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RATES, C. M. P. Bioética e acesso aos cuidados paliativos na aten¢do primaria a saude

[Dissertacdo]. Divinopolis: Universidade Federal de Sao Jodo Del-Rei; 2015.

RESUMO

Introducdo: Manter a justica e a equidade estabelecidas para o Sistema Unico de Saude
(SUS), no se que refere ao acesso aos Cuidados Paliativos (CP) na Atengdo Priméria & Saude
(APS), é uma questdo ética importante. Objetivos: Inventariar as questdes éticas relacionadas
ao acesso aos Cuidados Paliativos (CP) na Atengdo Primaria a Saude (APS), a partir da
experiéncia de gestores, enfermeiros e usuarios elegiveis para CP. Metodologia: Tratou-se de
um estudo descritivo, de natureza qualitativa. Utilizou-se o referencial metodoldgico de
Bardin para andlise de conteldo das falas e o referencial tedrico de justica proposto por
Norman Daniels para a discussdo das questdes éticas. Realizaram-se entrevistas
semiestruturadas, as quais foram gravadas e transcritas na integra, sendo utilizado o software
ATLAS TI 7 para organizagdo dos dados. Participaram do estudo onze enfermeiros, trés
gestores e oito usuarios elegiveis para CP, os quais estavam inseridos na APS do municipio de
Divindpolis, Minas Gerais, Brasil. Resultados: Emergiram as seguintes categorias de analise
tematica: Percepcdes sobre o acesso fisico aos cuidados paliativos; Significados atribuidos ao
dominio tedrico-pratico acerca dos CP; Sentimentos e experiéncias frente ao acolhimento das
unidades de salde e Reflexdes quanto as desigualdades na distribuicdo de materiais e
medicamentos. As questdes éticas inventariadas foram: de que modo a falta de estrutura das
unidades de salde interfere no acesso aos CP?; como a falta de organizacdo da rede e dos
servicos de salde relaciona-se as dificuldades de acesso aos medicamentos e materiais
necessarios para os CP?; quais sdo as implicacGes acerca da falta de preparo dos profissionais
de saude para lidar com usuéarios que necessitam de CP? Consideracfes Finais: A partir dos
relatos dos participantes, pode-se observar que as questdes éticas inventariadas sdo, muitas
vezes, reflexo do despreparo da APS para a atencdo em CP e da falta de organizacdo de uma
rede estruturada para estes cuidados no municipio. Desta forma, ressalta-se a importancia de
politicas de salde voltadas para a inclusdo dos CP na APS e da capacitacdo dos profissionais
de salde deste nivel de atencdo para este tipo de cuidados. Faz-se necessaria também, a
abordagem dos CP nos cursos de graduacdo e pos-graduacdo da area de saude.

Palavras chave: Cuidados Paliativos. Atencdo Primaria a Saude. Acesso aos Servigos de
Saude. Equidade. Justica. Bioética. Enfermagem.
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ABSTRACT

Introduction: Maintain justice and equity established for the Unified Health System (SUS),
in that regards access to palliative care (PC) in Primary Health Care (PHC), it’s an important
ethical issue. Objectives: To inventory the ethical issues related to access to palliative care
(PC) in Primary Health Care (PHC), from the experience of managers, nurses and eligible
users to PC. Methodology: This was a descriptive study of a qualitative nature. Was used the
methodological framework for the talks Bardin content analysis and the theoretical framework
of justice proposed by Norman Daniels for discussion of ethical issues. There were semi-
structured interviews, which were recorded and transcribed, by using the ATLAS IT 7
software for data organization. Study participants were eleven nurses, three managers and
eight eligible users for PC, which were inserted into the PHC in the city of Divindpolis, Minas
Gerais, Brazil. Results: The following categories emerged from thematic analysis:
Perceptions of physical access to palliative care; Meanings attributed to the theoretical and
practical domain about the PC; Feelings and experiences outside the host of health facilities
and reflections about the inequalities in the distribution of materials and medicines.
Inventoried ethical questions were: How the lack of structure of health facilities interfere with
access to PC?; How the lack of organization and network of health services are related to the
difficulties of access to medicines and materials required for the PC?; What are the
implications about the lack of trained health professionals to deal with users who require PC?
Final Considerations: From the reports of the participants was observed the scheduled
ethical issues are often PHC unpreparedness of reflection for attention in PC and lack of
organization of a structured network for this care in the county. Thus, it emphasizes the
importance of healthcare policies for the inclusion of PC in PHC and training of health
professionals in this level of attention for this type of care. It’s necessary also the PC approach
in graduation and postgraduate in healthcare.

Keywords: Palliative Care. Primary Health Care. Access to Health Services. Equity. Justice.
Bioethics. Nursing.
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la salud [Disertacion]. Divinopolis: Universidade Federal de Sdo Jodo Del-Rei; 2015.

RESUMEN

Introduccion: Mantener la justicia y la equidad establecido para el Sistema Unico de Salud
(SUS), en el que se refiere al acceso a los cuidados paliativos (CP) en la Atencion Primaria de
Salud (APS), es una cuestion ética importante. Objetivos: inventario de las cuestiones éticas
relacionadas con el acceso a los cuidados paliativos (CP) en la Atencion Primaria de Salud
(APS), a partir de la experiencia de los administradores, enfermeras y usuarios elegibles para
CP. Metodologia: Se realizé un estudio descriptivo de naturaleza cualitativa. Se utilizo el
marco metodoldgico para las conversaciones Bardin analisis de contenido y el marco teorico
de la justicia propuesto por Norman Daniels para la discusion de las cuestiones éticas. Hubo
entrevistas semi-estructuradas, que fueron grabadas y transcritas, mediante el uso de las TI de
software ATLAS 7 para la organizacion de datos. Los participantes del estudio eran once
enfermeras, tres directivos y ocho usuarios elegibles para CP, que se inserta en la APS en el
municipio de Divindpolis, Minas Gerais, Brasil. Resultados: las siguientes categorias
emergieron del analisis tematico: Percepciones de acceso fisico a los cuidados paliativos; Los
significados atribuidos al dominio tedrico y préctico sobre el CP; Los sentimientos y
experiencias fuera de la sede de los servicios de salud y reflexiones sobre las desigualdades en
la distribucién de materiales y medicamentos. Cuestiones éticas inventariados fueron:? Cémo
la falta de estructura de los centros de salud interfiera con el acceso a la CP; como la falta de
organizacion y la red de servicios de salud relacionados con las dificultades de acceso a los
medicamentos y materiales necesarios para el CP?; ;cuales son las implicaciones sobre la
falta de profesionales de la salud capacitados para hacer frente a los usuarios que requieren
CP? Consideraciones finales: A partir de los informes de los participantes pueden observar
las cuestiones éticas programadas son a menudo la APS falta de preparacion de la reflexion
por la atencion en CP y la falta de organizacion de una red estructurada de esta atencion en el
condado. Asi, se hace hincapié en la importancia de las politicas de salud para la inclusion de
la APS CP y la formacidn de profesionales de la salud en este nivel de atencion para este tipo
de atencion. Es necesario también al enfoque del CP en la asistencia sanitaria de pregrado y
postgrado.

Palabras clave: Cuidados Paliativos. Atencion Primaria de Salud. El acceso a los Servicios
de Salud. Equity. Justicia. Bioética. Enfermeria.



LISTA DE SIGLAS

AB Atencdo Basica

ABNT Associacdo Brasileira de Normas Técnicas
AD Atencdo Domiciliar

AIDS Sindrome da Imunodeficiéncia Adquirida
APS Atencdo Priméria a Saude

CEP Comité de Etica em Pesquisa

CN Congresso Nacional

CNS Conselho Nacional de Satude

CP Cuidados Paliativos

DCNT Doencas Crénicas Ndo Transmissiveis
EMAD Equipe Multiprofissional de Atengdo Domiciliar
ESF Estratégia de Saude da Familia

GM Gabinete do Ministro

KPS Escala de Performance de Karnofsky

MS Ministério da Salde

NOAS Norma Operacional de Assisténcia em Saude
OMS Organizacdo Mundial de Saude

PACS Programa de Agentes Comunitarios de Saude
PNH Politica Nacional de Humanizagéo

RAS Redes de Atencdo a Saude

SAD Servico de Atencdo Domiciliar

SuUs Sistema Unico de Sadde

TCLE Termo de Consentimento Livre e Esclarecido

UAPS Unidade de Atencdo Primaria a Saude



SUMARIO

L INTRODUGAOD ...ttt sttt 14
2. OBIETIVOS .ottt e et e e et e e e aee e e taeeaneeean 18
2.1 ODJELIVO GEIAL ... 18
2.2 ODJEtiVOS ESPECITICOS ....viiviiiiieiii ettt re e 18
3. REVISAO DE LITERATURA......ooeeeeceeeee e s eee et ess s s n s 20
3.1 Cuidados paliativos: CONCEItOS € CONCEPCOES .......veveveruerieriieieeeieste e 20
3.2 Cuidados paliativos na atengdo primaria & Salde...........ccccoceveies covrenieninine e 22

3.3 Bioética, equidade e justica no acesso aos cuidados paliativos na atencao

PHMANTA A SAUDE ...ecvviiieie ettt et e e e sba et e s reenteenbeaneenreas 24
4. REFERENCIAL TEORICO ..ottt 28
4.1 A teoria da Justica de Norman Daniels ... 28
5. METODOLOGIA.....coc ettt neen s 32
5.1 TIPO U8 ESTUAOD ...vvevveieeie ettt e s re e re e be e e eneenres 32
5.2 Referencial MetodolOQICO ..........coveiiiiiieiiiieiee e 32
ST BN I o7 | SRR 32
5.4 PArtiCIPANTES ....cviiiieieieie sttt ettt e e s b e et esaa e s aeeneereeste e aeennenres 33
5.5 Coleta 08 UAUDS. .......eiviiieiiieiieieieie et 33
5.6 Plano de analise d0OS dAd0S ..........ccoviieiiiieiieieiese e se et re e 35
5.7 ASPECLOS BLICOS ....veuvereiiiterietieie sttt sttt sttt sttt et se et st e et see e eneen s 35
6. RESULTADOS E DISCUSSAOD ......ooovieveeeereeeeieeeseeiess st sensssssssan s s 38
7. ARTIGO 1: Questdes éticas no acesso aos cuidados paliativos na
atenGa0 PriMAria & SAUTE .......ccviueeiieeeeee et 40
8. CAPITULO DO LIVRO: Aspectos bioéticos do acesso aos
cuidados cuidados paliativos na atencéo primaria a salde...........ccceeceevveeeeveeinenen, 60
9. CONSIDERAGCOES FINAIS........coeieeeeeeeeeeeeevesese e ieste s nssssssnen s s 79
REFERENCIAS

APENDICE



1 INTRODUCAO




14

1 INTRODUCAO

Observa-se que o perfil demogréafico e epidemioldgico da populacéo
brasileira vem se modificando com o decorrer do tempo. O aumento do
namero de idosos tem feito com que haja maior prevaléncia das Doencas
Crbnicas Nao Transmissiveis (DCNT) (GOTTLIEB et al., 2011). Desta
forma, torna-se necessario discutir a organizacdo de um modelo de atencéo
que contemple os Cuidados Paliativos (CP) no fim da vida.

