio a Distancia
do INCA foi criada e desenvolvida com base na compreensao das condigdes objetivas de
vida dos usuarios em cuidados paliativos exclusivos, como também considerando os
proprios limites da institui¢ao para abarcar suas demandas.

Ao longo do trabalho se evidenciou que os pacientes envolvidos estavam inseridos
em uma realidade de violéncia urbana e, consequentemente, prejudicando o acesso deles
ao servico assistencial. Assim, a modalidade assistencial adota a intersetorialidade como
estratégia central, de modo a aproximar outros niveis de complexidade, sobretudo, a de
atencdo basica, por meio do compartilhamento do cuidado e do matriciamento dos
profissionais. Portanto, com a articulacao entre a unidade de cuidados paliativos e a RAS
disponivel no local de moradia dos usudrios, torna-se um caminho para o atendimento
efetivo das necessidades imediatas para o cuidado buscando garantir o controle dos
sintomas e proporcionando qualidade de vida, ainda que ndo seja possivel alterar o curso
da doenga em estagio avangado.

Conclui-se, que a democratizacdo do acesso depende da articulagdo intersetorial
com base na realidade local e acdes integradas com foco na adesdao do tratamento. As
estratégias institucionais como a modalidade assistencial Ambulatério a Distancia
descortinam limites que necessitam de intervengdes no campo pratico para viabilizar o

acesso dos pacientes e sinaliza a potencialidade das articulagdes intersetoriais.
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