Paralelamente & mudanga do perfil dos brasileiros, surgem grandes
avancos das ciéncias médicas e bioldgicas, 0s quais trazem alguns desafios
éticos, tais como as questdes em torno das inumeras tecnologias de suporte
capazes de aumentar a expectativa de vida das pessoas (ANDRADE et al.,
2013) e os CP. Cabe dizer que a Bioética é capaz de oferecer subsidios para
as discussodes voltadas para os CP, uma vez que, mesmo quando a discussao
sobre a preservacao da vida ja ndo for mais a prioridade de atencéo, o viver
continuaré sendo uma questdo fundamental. Desta forma, nota-se que os CP
estdo totalmente inseridos na reflexdo bioética, sobretudo, no que se refere
ao processo de tomada de decisdes envolvendo questbes sobre equidade e
acesso a estes cuidados na Atencdo Priméaria a Saude (APS) (VIEIRA;
GOLDIM, 2012).

Considerando-se que os conceitos de justica e de equidade, sob o
ponto de vista da ética, defendem que se deve dar a cada um segundo sua
necessidade, tornam-se relevantes estudos voltados para as experiéncias de
acesso aos CP na APS, pois cada individuo, em sua singularidade, necessita
de cuidados apropriados e equitativos (CHAVES et al., 2011).

Mesmo frente ao desenvolvimento técnico-cientifico, existe ainda
certa defasagem do sistema de saude brasileiro ao lidar com o novo perfil
populacional, visto que, historicamente, se mantém fortemente ligado aos
modelos curativista e hospitalocéntrico, centrado na consulta médica, em
vez de, predominantemente, trabalhar com agdes de prevencao de doencas e
promocéo da salde (SILVA; CALDEIRA, 2010).

Desta forma, o setor secundario de atencdo a saude fica
sobrecarregado e a APS enfrenta dificuldades de cumprir suas tarefas

efetivamente. E importante que todos os niveis de atencio a sadde
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considerem os pressupostos e principios do Sistema Unico de Satide (SUS),
dentre eles: a universalidade do acesso, a equidade, a integralidade da
atencdo e a participacédo popular.

A construcdo do SUS avangou significativamente nos ultimos anos,
e, constantemente, vem sendo evidenciada a importancia da APS nesse
processo. Nota-se que o governo, as universidades, os trabalhadores e as
instituicOes de saude estdo se esforcando e chegando ao consenso que ter a
Atencdo Primaria como base dos sistemas de saide é fundamental para o
bom desempenho destes (BRASIL, 2007).

Sabe-se que na Europa, no Canada e na Nova Zelandia, a APS esta
sempre presente nas discussdes politicas dos governos, como contrapartida a
fragmentacdo dos sistemas de salde, a diversidade de especialidades e ao
frequente uso de tecnologias médicas. Embora haja certa diferenca entre os
sistemas de salude em cada um dos citados lugares, cabe dizer que ainda é
possivel identificar algumas semelhancas entre eles, tais como 0 primeiro
contato, coordenacdo, abrangéncia ou integralidade e longitudinalidade.
Esses principios sdo divulgados por meio de publicacbes, sobretudo nos
paises desenvolvidos, os quais mostram como a APS contribui para a
equidade, para a satisfacdo dos usuarios e para menores custos para 0
sistema de saude (BRASIL, 2007).

Visando fortalecer a APS é importante a existéncia de iniciativas que
contribuam para a melhoria da satde e qualidade de vida dos brasileiros.
Especificamente sobre as iniciativas voltadas para a organizacdo de um
modelo de atencdo que contemple os CP, sabe-se que, primeiramente, deve
existir a implementacdo de praticas substitutivas ao modelo hegemdnico e
uma apropriada articulacdo dos servigos envolvidos em todos os niveis de
atencdo a saude. Dentre as alternativas para a substituicdo deste modelo,
destaca-se a Estratégia de Saude da Familia (ESF), a qual possui capacidade
de oferecer préaticas assistenciais integrais e, portanto, é capaz de incorporar
0s CP no nivel primario de atencéo a saude (PAZ, 2013).

A ESF é uma proposta de renovacdo da APS que se distingue de
outros servicos de salde porque suas acgles sdo pactuadas com a

comunidade, em uma postura proativa frente aos problemas de salde da
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populacdo no territdrio adscrito. As equipes dessa estratégia estabelecem
com a populacdo vinculos de compromisso e corresponsabilidade na
producdo da saude (BRASIL, 2011).

Além do mais, pelo fato de possuir caracteristicas diferentes das dos
demais programas e por se tratar de um espaco para reorganizar 0 processo
de trabalho em sadde no nivel da APS, a ESF foi considerada uma estratégia
possivel para reorientacdo do modelo de atencdo a saude no Brasil. Sendo
assim, o processo de trabalho na ESF desenvolve a¢Ges multidisciplinares,
elaboradas a partir das necessidades locais, através do diagnostico
situacional de saude e criacdo de vinculos entre profissionais e populacao,
visando garantir a efetividade da APS (SILVA et al., 2013).

Finalmente, considerando-se o envelhecimento populacional, o
aumento das DCNT, a inexisténcia de diretrizes voltadas para os CP na APS
e, em contrapartida, a existéncia de principios que dao suporte a filosofia
dos CP (SUS, Atencéo Primaria, Politica Nacional de Humanizacdo - PNH),
tornou-se relevante estudar as questdes éticas relacionadas ao acesso aos CP
neste nivel de atencdo. Sabe-se que 0s estudos aumentam a compreensao
acerca do assunto e ddo subsidios para que os profissionais lidem mais
facilmente com as possiveis complicacdes clinicas dos pacientes, uma vez
que estardo capacitados. Além disso, os estudos sobre CP podem contribuir
para a reestruturacdo dos servicos que prestam este tipo de cuidado (PAZ,
2013).

Sendo assim, o presente estudo buscou inventariar as questdes éticas
relacionadas ao acesso aos CP na APS, a partir da experiéncia de gestores,
enfermeiros e usuérios elegiveis para CP e, em seguida, discuti-las segundo

a teoria de justica proposta por Norman Daniels.
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2 OBJETIVOS
2.1 Objetivo geral
e Inventariar e discutir as questdes éticas relacionadas ao acesso aos
CP na APS.
2.2 Objetivos especificos
e Conhecer as experiéncias de acesso aos CP, sob a perspectiva de
gestores, enfermeiros e usuérios do municipio de Divinopolis, Minas

Gerais, Brasil.



3 REVISAO DE LITERATURA

19




20

3 REVISAO DE LITERATURA
3.1. Cuidados paliativos: conceitos e concepgoes

A origem do termo ‘paliativo’ confunde-se historicamente com o
termo hospice que se refere aos abrigos que tinham a funcéo de cuidar dos
viajantes e peregrinos doentes (HERMES; LAMARCA, 2013). Todavia, 0
movimento hospice contemporaneo foi introduzido apés a fundacdo do
Hospice Saint Christopher, em 1967, no sul de Londres, por Cicely
Saunders. Este modelo tem como objetivo acolher de maneira incondicional
aqueles que estdo morrendo, independentemente de crenca e fé
(FLORIANI; SCHRAMM, 2010). J& os CP foram definidos pela
Organizacdo Mundial de Saude (OMS) em 1990 e redefinidos em 2002.

A concepcao proposta pela OMS considera o conceito de CP como a
assisténcia ao paciente cuja doenga ameace a vida, ampliando, assim, 0
escopo do cuidado, o qual ndo se encontra restrito a doenca em fase
avancada ou terminal, somente (OMS, 2002). O termo ‘cuidados paliativos’
é utilizado para indicar o cuidado oferecido por profissionais a pacientes
fora de possibilidades terapéuticas. A palavra ‘paliativo’ ¢ oriunda do latim
pallium e significa manto, protecdo. Sendo assim, oferecer CP significa
proteger aqueles que ndo podem mais ser acolhidos pela medicina curativa
(HERMES; LAMARCA, 2013).

De acordo com o Manual de Cuidados Paliativos da Academia
Nacional de Cuidados Paliativos (2012), para a indicacdo de pacientes aos
CP, recomenda-se que seja realizada uma avaliacdo de capacidade para as
atividades da vida diaria, onde os pacientes dependentes para determinadas
atividades, como incapacidade para se locomover, alimentar-se e aqueles
com incontinéncias, encontram-se mais susceptiveis para estes cuidados.
Desta forma estabeleceu-se que 0s usuarios que necessitam de CP sdo
aqueles que apresentam incapacidade para atividades de vida diaria,
relacionadas a complicacGes ou desfechos de doengas ou condigdes, tais
como: Cancer, Sindrome da Imunodeficiéncia Adquirida (Aids), doencas
neuroldgicas progressivas, grave insuficiéncia cardiaca ou renal, doenca do
pulmdo em fase terminal, vitimas de violéncia, como ferimentos por arma

de fogo e vitimas de acidentes de transito. Assim, percebe-se que os CP sdo
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direcionados a usuérios com varios tipos de doencas que limitam a vida de
jovens, idosos, adultos e criancas, 0s quais podem receber cuidados de fim
de vida ou de suporte.

Por outro lado, o conceito aplicado pelo Medicare (sistema de seguro
de salde americano), restringe, de certa forma, o acesso a estes cuidados,
por utilizar o tempo de sobrevida do paciente como um dos principais
critérios de indicacdo. Os critérios do Medicare podem ser resumidos em:
expectativa de vida avaliada menor ou igual a seis meses; o paciente deve
optar por CP exclusivos e abrir mdo dos tratamentos de prolongamento da
vida, além de ter que ser beneficiario do Medicare (ARANTES, 2009).

Historicamente, os CP estiveram associados a assisténcia no fim da
vida, sendo constituidos com base em um modelo de cuidado integral
oferecido ao paciente com doenca avancada, bem como a sua familia. Tal
concepcao emergiu a partir do reconhecimento da importancia das
discusses sobre os modelos de cuidados no fim da vida (FLORIANI,
SCHRAMM, 2010).

Contudo, ao se abordar o tema CP, muitas vezes, ainda utiliza-se o
termo ‘paciente terminal’. Distintamente do conceito de CP, a expressdo
‘paciente terminal’ é utilizada para caracterizar as pessoas com doencas de
mau progndstico, mesmo estando em fase de diagndstico e tratamento.
Entretanto, € importante apontar que por tras do uso desta expressdo existe a
estigmatizacdo da pessoa rotulada ‘terminal’ e isto pode produzir
desinvestimento médico e até mesmo a desisténcia de cuidados por parte de
profissionais e familiares ao lidarem com este tipo de paciente. Cabe dizer
que os momentos finais da vida também merecem um cuidado humanizado,
0 qual prioriza 0 manejo dos sintomas e a qualidade de vida (QUEIROZ et
al., 2013).

Os CP devem visar a manutencdo da qualidade de vida do paciente e
de suas familias e, sempre que possivel, devem ser prestados no ambiente
domiciliar com o objetivo também de reduzir as internagdes hospitalares e
atendimentos desnecessarios. Para isso, € importante existir melhor
integracdo dos servicos de saude primarios e secundarios, com uma

abordagem centrada na pessoa e que inclua o paciente e o cuidador familiar
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no planejamento da assisténcia (PESUT et al., 2015). Assim, considerando-
se 0 ambiente domiciliar como local relacionado a melhor manutengédo da
qualidade de vida de pacientes e suas familias, destaca-se a importancia da

APS enquanto direcionadora destes cuidados nos sistemas de satde.

3.2. Cuidados paliativos na atencdo primaria a saude: politicas e
perspectivas

Atualmente, os CP no fim de vida ou no suporte a doencas
debilitantes se constituem desafios clinicos, éticos e de gestdo para a
assisténcia a salde integral e de boa qualidade e podem ser considerados,
por sua magnitude, um problema de satde publica (VEGA et al., 2011).
Desta forma, é necessario haver uma nova postura assistencial, um
investimento na formacdo dos profissionais de salude (QUEIROZ et al.,
2013) e até mesmo um incentivo para a melhoria dos CP na APS.

Um estudo realizado com o objetivo de analisar o processo de
reforma da APS em Portugal, no periodo de 2005 a 2010, ressaltou a
necessidade de maior investimento neste nivel de atencdo, a fim de permitir
que os sistemas de salde invistam todo o seu potencial em beneficio dos
doentes. Apontou ainda ser preciso haver uma melhoria dos cuidados
domiciliarios, bem como dos CP (PISCO, 2011). E importante que as acdes
da APS estejam sempre em consonancia com os principios do SUS.

Um dos principios basicos do SUS € a integralidade da assisténcia,
isto é, deve-se considerar a integralidade do sujeito, dos servicos e dos
cuidados oferecidos a ele, incluindo os CP. Especificamente sobre a APS,
sabe-se que sua orientacdo se faz pelos principios da direcdo do cuidado,
vinculo e continuidade e também da integralidade, responsabilizagdo,
humanizacdo, equidade e participagdo social. Pode-se citar também a PNH,
a qual defende a identificacdo das necessidades sociais de saude. Nota-se,
portanto, que a aplicacdo desses principios e defini¢des inclui incorporar o0s
CP na APS (COMBINATO; MARTINS, 2012).

A atencdo aos pacientes que possuem um mau prognéstico e
necessitam de cuidados voltados para o controle da dor crénica no contexto

da APS, faz parte das responsabilidades das equipes da ESF. Conforme
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diretrizes recentes, a APS deve ordenar o cuidado e a agéo territorial, em
articulacdo com as equipes de atencdo domiciliar, que além de ter principal
papel nesse ambito justifica-se pelo elevado grau de humanizacao que pode
propiciar ao envolver a familia nos cuidados ao paciente. Além disso, as
acoes na APS podem reduzir as complicagbes advindas de longas
internacbes hospitalares e diminuir os custos com a hospitalizacdo
(QUEIROZ et al., 2013).

A inclusdo de mais saberes e préticas de cuidado ao processo de
trabalho das equipes da ESF e a articulagdo dessa tarefa aos demais
servigos, contribuem para ampliar a integralidade da atencdo (QUEIROZ et
al., 2013). Desta forma, vém sendo propostas novas normas e legislacoes
visando incentivar a criacdo e implementacdo de servigos que prestam
atendimento em CP, com o objetivo de transferir o doente do ambiente
hospitalar para sua casa, propiciando, assim, que a morte se torne mais
digna. Entdo, os CP tornaram-se uma competéncia necessaria para 0S
servigos da APS (BALIZA et al., 2012).

Neste contexto, torna-se relevante citar a nova modalidade de
atencdo a saude: a Atencdo Domiciliar (AD), a qual visa organizar o
processo de trabalho das equipes que prestam cuidado domiciliar na APS,
nos ambulatérios, nos servigos de urgéncia e emergéncia e nos hospitais, a
fim de diminuir o periodo de internacdo dos usuarios (BRASIL, 2013).
Vale ainda dizer que a AD foi adotada pelas politicas publicas brasileiras
como opcao para substituir a hospitalizacéo.

Esta citada forma de atencdo foi instituida e definida pela Lei n°
10.424, de 15 de abril de 2002. J& as formas de atuacdo, a formacdo da
equipe de cuidados, a definicdo dos recursos financeiros e as condicBes de
credenciamento foram apresentadas pela Portaria n° 2.529, de 19 de outubro
de 2006. E importante salientar ainda que a Portaria n® 963, de 27 de maio
de 2013 redefiniu as formas de AD, estabelecendo o Servi¢o de Atencdo
Domiciliar (SAD) no SUS, definindo a formagcdo da Equipe
Multiprofissional de Atencdo Domiciliar (EMAD) e incluindo em suas

prerrogativas os CP e a assisténcia ao ébito (BRASIL, 2013).
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Foi ainda por meio da Portaria n® 963 que o papel da APS na AD foi
ressaltado e descrito como Atencdo Domiciliar tipo 1 (AD1). A AD1 tem
por fim atender os usuarios que possuem problemas de salde controlados,
aqueles que tém dificuldade ou impossibilidade fisica de locomoc¢do até a
unidade, bem como os que precisam de cuidados menos complexos e com
menor frequéncia (BRASIL, 2013).

Cabe dizer que a atencdo em CP na APS ndo deve ser vista como
internacdo domiciliar, uma vez que esta é voltada para o atendimento a
pacientes que sofrem de doencas crénicas avangadas, com alta dependéncia,
enguanto que o CP na APS, objetiva ser um atendimento ofertado em todos
os niveis de referéncia, continuamente. A APS, por meio da ESF e do
Programa de Agentes Comunitarios de Saude (PACS), prevé visitas
domiciliares, e, embora estes programas ndo tenham sido originalmente
desenvolvidos para acdes de CP, podem ser estruturados visando incorporar
tal modelo e assumir importantes compromissos nessa modalidade de
cuidado (FLORIANI; SCHRAMM, 2007.)

Por fim, cabe salientar a importancia da APS para 0 acesso dos
usudrios aos CP, uma vez que nenhum outro servi¢o de salde possui tanta
proximidade com as familias e, portanto, grande oportunidade para enfrentar
0 caminho da paliagdo constantemente, por meio de orientacdo e
acolhimento, quanto a APS possui. O acesso facilitado, devido a
proximidade ao lar e o cuidado com os sintomas constantes, certamente nao
evitardo a morte, entretanto, sabe-se que o cuidado paliativo impacta
positivamente na vida de pacientes e seus familiares na etapa de finitude da
vida (SILVA, 2014). Neste contexto, a Bioética pode auxiliar nas discussoes
e tomada de decisdo frente aos problemas relacionados ao acesso aos CP na
APS, lancando médo de modelos e teorias voltados para a questdo da justica

enquanto equidade.

3.3. Bioética, equidade e justica no acesso aos cuidados paliativos
Sobre as questdes éticas envolvendo o paciente fora de
possibilidades terapéuticas, cabe enfatizar a dificuldade em se manter a

justica e a equidade estabelecidas pelo SUS quando a questdo envolve o
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acesso aos CP na APS. Sabe-se que ainda ndo existe na literatura um
consenso sobre o conceito de justica distributiva em sadde e, ainda, que a
equidade é um termo que possui varios significados, cercado da mesma falta
de consenso que a justica (ZOBOLI et al., 2010). Neste sentido, cabe
mencionar que a Bioética é capaz de subisidiar as discussdes voltadas para
os CP.

O termo bioética é um neologismo derivado do grego bios (vida) e
ethos (ética) e pode ser definido como sendo o estudo sistematico das
dimensdes morais, condutas e normas acerca das ciéncias da vida e dos
cuidados da satude (CHAVES et al., 2011). Sendo assim, pode-se afirmar
que a Bioética possui um universo muito amplo de discussfes que abrange,
principalmente, os problemas éticos em salde.

Os temas e situacdes conflituosas na éarea da salude estdo
relacionados, muitas vezes, aos avancos do desenvolvimento cientifico e
tecnoldgico e sdo costumeiramente divididos em questbes relacionadas ao
inicio e ao final da vida. Quanto as questdes do final da vida, pode-se citar
como exemplo as que envolvem o paciente fora de possibilidades
terapéuticas, a eutandsia, a distanasia, o suicidio assistido e a doacdo de
orgédos (RATES; PESSALACIA, 2010).

A Bioética tem o intuito de refletir sobre as divergéncias morais
decorrentes das praticas cotidianas, descrever e analisar os conflitos, avaliar
0s comportamentos considerados corretos e 0s incorretos e amparar e
proteger todos o0s envolvidos em disputas de interesses e valores,
priorizando os mais fragilizados. Neste sentido, cabe mencionar a Bioética
da protecdo, que surgiu a partir de inquietacdes de pesquisadores latino-
americanos, 0s quais apresentaram conteldos que acompanham a ética
desde sua origem na Grécia antiga até a reflexdo sobre os problemas morais
associados as praticas relacionadas ao desamparo humano (SIQUEIRA et
al., 2013).

A Bioética da protecdo volta sua atencdo aos sujeitos vulneraveis
gue ndo possuem meios para atingir seu potencial maximo de salde. Na area
da saude objetiva implementar politicas publicas por meio da aplicagdo e

adaptacdo das ferramentas do saber bioético aos conflitos e dilemas morais
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que surgem na saude publica (SCHRAMM, 2008). Ainda relaciona o
principio bioético da justica a equidade em saude com o objetivo de haver
uma distribuicdo justa em salde, uma vez que as vezes 0s desiguais nao sao
vistos como desiguais (SIQUEIRA et al., 2013) e, portanto, podem ter mais
dificuldade no acesso aos servicos de saude.

Cabe dizer que os servigos de salde sdo considerados portas de
entrada quando a populacdo e a propria equipe tém consciéncia que ele é o
recurso a ser procurado frente a um problema de salde. Desta forma, deve
ser de facil acesso e disponivel, pois, caso ndo seja, a procura sera adiada, o
que podera comprometer o diagnostico e o manejo do problema
(STARFIELD, 2004).

Tendo em vista que este estudo abordou os aspectos bioéticos
envolvidos no acesso aos CP, tornou-se relevante apresentar os principais
conceitos relacionados ao acesso em saude, o0 qual possui dois componentes:
0 acesso geografico e o acesso socioorganizacional. O acesso geografico
possui caracteristicas relacionadas a distancia e aos meios de transporte a
serem utilizados para obter o cuidado (BRASIL, 2007).

Ja 0 acesso socioorganizacional, um pouco mais amplo, associa-se
aos recursos que facilitam ou impedem as pessoas de receberem os cuidados
de uma equipe de saude. Pode-se citar como exemplos: o horério de
funcionamento, a forma de agendamento das consultas e a presenca de
longas filas, as quais sdo vistas como barreiras ao acesso, o tempo de
disponibilidade da unidade de saude, a oferta de cobertura ap6s o horario de
funcionamento, o empoderamento dos usuarios a utilizarem outros servicos
quando a unidade de saude nédo estiver disponivel, o acesso para portadores
de deficiéncias fisicas e idosos, entre outros (BRASIL, 2007).

Finalmente, cabe ressaltar que as equipes de salde da familia tém
buscado formas para garantir a acessibilidade e maior utilizacdo da APS
como porta de entrada aos servigos de saude. Sabe-se que o acolhimento, a
presenca de cartazes com horérios de funcionamento e a escala de trabalho
dos funcionérios contribuem para maior acesso. E importante diminuir as

barreiras de acesso e melhorar a utilizagdo dos servigos (BRASIL, 2007).
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4 REFERENCIAL TEORICO
4.1 A teoria da Justica de Norman Daniels

Sabe-se que existe uma relacdo entre CP na APS e as questdes éticas
relacionadas a justica e a equidade. Tais questdes podem ser discutidas a
partir das publica¢des sobre Justica em Saude do filésofo Norman Daniels.

Nascido em 1942, casado com a neuro-psicologa Anne Lacy Daniels
e pai de Noah M. Daniels, Norman é um fildsofo americano, especialista em
ética e bioética pela Universidade de Harvard. Daniels também foi membro
fundador da Academia Nacional de Seguro Social, membro da Sociedade
Internacional para a Equidade em Saulde e fez parte da comissao consultiva
de cobertura do Medicare, enfim, possui um extenso curriculo.

Daniels possui inimeras publicacfes cientificas, incluindo livros e
artigos. Ele aplica uma teoria de justica consistente, pois trabalha,
juntamente com outros autores, as questdes envolvendo salde e sociedade.
Além de trabalhar a alocacdo de recursos escassos em saude, Norman
apresenta estratégias para a garantia do acesso aos cuidados em salde e
aumento de seus beneficios (KIMMEL et al., 2012).

Norman Daniels também trata da questdo da alocacdo de recursos
em um contexto mundial de envelhecimento populacional, abordando a
agudizacao do problema da equidade intergeracional e apresentando formas
justas para se pensar a alocacdo de recursos considerando-se todas as faixas
etarias. Ele aponta que o envelhecimento global é o maior e mais
consideravel problema de satde do século, pois o0s sistemas de saude em
muitos paises em desenvolvimento ainda ndo estdo preparados para atender
a demanda de doencas cronicas e deficiéncias associadas ao envelhecimento
(DANIELS, 2012).

Norman Daniels propée uma reflexdo acerca de trés aspectos em
relacdo as necessidades de salde, os quais sdo: 1. se a saude possui uma
importancia moral especial; 2. quando uma desigualdade de satde pode ser
considerada injusta e 3. como podemos atender as necessidades de salde se
ndo conseguimos atender a todas as necessidades? Daniels defende que uma
teoria da justica relacionada ao direito a salde deve tratar das

responsabilidades individuais e sociais no que se refere a protecdo e
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promogdo da saude, abrangendo tanto a fundamentacdo tedrica como as
questdes reais (DANIELS, 2008).

Daniels considera ser indispensavel o entendimento das correlacdes
entre os resultados de salde e as desigualdades sociais durante as discussfes
sobre as questdes fundamentais de politica social e justica distributiva.
Ainda entende que a desigualdade de renda afeta a saude, aumenta a
desconfianga social e reduz a participacdo em organizacdes civicas
(DANIELS, 2008).

Daniels, influenciado por John Rawls, entende que as desigualdades
podem existir se houver vantagem para 0s que estdo em pior situacdo
(DANIELS, 2008). No livro intitulado Just Health Care (DANIELS, 1985),
encontra-se uma teoria sobre justica na atencdo a salde, a qual se baseia nos
dois principios de ‘justica como equidade’ do filésofo politico americano
John Rawls (RAWLS, 1971).

O pensador norte americano John Rawls (1921-2002) foi professor
na Universidade de Cornell e, posteriormente, em Harvard. Aos 50 anos de
idade publicou ‘Uma teoria da justica’, a qual é muito utilizada na discussao
ética. As polémicas que surgiram apds sua publicacdo fizeram com que,
tempos depois, Rawls revisse alguns dos pontos de sua abordagem,
inserindo a questdo da esfera publica (Political liberalism, 1993) e
internacionalizando a sua perspectiva (The law of peoples, 1999) (THIRY-
CHERQUES, 2011).

Daniels, propés uma extensdo da teoria de Rawls estabelecendo uma
relacdo entre salde e o principio da Igualdade Equitativa de Oportunidades.
Sabe-se que a preocupacdo central da teoria da justica como equidade era o
fato de a saude ser muito importante para garantir que as pessoas consigam
realizar seus planos e expectativas ao longo de suas vidas (DE MARIO,
2013).

A equidade esta entre os principios do SUS, mas ainda é pouco
desenvolvida e ha pouco debate sobre esta tematica. Entende-se que
equidade é tratar as pessoas conforme suas necessidades, de maneira a
priorizar, portanto, aquelas com maiores necessidades, baseando-se em

alguns critérios, tais como os clinicos. Objetiva-se garantir a todos 0 acesso
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igualitario e sem discriminacdo. J& em relagcdo a justica, sabe-se que esta
acredita que todas as pessoas merecem uma distribuicdo de recursos basicos,

pois a cidadania é condicdo decorrente da igualdade das pessoas (GRANJA

etal., 2010).
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5 METODOLOGIA
5.1 Tipo de estudo

Tratou-se de um estudo descritivo, de natureza qualitativa. A abordagem
qualitativa destaca a compreensdo como o foco que diferencia a ciéncia

social das ciéncias fisicas e naturais (MINAYO, 2013).

5.2 Referencial Metodoldgico

Para a analise dos dados foi utilizado o referencial metodolégico de
andlise de contetdo proposto por Bardin. Tal analise é definida como um
conjunto de instrumentos de cunho metodoldgico em constante
aperfeicoamento, que se aplicam a discursos tais como conteludos e
continentes, muito diversificados. A principal funcdo da anélise do conteido
é o desvendar critico. Trata-se de um método empirico (BARDIN, 2011).

A técnica de andlise do contetdo surgiu em meio as necessidades da
sociologia e da psicologia. Tal acontecimento ficou marcado devido alguns
fatos, a comecar pela sistematizacdo das regras e o interesse pela simbdlica
politica, entre os anos de 1940 e 1950, nos Estados Unidos, pela ampliacdo
das aplicacbes da técnica a diversos contextos, pelos novos problemas
surgidos no campo metodoldgico, entre 1950 e 1960 e devido ao recurso
computacional, aos estudos sobre comunicagdo ndo verbal e aos trabalhos
linguisticos, de 1960 até a atualidade (SANTOS, 2012).

5.3 Local

O estudo foi realizado no municipio de Divindpolis, Minas Gerais,
Brasil. A ESF do municipio de Divinopolis possui 22.635 familias
cadastradas, o que corresponde a um total de 75.524 pessoas (DATASUS,
2014). Divindpolis é considerada a cidade pélo da Macrorregional Oeste e
sede da Superintendéncia Regional de Saude do Estado de Minas Gerais.
Encontra-se habilitada na gestdo plena do sistema municipal, portanto,
segundo os critérios da NOAS/2001 (Norma Operacional de Assisténcia em
Saude), assume a responsabilidades pela ampliacdo da rede basica de
servicos de saude, na programacéo de acGes prioritarias na atencdo primaria,

na vigilancia em salde, nos servicos especializados, sendo também
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referéncia na pactuagdo de acOes integradas entre as microrregionais de
saude (CAVALCANTE, 2011).

5.4 Participantes

Participaram deste estudo 11 enfermeiros, 8 usuérios elegiveis para
CP e 3 gestores. Os enfermeiros e 0s usuarios que participaram da pesquisa
foram selecionados, aleatoriamente, por meio de um sorteio. Ja os gestores,
por serem apenas 3, participaram em sua totalidade. Participaram do sorteio:
19 enfermeiros e 620 usuarios elegiveis para CP precoces, 0s quais
pertencem ao setor sanitario sete. Cabe dizer que este nUmero de usuarios
elegiveis para CP foi identificado em estudo prévio a este, o qual visou
conhecer a demanda de usuarios elegiveis para CP na APS de Divinopolis.

O critério para definicho da amostra entrevistada foi o de
conveniéncia (PATTON, 2002), ou seja, a coleta de dados foi interrompida
a partir do momento em que se obteve o ‘corpus’ necessario para analise dos
relatos, o qual constituiu-se por meio da relevancia das falas. Critérios de
inclusdo/exclusdo: Sobre os usuarios: Foram incluidos neste estudo os
usuarios maiores de 18 anos de idade, elegiveis para cuidados paliativos e
que aceitaram participar da pesquisa apds esclarecimento sobre os aspectos
da mesma e que assinaram o Termo de Consentimento Livre e Esclarecido
(TCLE) (APENDICE 1). Sobre os profissionais de satde: foram incluidos
aqueles que tiveram interesse e disponibilidade para participarem da
pesquisa, assinaram o TCLE, ndo estavam de licenca médica e/ou férias e
tinham 6 meses ou mais de experiéncia.

Cabe dizer que a categoria profissional dos enfermeiros foi escolhida
para participar da pesquisa e, consequentemente, representar a equipe de
ESF, porque além de estarem diretamente relacionados a assisténcia aos
usuarios e a prestacio de CP sdo responsaveis pelas atividades

administrativas das unidades do municipio pesquisado.

5.5 Coleta de dados
Os dados foram coletados por uma mestranda e duas alunas de

graduacdo em Enfermagem, devidamente capacitadas pela orientadora do
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estudo. Tal capacitacdo esteve voltada a apresentacdo dos aspectos
conceituais de CP, técnicas de entrevista, abordagem dos participantes e
aspectos éticos de pesquisa.

Utilizou-se a entrevista semiestruturada, a qual foi audio-gravada
para complementar e aprofundar os dados, uma vez que 0S sujeitos
entrevistados expdem mais seu ponto de vista em uma situacdo de entrevista
com um planejamento aberto do que em um questionario (FLICK, 2009).
Cabe dizer que também foram feitos questionamentos voltados para a
caracterizagdo dos participantes. As entrevistas foram realizadas nas ESF,
no caso de profissionais e gestores, e nos domicilios, no caso de usuarios em
CP.

Previamente a realizacdo das entrevistas 0s participantes foram
esclarecidos sobre os pontos conceituais acerca de CP, bem como de seus
critérios de elegibilidade. Para os profissionais de saude e gestores foram
utilizadas as seguintes questdes norteadoras:

1- Em sua opinido, como o (re)conhecimento dos conceitos e critérios de
elegibilidade para os cuidados paliativos influencia na qualidade do
atendimento prestado a este tipo de paciente na ESF?

2- Conte-me sobre as suas experiéncias de acesso a este tipo de cuidados na
unidade de saude da familia em que trabalha. Considere desde questdes
relacionadas ao acesso fisico (condi¢Ges estruturais da unidade, vias
publicas, transporte) a questdes relacionadas ao acesso organizacional
(materiais disponiveis, estrutura da unidade, acolhimento dos profissionais,
capacitacao, etc).

Para os usuarios em CP foi utilizada a seguinte questdo norteadora:
1- Conte-me sobre as suas experiéncias de acesso a este tipo de cuidados na
unidade de saude da familia de seu bairro. Considere desde questdes
relacionadas ao acesso fisico (condicGes estruturais da unidade, vias
publicas, transporte) a questdes relacionadas ao acesso organizacional
(materiais disponiveis, estrutura da unidade, acolhimento dos profissionais,
etc).

Os relatos foram gravados e, posteriormente, transcritos na integra

para analise. Os dados serdo armazenados em sigilo e serdo guardados por
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um periodo de 5 anos. Os participantes foram identificados pelas siglas U1l
(para usuario 1), G1 (para gestor 1), E1 (para enfermeiro 1), e assim,

sucessivamente.

5.6 Plano de anélise dos dados

Para o tratamento dos dados, procedeu-se, primeiramente, a uma
leitura flutuante de todo o material transcrito, sequida de uma pré-analise
para identificar o perfil dos participantes. Posteriormente, foi realizado o
recorte, a agregacdo e a enumeracdo dos dados, permitindo esclarecer os
indicios de categorias. Em seguida, foi iniciada a categorizacdo
propriamente dita, onde as informacdes contidas nas falas dos participantes
formaram o corpus de anélise que levou a elaboracdo de indicadores que
foram submetidos aos procedimentos analiticos e posterior inferéncia,
comparando-se com os dados da literatura (BARDIN, 2011). Associada a
analise de conteudo utilizou o software ATLAS TI 7 para organizacao dos
dados.

O Atlas Tl é uma ferramenta versatil para a analise de dados em
larga escala e permite trabalhar com os mais diversos formatos de midia e
extensdes de arquivo. Sua plataforma permite agregar arquivos no formato
PDF, imagens de diversas extens@es, audios e videos, além de documentos
em Word e outros aplicativos.

O sistema opera com a andlise qualitativa de arquivos diversos,
produzindo dados e apontando tendéncias e padrdes. Rastreando e
analisando diversos arquivos de formatos distintos, a pessoa que utiliza o
Atlas Tl pode encontrar dados que apontem similaridades. Os dados
conseguidos podem ser posteriormente exportados em arquivos de facil
visualizacdo e operagdo, como o formato XML, por exemplo, gerando

inclusive base para bancos de dados.

5.7 Aspectos éticos

O processo de obtengdo do TCLE foi realizado em duas etapas,
conforme Resolucdo Conselho Nacional de Saude/Ministério da Saude
(CNS/MS) 466/2012. Antes de iniciar a coleta de dados os participantes
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foram esclarecidos verbalmente quanto aos objetivos da pesquisa, riscos e
beneficios, métodos a serem empregados e gravacdo da entrevista.
Posteriormente foram obtidas as assinaturas do TCLE.

Os participantes estavam sujeitos aos riscos de ocorréncia de
constrangimento ou desconforto ao responderem as perguntas e a quebra de
sigilo e confidencialidade dos dados coletados. Entretanto, tais riscos foram
minimizados através de algumas medidas de precaucdo, isto €, a entrevista
foi realizada em local privativo e os participantes foram identificados
através de letras e nimeros, ndo sendo possivel a associagdo nominal. Sendo
assim, os riscos referentes a participacdo dos sujeitos neste estudo foram
minimos.

J& os beneficios estdo relacionados ao fato de que apds a realizacdo
deste estudo poderdo ser propostas melhorias do acesso aos CP, bem como
capacitacbes para os profissionais acerca da temaética. Os participantes
também foram beneficiados diretamente pelo fato de que, durante as
entrevistas, receberam esclarecimentos acerca dos conceitos e critérios de
elegibilidade para os CP. Antes de se iniciar a coleta de dados o projeto de
pesquisa foi aprovado pelo Comité de Etica em Pesquisa (CEP) da

instituicdo envolvida proponente. Nimero do Parecer: 812.278.
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6 RESULTADOS E DISCUSSAO

Os resultados e a discussao desta dissertacdo serdo apresentados por
meio de um artigo cientifico e um capitulo de livro, elaborados de acordo
com as regras de formatacdo exigidas para publicacdo. Cabe dizer que o
artigo segue o formato Vancouver e o capitulo o formato da Associagdo

Brasileira de Normas Técnicas (ABNT).
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7 ARTIGO 1: QUESTOES ETICAS NO ACESSO AOS CUIDADOS
PALIATIVOS NA ATENCAO PRIMARIA A SAUDE

Camila Maria Pereira Rates®: Juliana Dias Reis Pessalacia?

'Enfermeira, Mestranda em enfermagem. Universidade Federal de S&o Jodo
Del Rei-UFSJ, Divinépolis, Minas  Gerais, Brasil. email:
camila.rates@yahoo.com.br.
2Enfermeira, Doutora. Professora Adjunta IV da Universidade Federal de
Mato Grosso do Sul- UFMS, Trés Lagoas, Mato Grosso do Sul, Brasil.
email: juliana@pessalacia.com.br.
Instituicdo: Universidade Federal de Sdo Jodo Del — Campus Centro-Oeste
Dona Lindu (CCO), Divindpolis, Minas Gerais, Brasil.
Autor correspondente: Camila Maria Pereira Rates/ E-mail:
camila.rates@yahoo.com.br/ Telefone: (31) 995889351/ Endereco: Rua
Monteiro de Castro 201/204/ CEP: 36415000/ Congonhas, Minas Gerais,
Brasil.

RESUMO

Objetivo: Inventariar as questdes éticas relacionadas ao acesso aos
Cuidados Paliativos (CP) na Atencdo Primaria a Saude (APS), a partir da
experiéncia de gestores, enfermeiros e usuarios elegiveis para CP.
Metodologia: Estudo descritivo, qualitativo, realizado no municipio de
Divinodpolis, Minas Gerais, Brasil. Utilizou-se o referencial metodoldgico de
Bardin para analise de conteido e o referencial tedrico de Justica de
Norman Daniels para a discussdo. O software ATLAS TI 7 foi utilizado
para a organizacdo dos dados. Resultados: Emergiram as seguintes
categorias: Percepcfes sobre o acesso fisico aos cuidados paliativos;
Significados atribuidos ao dominio tedrico-pratico acerca dos CP;
Sentimentos e experiéncias frente ao acolhimento das unidades de saude e
Reflexdes quanto as desigualdades na distribuicdo de materiais e
medicamentos. As questdes éticas inventariadas foram: de que modo a falta
de estrutura das unidades de salde interfere no acesso aos CP?; como a falta
de organizacdo da rede e dos servicos de saude relaciona-se as dificuldades
de acesso aos medicamentos e materiais necessarios para 0s CP?; quais sao
as implicacdes acerca da falta de preparo dos profissionais de salde para
lidar com usuarios que necessitam de CP? Consideracg6es Finais: A APS do
municipio estudado ndo se encontra preparada para a atencdo em CP.
Torna-se necessario organizar uma rede estruturada para estes cuidados e
investir em capacita¢fes na tematica.

Descritores: Bioética; Enfermagem; Cuidados Paliativos; Atengdo Priméria
a Saude; Acesso aos Servigos de Salde.
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Introducéo

As doencas cronicas ndo-transmissiveis (DCNT) sdo hoje
responsaveis por grande parte dos obitos em muitos paises de alta, média ou
baixa condig¢do socioecondmica. Os indices de mortalidade por DCNT séo
mais elevados em paises de baixa e média renda do que em paises ricos.
Aproximadamente dois tercos das mortes prematuras em adultos de 15 a 69
anos de idade e trés quartos de todas as mortes adultas séo atribuiveis a tais
condigdes. Em todos os paises do mundo as DCNT séo o principal problema
de Sadde Publica). O Brasil também tem acompanhado esta tendéncia, pois
a mudanca do perfil demografico e epidemioldgico de sua populacdo, com
evidente aumento do numero de idosos, tem ocasionado o aumento da
prevaléncia destas doengas.

Concomitantemente @ mudanga do perfil populacional, surgem
grandes avanc¢os das ciéncias médicas e bioldgicas, tais como as inUmeras
tecnologias de suporte, capazes de aumentar a expectativa de vida das
pessoas. Contudo, tais avangos tém propiciado o surgimento de importantes
desafios éticos, como a questdo do acesso aos servicos e cuidados em
salde®. Neste contexto, tornam-se relevantes as discussdes em torno das
questdes éticas envolvendo o acesso aos Cuidados Paliativos (CP).

O termo ‘Cuidados Paliativos’ ¢ utilizado para indicar os cuidados
oferecidos a pacientes fora de possibilidades terapéuticas, isto €, aqueles
pacientes portadores de doencas incuraveis, que nao dispdem de tratamento
curativo®. Destaca-se, portanto, a importancia dos CP e da reorganizagio
dos servicos de salude com a finalidade de assegurar sua oferta a quem
precisa® uma vez que existe certa dificuldade em se manter a justica e a
equidade no acesso a estes cuidados nos sistemas de salde.

Desta forma, é necessario haver uma nova postura assistencial, um
investimento na formacgdo dos profissionais de saide® e até mesmo um
incentivo para a melhoria dos CP na Atencdo Primaria a Saude (APS).
Assim, o objetivo deste estudo foi inventariar as questdes éticas
relacionadas ao acesso aos CP na APS, a partir da experiéncia de gestores,
enfermeiros e usuarios elegiveis para CP e, em seguida, discuti-los sequndo

a teoria da Justica proposta por Norman Daniels, filosofo norte-americano,
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especialista em ética e bioética. Segundo Daniels, uma teoria da justica
relacionada ao direito a salde deve tratar das responsabilidades individuais
e sociais no que se refere a protecdo e promogéo da saude, abarcando tanto a
fundamentagao tedrica quanto respondendo as questdes reais®.
Metodologia

Tratou-se de um estudo descritivo, de natureza qualitativa, realizado
no municipio de Divindpolis, Minas Gerais, Brasil. Participaram do estudo:
11 enfermeiros, 3 gestores e 8 usuérios elegiveis para CP precoces ou
imediatos. O critério para definicdo da amostra foi o de conveniéncia, isto €,
a coleta de dados foi encerrada quando se obteve o ‘corpus’ necessario para
analise dos relatos, o qual se constituiu por meio da relevancia das falas.

A selecéo dos enfermeiros participantes foi realizada a partir de uma
lista contendo 0os nomes de todos os enfermeiros atuantes na APS do
municipio, sendo realizados sorteios para o recrutamento dos mesmos. Os
gestores participantes correspondem ao nimero total de gestores da APS do
municipio. Os critérios de selecdo para os enfermeiros e gestores
participarem da pesquisa foram: ter, no minimo, 6 meses de experiéncia de
trabalho na APS, pois se pressupde que tempo inferior a esse ndo €
suficiente para conhecer os pacientes elegiveis para CP, aceitar a participar
da pesquisa e ndo estar afastado do trabalho. J& quanto aos usuéarios, foram
incluidos aqueles com escore igual ou menor a 70% na Escala de
Performance de Karnofsky (KPS), a qual foi aplicada utilizando-se o0s
prontudrios de todos os usuarios elegiveis para CP, segundo os critérios da
Organizacdo Mundial de Saude (OMS). Esta escala é utilizada para
mensurar a capacidade funcional de pessoas acometidas por qualquer
doenca. Os pacientes com escore na escala de Karnofsky (KPS) inferior ou
igual a 70% tém indicagdo precoce de assisténcia de Cuidados Paliativos®.
Quanto aos critérios da OMS, torna-se importante dizer que para um
paciente ser elegivel para CP ele deve apresentar uma ou mais das seguintes
doencas ou condigdes: Doenca de Alzheimer e outras deméncias, Céancer,
Doencas cardiovasculares (excluindo quando causa de morte repentina),
Cirrose hepatica, Anomalias congénitas, Sequelas de meningite, doencas

hematoldgicas e imunoldgicas, condi¢bes neonatais, Doenca pulmonar
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obstrutiva crbénica (DPOC), Diabetes, Sindrome da Imunodeficiéncia
Humana Adquirida (HIV/Aids), Insuficiéncia renal, Esclerose multipla,
Doenca de Parkinson, Artrite reumatoide e Tuberculose resistente().
Portanto, os critérios de selecdo dos usuarios participantes foram: ter mais
de 18 anos, ser elegivel para receber CP precocemente (KPS<70%) e aceitar
a participar da pesquisa.

A coleta de dados com os enfermeiros e gestores ocorreu nos meses
de setembro a novembro de 2014 e a coleta com 0s usuarios ocorreu no més
de junho de 2015. Aos enfermeiros e gestores foram feitas as seguintes
perguntas: 1- Em sua opinido, como o (re)conhecimento dos conceitos e
critérios de elegibilidade para os CP influencia na qualidade do atendimento
prestado a este tipo de paciente na ESF? 2- Conte-me sobre as suas
experiéncias envolvendo o acesso a este tipo de cuidados na unidade de
salde da familia em que trabalha. Para a coleta de dados com 0s usuarios
utilizou-se a seguinte questdo norteadora: Conte-me sobre as suas
experiéncias envolvendo o acesso aos CP na unidade de satde da familia do
seu bairro, considerando o acolhimento, estrutura fisica, disponilidade de
materiais, atendimento as suas necessidades, entre outros aspectos.

Os relatos obtidos nas entrevistas foram gravados e, posteriormente,
transcritos na integra para analise de contetdo proposta por Bardin®. Para a
organizacdo dos dados utilizou-se o programa computacional ATLAS TI 7.
Ja para a discussdo das questdes éticas, utilizou-se a Teoria da Justica
proposta por Norman Daniels, a qual propde uma reflexdo sobre trés
aspectos em relacdo as necessidades de salde: (a) se a salde possui uma
importancia moral especial; (b) quando uma desigualdade de saude pode ser
considerada injusta; e (c) como podemos atender as necessidades de salde
se ndo conseguimos atender a todas as necessidades®,

Acerca dos aspectos éticos do estudo, é importante dizer que 0s
participantes foram identificados por numeros, as entrevistas foram
realizadas em local reservado e o projeto recebeu aprovagdo do Comité de
Etica em Pesquisa (CEP) da Universidade Federal de S&o Jodo Del Rei

(UFSJ) por meio de parecer nimero 812.278.
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Resultados e discussao

A fim de se conhecer o perfil dos participantes foram coletados
dados voltados para a caracterizacdo dos mesmos. Sobre os enfermeiros
encontrou-se que todas as participantes (100%) séo do sexo feminino, com
média de idade de 28,5 anos e tempo médio de trabalho na atencdo priméria
de 2,5 anos, sendo o tempo maximo de 8 anos e o tempo minimo de 6
meses. Em relacdo aos usuarios percebeu-se que 4 (50%) sdo do sexo
feminino e 4 (50%) do sexo masculino, com media de idade de 65 anos,
sendo a idade minima 29 anos e méxima 94 anos. Ja os gestores, 2 (66%)
sdo do sexo feminino e 1 (34%) do sexo masculino.

Os usuarios entrevistados tinham as seguintes doencas/condicdes:
Céncer de mama (1; 12,5%), Artrite reumatdide (1; 12,5%), Alzheimer (1;
12,5%), Sequelas de Acidente Vascular Enceféalico (AVE) (2; 25%),
Diabetes e Reumatismo (3; 37,5%). Em relacdo aos escores obtidos apds
aplicacdo da KPS nos prontuarios, encontrou-se que: 5 (62,5%) possuem
escore de 70%, 1 (12,5%) escore de 50% e 2 (25%) escore de 40%. Apos
conhecer-se o perfil dos participantes foi realizada a transcricdo e analise
das falas. Foram identificadas quatro categorias tematicas, apresentadas a
sequir:

Percepces sobre o acesso fisico aos cuidados paliativos

Por meio desta categoria tematica é possivel perceber que 0s
enfermeiros entrevistados apontaram o meio de transporte como sendo um
facilitador do acesso dos usuarios aos CP, sobretudo para aqueles que sdo
acamados, moram distante ou que por algum motivo ndo conseguem chegar
até a unidade. Vale salientar que os 11 (100%) enfermeiros mencionaram

esta facilidade de transporte.

“A gente tem paciente que mora longe, mas tem a van para fazer visitas
domiciliares, € um ponto facilitador. Se ndo tivesse a van a gente demoraria
para ir na casa do paciente.” [E9]

“E... a questdo do transporte, se precisar de ir na casa do paciente e tal...
nos temos acesso, NOS temos um carro, e ai sim a gente vai, a gente tem um
meédico que vai né?!’[E5]
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O municipio de Divinopolis oferece a cada unidade de saude um
carro que fica a disposicdo da UAPS durante todo o dia. Este carro é
utilizado principalmente para realizacdo das visitas domiciliares, portanto,
isto facilita o acesso aos CP, conforme observado nos relatos.

Assim, pode-se afirmar que o transporte oferecido pelo municipio a
cada unidade de saltde contribuiu positivamente para a realizacdo de visitas
domiciliares em CP. Um estudo realizado no municipio de Fortaleza- Ceara-
Brasil, apontou que o volume de producdo medio mensal de visitas
domiciliares realizadas por médicos e enfermeiros sofreu queda durante os
meses em que ndo houve veiculo de transporte para as equipes de saude. O
mesmo estudo ainda afirmou que o transporte é importante para a realizacao
das visitas domiciliares®.

E importante salientar que o municipio pesquisado € privilegiado por
contar com este facilitador, uma vez que este ndo faz parte da realidade de
muitos municipios brasileiros. Cuidadores e pacientes no fim da vida
elencaram, em um estudo realizado em 2013, algumas fragilidades das ESF
frente aos cuidados aos seus familiares: falta de recursos e suporte, falta de
medicamentos de alto custo e falta de transporte quando necessitam levar
seu parente aos servicos de salde, necessitando para isso da ajuda de
pessoas da familia e de vizinhos®.

Cabe dizer que os usuarios e os gestores nao fizeram referéncia ao
meio de transporte. Infere-se que isto tenha ocorrido porque 0s usuarios ndo
estdo autorizados a utilizar o transporte oferecido a UAPS e os gestores,
rotineiramente, ndo realizam visitas domiciliares.

Os enfermeiros apontaram a estrutura fisica da unidade como ponto
que dificulta o acesso dos usudarios aos CP, principalmente em se tratando
do acesso fisico. Todos os enfermeiros (100%) relataram que o0 acesso fisico
da unidade é ruim. O relato abaixo reflete algumas das dificuldades

elencadas:

“[...] Mas aqui por exemplo, aqui na unidade ndo tem acesso para
cadeirante né!? Entdo se uma pessoa deficiente, com deficiéncia fisica, que

ndo anda e fica em cadeira de rodas, aqui € bem dificil pra ele. Onibus
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também né!? [...] Onde a gente trabalha néo tem asfalto, entdo séo 6nibus
mais ruins pra aguentar o tranco, entdo nao tem acessibilidade direito pra
ele. Entdo a pessoa tem que trazer o paciente até aqui a pé, da cadeira de
rodas, carregando a cadeira de rodas até chegar aqui, as vezes faz quase
uma hora de caminhada né!? Porque nem sempre tem um carro pra trazer
aqui. "[E1]

Durante as entrevistas com o0s gestores também foram relatadas estas
dificuldades de acesso referente & estrutura precéria das unidades. Isto pode
ser observado nas falas dos 3 (100%) gestores, como exemplifica o relato

abaixo:

“Em questdo de infraestrutura, algumas Estratégias de Saude da Familia
ndo tém espacos adequados para fazer um trabalho. Normalmente, faz-se
um trabalho na residéncia da pessoa ou as vezes no grupo, em espacos

comunitarios.” [G2]

A politica brasileira de APS estabelece que 0s aspectos estruturais
das unidades de saude devem ser valorizados, pois sdo itens necessarios a
realizacdo das acOes de atencdo primaria. Os critérios de estrutura para 0s
estabelecimentos de salde também estdo presentes na Resolucdo da
Diretoria Colegiada (RDC) n° 508 e no manual de estrutura fisica das
unidades primarias de saide*®. Pode-se citar também a Portaria Gabinete
do Ministro (GM) Ministério da Saude (MS) 648/2006, a qual especifica
padrdes de infraestrutura, recursos humanos e materiais necessarios para o
desenvolvimento das acbes das equipes de saide da familia®®. Porém,
mesmo frente a tantas normativas no pais, ainda nota-se a existéncia da
precariedade estrutural das unidades de saude, conforme constatado pelas
falas dos profissionais entrevistados.

As dificuldades citadas por enfermeiros e gestores também foram
apontadas em estudo realizado com acompanhamento tutorial na ESF, o
qual apontou que as unidades avaliadas funcionam em casas alugadas,

adaptadas para o funcionamento como unidade de satde, sem inspecdo dos
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riscos e insalubridadeV). Outro estudo voltado para a avaliagio do sistema
de salde, realizado em Natal-Rio Grande do Norte- Brasil, também afirmou
que as unidades da ESF funcionam, em sua maioria, em casas alugadas e
que foram adaptadas, mas que ndo possuem infraestrutura adequada para o
funcionamento. Também encontrou que 0s gestores reconhecem a existéncia
de barreiras na ESF as quais dificultam o acesso aos cuidados®?. Percebe-
se, entdo, que esta ainda € uma realidade presente em diferentes estados do
Brasil, a qual necessita ser repensada.

A partir dos relatos da presente categoria, emergiu a seguinte questao
ética: de que modo a falta de estrutura das unidades de saude interfere no
acesso aos CP? A falta de estrutura das unidades para atendimento aos
usuarios elegiveis para CP pode ser vista como uma questao ética, uma vez
que, esta relacionada ao comprometimento da assisténcia, mas que apresenta
implicacdes politicas relacionadas a falta de recursos para investimentos em
estrutura fisica.

Conforme observado nos depoimentos de enfermeiros e gestores,
muitas vezes ndo ha o numero adequado de salas para atendimento aos
usuarios, ha presenca de escadas dentro da unidade, dificultando ainda mais
0 acesso e até mesmo causando constrangimento aos profissionais e aos
USUArios.

Entende-se que na area da salde é importante estabelecer algumas
prioridades para melhoria da qualidade dos servicos. Neste sentido,
menciona-se a necessidade de investimentos nas estruturas fisicas das
unidades de salde, visando, inclusive, a facilidade no acesso fisico aos CP
na APS. No entanto, salienta-se, de acordo com Daniels, que necessidades e
preferéncias ndo sdo sin6nimos. A dificuldade em se abordar as
necessidades é justamente a falta de consenso sobre o que realmente €
necessario. Segue-se, entdo, para a busca de um procedimento justo de
decisdo para a alocacdo de recursos quando ndo h& consenso sobre as
disputas®.

Sentimentos e experiéncias frente ao acolhimento das unidades de satde

Percebeu-se durante as entrevistas que todos 0s 0ito usuarios sentem-

se satisfeitos com a forma com que sdo acolhidos pelos profissionais de
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salde. Certamente, isto é reflexo da preocupacdo dos profissionais em
garantir uma melhor qualidade de vida para estes usuarios. Abaixo, estdo

alguns discursos que remetem ao sentimento de satisfacdo dos usuarios:

“Eu ndo tive problema. Sempre vou no posto, me atendem bem, me passam
na frente para eu ndo ficar esperando por causa do meu problema de salde
mesmo. Chego 14, me atendem bem, pego remedio, passa receita, tudo
direitinho. Ndo tenho nada a reclamar.” [Ul]

“Eles sdo bem atenciosos comigo. Sempre que tiver alguma coisa eleS €stao
fazendo para mim.” [U3]

Os usuérios mencionaram em suas falas que os profissionais 0s
acolhem na unidade de forma atenciosa e sempre tentam ser resolutivos
frente as suas necessidades. Acolhimento é uma diretriz da Politica Nacional
de Humanizagédo (PNH), que ndo tem local nem hora certa para acontecer e
ndo se restringe a um profissional especifico para fazé-lo: faz parte de todos
0s encontros do servigco de saude. O acolhimento é uma postura ética que
implica em ouvir o usuario em suas queixas, em reconhecer 0 seu
protagonismo no processo de saude e adoecimento e na responsabilizacao
pela resolugdo, com ativagdo de redes de compartilhamento de saberes.
Acolher ¢ um compromisso de resposta as necessidades dos cidaddos que
procuram os servicos de satde?.

Pesquisa aponta que enfermeiros consideram o relacionamento
interpessoal com o paciente e com seus familiares como sendo um meio
importante de promover CP, pois facilita o esclarecimento de ddvidas de
forma que os pacientes exteriorizem suas angustias e seus medos. Enfim,
evidenciou-se a relevancia da comunicacdo como estratégia fundamental
para respaldar a pratica clinica do enfermeiro direcionada ao paciente em
CPUD,

Dentre os profissionais que realizam este acolhimento, os Agentes
Comunitarios de Saude (ACS) se destacaram nas falas dos usuarios, uma
vez que 4 (50%) deles mencionaram em suas falas que os ACS, de fato, sdo

intermediarios entre eles e os demais profissionais das unidades.
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“A agente de saude marca o dia e ele (médico) vem aqui. A agente estd
sempre passando aqui para me ver, eles sdao bem atenciosos comigo.” [U3]

“O agente vem aqui em casa e a médica tem os dias certos de vir.” [U5]

O papel exercido pelo ACS é fundamental no contexto da APS, pois
torna possivel que as necessidades da populacdo cheguem a equipe de
profissionais e, a partir dai, que sejam feitas intervencbes junto a
comunidade. Torna-se pertinente lembrar que o ACS também transmite
informagdes de saude a populacdo. Além do Brasil, paises como os Estados
Unidos da América, Quénia, Bangladesh, Reino Unido e Africa do Sul, tém
inserido 0 ACS em seus sistemas de satide*?.

Estudo realizado em Montes Claros- Minas Gerais- Brasil, apontou
que a maioria dos ACS compartilham com a equipe de profissionais da ESF
as situacOes familiares encontradas durante as visitas, sobretudo as situacfes
de risco. Além disso, os ACS fazem orientacdes gerais as familias e
agendam consultas e exames para a populagdo®. O ACS € o elo que
possibilita a confianca e o vinculo entre a equipe de salde e a comunidade
assistida, facilitando, assim, 0 acesso aos cuidados.

Significados atribuidos ao dominio tedrico-pratico acerca dos cuidados
paliativos

Esta categoria tematica, mostra que os enfermeiros reconhecem a
importancia do conhecimento tedrico e pratico sobre os CP. Tal categoria
resulta da fala de 7 (63,7%) enfermeiros e mostra o quanto julgam
importante conhecerem os critérios de elegibilidade para CP, uma vez que a
partir do momento em que se conhece quem sao 0s usuarios elegiveis para
CP é possivel elaborar um plano de cuidados a serem prestados. Notou-se
também, como apresentado abaixo, que o0s enfermeiros preocupam-se muito
em garantir uma assisténcia capaz de contribuir para a melhoria da

qualidade de vida dos pacientes em CP.

“[...] Tendo o diagnostico daquele usuario, a gente vai fazer nosso plano de
agdo em cima do que ele necessita, né!?” [E3]
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“Ajuda pra vocé poder selecionar a sua populacdo que precisa desses
cuidados ne!? [...] Entdo quando vocé conhece sua populagdo, que vocé
sabe a populacdo que vocé tem que atender, vocé pode programar melhor
é... estratégias mesmo pra poder atingir esse publico.” [ES5]

E relevante que os enfermeiros se preocupem com a questio do
planejamento das agOes, principalmente em se tratando de pacientes que
necessitam de CP precocemente, pois se sabe que o nimero de necessidades
do usuario é diretamente proporcional a necessidade de planejamento da
assisténcia. Quanto maior for a necessidade de cuidados, maior devera ser o
planejamento das a¢des®.

Cabe ressaltar que todos os enfermeiros (100%) referiram em suas
falas a importancia e necessidade da realizacdo de capacitacdes voltadas
para os CP, uma vez que nunca participaram de cursos de atualizacdo ou
qualquer curso que abordasse a tematica. Alguns enfermeiros disseram ter
estudado, em linhas gerais, os conceitos de CP durante a graduagdo. A
vontade de serem capacitados para prestarem melhor assisténcia aos

usudrios pode ser demonstrada atraves dos enunciados abaixo:

“Eu acho mesmo que a gente precisava era de reciclagem né?! Nem era
uma reciclagem na verdade né!? Mas era uma formacédo mesmo, pra todos
nos da rede, pra poder melhorar isso né!? Pra poder classificar esses
pacientes mesmo, fazer uma programacao, ter um espago na nossa agenda,
porque muitas vezes quando a gente programa de fazer visitas, alguma
coisa, interpreta-se mal, que a gente quer sair da unidade, que é melhor
sair do que ficar dentro da unidade.” [E7]

“Hoje em dia a gente ndo tem capacita¢do, mais ou menos a gente vé na
faculdade, entdo, quanto mais conhecimento, mais capacitacdo, mais
melhora o cuidado. Capacitacdo a gente ndo tem. Acho que a gente precisa
ter, ndo sé eu, mas minha equipe toda.”[E10]

Cabe dizer que a necessidade de capacitagcdo também foi reconhecida
por 1 (33,3%) dos trés gestores entrevistados. Segue relato abaixo:

“Em termos de capacitagdo, infelizmente a gente até precisava de parceria
com a universidade para fomentar um pouco mais essa politica de cuidados
paliativos. [...] A questdo dos profissionais, atraves da capacitagdo, acho
que eles terdo mais abertura para trabalhar mais com essa metodologia
(cuidados paliativos).” [G2]
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O fato de os enfermeiros nunca terem participado de cursos de
atualizacdo e/ou capacitacdo sobre CP pode estar relacionado a escassez de
cursos voltados para esta tematica e também a pouca abordagem do tema na
graduacdo e na pos-graduacio®. O curriculo profissional da Enfermagem
necessita de disciplinas voltadas para a finitude humana, pois os enfermeiros
se sentem despreparados para lidar com o0s pacientes que estdo a morte.
Enfim, existe uma caréncia de formacdo paliativista especifica para 0s
enfermeiros®),

Os profissionais de Enfermagem sdo os que mais investem tempo
com pacientes no final da vida quando comparados a qualquer outro
profissional de saude. Contudo, estes profissionais ndo se sentem
competentes ou confiantes para o cuidado no final da vida. O cuidado
paliativo em enfermagem é propiciar conforto, agir e reagir de forma
adequada perante a uma situacdo de morte com o doente, familia e consigo
mesmo®?,

A partir dos relatos dos enfermeiros nesta categoria, foi possivel
inventariar a seguinte questao ética: quais sdo as implicacGes acerca da falta
de preparo dos profissionais de saude para lidar com usuarios que
necessitam de CP? O despreparo dos profissionais para lidarem com
usuarios em CP constitui-se uma questdo ética importante. Vale dizer que,
durante a prética profissional, os enfermeiros podem passar por questfes
envolvendo CP com as quais ndo conseguird se posicionar e,
consequentemente, podem enfrentar momentos de angustia e ansiedade, o
que pode implicar diretamente na assisténcia de baixa qualidade aos
usuarios. Desta forma, destaca-se a importancia da educacdo em CP,
previamente ao enfrentamento de problemas éticos da préatica profissional.

Segundo Norman Daniels a educagdo estd entre os itens que
compdem os grandes determinantes da salde, portanto, é relevante investir
nesta area. Desta forma, nota-se que Daniels ndo restringe sua teoria da
justica aos aspectos de alocacdo de recursos e servicos de saude®. Pelo
contrario, Norman também voltou seus estudos para os profissionais de

salde e reconhece que, além de buscarem atingir bons resultados clinicos
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dos pacientes, os profissionais se preocupam em prestar um atendimento
igualitario a eles®®),

Por fim, salienta-se que os relatos presentes nesta categoria, podem
relacionar-se diretamente ao acesso dos usuérios aos CP, uma vez que
quando os profissionais tém conhecimento sobre os CP, bem como sobre
seus critérios de elegibilidade, torna-se possivel fazer, por exemplo, uma
busca ativa destes usuarios para conhecer suas necessidades e prestar
atendimento. Além disso, quando os profissionais conhecem esses USUArios,
certamente, cuidardo deles com a particularidade devida.

Reflexbes quanto as desigualdades na distribuicdo de materiais e
medicamentos

Nesta categoria tematica foram incluidas as falas que remetem a
influéncia dos recursos materiais no acesso aos CP, tais como gaze, soro,
esparadrapo, coberturas para curativo, equipo e medicamentos. Observou-se
gue ndo houve consenso sobre a disponibilidade ou indisponibilidade de
materiais a serem utilizados, isto é, notou-se que 6 (54,6%) enfermeiros
disseram estarem satisfeitos com esta questdo de materiais, enquanto que 5
(45,4%) alegaram falta de material.

Esta incoeréncia nas falas permite duas inferéncias: 1- a incoeréncia
pode estar associada a forma como os enfermeiros fazem seus
planejamentos mensais de insumos, pois, tendo em vista que todas as
UAPS estdo inseridas em um mesmo municipio, entende-se que os materiais
estdo disponiveis a todas as equipes de forma igual, isto é, quando ha
requisicdo de material, este chega a unidade. 2- a incoeréncia pode estar
associada a diferenca da realidade populacional em que cada UAPS esta
inserida, uma vez que foram entrevistados enfermeiros atuantes em zona
rural, de baixa renda, e entrevistados enfermeiros que trabalham na zona
urbana.

Uma pesquisa realizada em Cuiabd- Mato Grosso do Sul- Brasil,
com o objetivo de analisar a percepcdo de enfermeiros quanto a influéncia
da infraestrutura em suas acdes, recortando-se o contexto especifico das
unidades basicas de saude (UBS) tradicionais também constatou falta de

consenso entre os enfermeiros entrevistados quando questionados sobre
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disponibilidade ou ndo de materiais. Alguns enfermeiros referiram que 0s
materiais disponiveis sdo suficientes e outros se manifestaram de forma
contraria®.

Vale dizer que a disponibilidade ou indisponibilidade de materiais,
consequentemente, € refletida nas falas dos usuérios, pois se percebeu
durante as entrevistas realizadas, que alguns estdo recebendo os materiais
necessarios em quantitativo adequado e outros ndo. As falas apresentadas

abaixo remetem a falta de material na unidade apontada pelos enfermeiros:

“A saude da familia ajuda muito, mas ainda deparamos com alguns
problemas, falta algum material, mas nada que interfira diretamente no
mau cuidado.” [E9]

“Material sempre em falta. Tem dificuldade. Quando a gente precisa de
exame especifico, é barrado. Entdo dificulta.” [E10]

Sabe-se que a falta de materiais has UAPS prejudica as praticas do
enfermeiro, pois algumas acdes sdo interrompidas. Além disso, a falta de
insumos impede uma atencdo adequada a salde e o desenvolvimento de
cuidados clinicos adequados aos pacientes®@,

A falta de recursos materiais também foi ressaltada por 4 (50%)
usudrios. Percebeu-se que, na maioria das vezes, esta é relacionada a falta de

medicamentos, conforme presente no relato abaixo:

“Ultimamente tem faltado muito remédio na prefeitura. Eles ndo tem
reabastecido os postos. Muitas vezes perde a viagem. Chega nervosa
aqui.”’[U6]

Como dito anteriormente, também foram encontrados relatos que
remetem aos recursos materiais como um ponto positivo para a assisténcia

em CP. Abaixo é possivel conhecer um dos depoimentos dos enfermeiros:

“Em relagdo aos materiais que a gente precisa, principalmente quando se
trata dos materiais de curativos e medicacdo, o SUS garante acesso a esse
tipo de material, entdo os pacientes tem esse tipo de material, pedidos
mensais para esses pacientes. E também em relacdo aos exames para fazer
o0 controle desses cuidados, o SUS também garante que os pacientes tenham
essas exames em domicilio.” [E4]
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Esta facilidade de acesso aos materiais também foi apontada pelos
usuarios. Dos 8 usudrios entrevistados, 4 (50%) estdo satisfeitos com a

forma com que os materiais chegam ateé eles:

“Ja precisei de material do posto. E ficil conseguir material. Ndo tenho

nada a reclamar.” [US8]

Frente a facilidade ao acesso dos usuarios aos materiais nas unidades
de saude € importante chamar atencdo a necessidade de avaliacdo do
paciente previamente a dispensacdo de materiais, uma vez que este precisa
de uma assisténcia integral. A entrega de materiais desacompanhada de
avaliacdo pode comprometer a qualidade dos CP. Vale lembrar que o0s
usuarios em CP necessitam de um cuidado continuo, de uma assisténcia
ampla, que o atenda como um todo, considerando-o como um ser
biopsicossocial e espiritual ¥,

Os relatos identificados nesta categoria culminaram no seguinte
guestionamento ético: como a falta de organizacdo da rede e dos servicos de
saude relaciona-se as dificuldades de acesso aos medicamentos e materiais
necessarios para os CP? A dificuldade no acesso a medicamentos e
materiais € uma questdo ética que implica no comprometimento aos CP
oferecidos aos usuérios. Sabe-se ainda que a indisponibilidade de
medicamentos, como os analgésicos, pode fazer com que o sofrimento dos
usuarios com possiveis dores aumente.

E importante haver condi¢Bes que permitam a disponibilidade
imediata de medicamentos para controlar os sintomas dos pacientes®®).
Salienta-se ainda que a programacéo de consumo de medicamentos deve ser
elaborada com uma margem de seguranca para ndo faltar medicamentos,
visto que, assim, 0 acesso e a continuidade do tratamento dos pacientes
serdo garantidos®®),

Frente as desigualdades no acesso aos materiais e medicamentos,
vale dizer que Norman Daniels defende que estas sdo permitidas desde que

oferecam um ganho para os que estdo em pior situacdo®. Desta forma,
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sugere-se, no tocante a falta de medicamentos e materiais suficientes para
todos os usuarios elegiveis para CP, que os gestores estabelecam critérios
para distribuir tais insumos.

Contudo, é importante mencionar que ao estabelecer critérios para a
distribuicdo dos materiais e medicamentos, os gestores devem ter em mente
a existéncia de uma controvérsia moral que envolve a criacdo de
beneficiados e ‘prejudicados’ nas decisGes de alocacdo de recursos. Tal
alocacdo pode resultar em um problema de legitimidade, visto que demanda
uma resposta sobre em quais condic¢des os decisores tém a autoridade moral
para definir os limites impostos por suas decisdes®.

Além disso, deve-se justificar a forma como as decisdes serdo
tomadas. Daniels pondera que uma autoridade é razodvel como legitima se
cumprir um procedimento ou processo previamente determinado e debatido.
Quando ndo ha consenso sobre principios capazes de resolver disputas
acerca da alocacao de recursos para a saude e os cuidados de saude, torna-se
necessario encontrar um processo justo cujos resultados sejam aceitos como
justos ou razoéveis®.

Consideracoes finais

A partir dos relatos dos participantes, pode-se observar que as
questBes éticas inventariadas sdo, muitas vezes, reflexo do despreparo da
APS para a atengdo em CP e da falta de organizacdo de uma rede
estruturada para estes cuidados no municipio. Desta forma, ressalta-se a
importancia de politicas de saude voltadas para a inclusdo dos CP na APS e
da capacitacdo dos profissionais de saude deste nivel de atencdo para este
tipo de cuidados.

Salienta-se também, a importancia das Redes de Atencédo a Saude na
estruturacdo da atengdo em CP, com uma devida estruturacdo de um sistema
de referéncia e contra-referéncia, que articule os niveis de atencdo e 0s
diferentes servicos envolvidos na prestacdo destes cuidados. E interessante
explorar todo o potencial que a APS possui, pois esta, em uma rede, é capaz
de direcionar todas as a¢des voltadas para os CP.

Por fim, aponta-se a necessidade de haver uma sistematizacdo de

diretrizes e acdes para implantacdo dos CP na APS em func¢édo da demanda
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existente neste nivel de atencdo, acompanhada pela mudanca do perfil
demogréafico e epidemiologico dos brasileiros, os quais, cada vez mais
necessitardo de CP no fim da vida.
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PONTOS A APRENDER

1- A importancia da Bioética para a discussdo das questdes em torno dos
Cuidados Paliativos (CP).

2- Conceitos e defini¢Oes de equidade e justica.

3- Os diversos aspectos da justica em salde.

4- Questdes éticas/bioéticas relacionadas ao acesso aos CP na Atencdo
Priméria a Saude (APS).

PALAVRAS-CHAVE
Bioética; Cuidados Paliativos; Acesso aos Servicos de Salde; Equidade em

salde; Justica.

ESTRUTURA DOS TOPICOS
1- Introdugdo: Neste tOpico sera apresentada uma contextualizacdo do
capitulo, da tematica a ser abordada, bem como o seu objetivo e

apresentacdo das informacdes sobre a construcao deste ensaio teorico.

2- Abordagem tedrica sobre justica e equidade: Neste topico sera realizada

uma breve conceituacdo de equidade e justica e também uma abordagem
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sobre a Teoria de Justi¢a de Norman Daniels e os principios de justica como

equidade de John Rawls.

4- Discussdo dos aspectos bioéticos relacionados ao cuidados paliativos a
luz de Norman Daniels: Este topico objetiva apresentar e discutir as
Questdes éticas/bioéticas relacionadas ao acesso aos CP na APS, com énfase
nas publicacdes de Norman Daniels.

5- ConsideracOes finais: Neste tdpico serdo feitas as Ultimas consideracdes

sobre 0s aspectos bioéticos do acesso aos CP na APS.

RESUMO

Distribuir recursos na area da satde de forma equanime ainda é um desafio
para gestores e profissionais e pode, inclusive, tornar-se um problema ético,
tal como a dificuldade em se manter a justica e a equidade estabelecidas
pelo Sistema Unico de Saude (SUS) quando se trata do acesso aos CP na
APS. Neste sentido, nota-se que os CP inserem-se na reflexdo bioética,
sobretudo, no que se refere ao processo de tomada de decisdes envolvendo
questdes sobre equidade e acesso aos CP na APS. Desta forma, tornou-se
relevante realizar um ensaio tedrico acerca dos aspectos bioéticos
relacionados ao acesso aos CP na APS, considerando-se a Teoria de Justica
proposta por Norman Daniels e outras literaturas relacionadas a Equidade e
a Justica. Foram discutidos os seguintes aspectos éticos/bioéticos: falta de
estrutura adequada nas Unidades de Atencdo Primaria a Saude (UAPS),
distribuicéo injusta de medicamentos e materias entre os usuarios em CP e 0
despreparo dos profissionais para lidarem com estes usuarios. Observou-se
que as questbes éticas em torno do acesso aos CP estdo relacionadas,
principalmente, as dificuldades estruturais e organizacionais da rede de
atencdo a saude brasileira em incorporar os CP na APS.

INTRODUCAO

O envelhecimento populacional e consequente aumento das Doencas
Cronicas Ndo-Transmissiveis (DCNT) tém contribuido para que os cuidados
prestados durante o fim da vida dos pacientes se tornem cada vez mais
presentes no cotidiano dos profissionais de salde dos diversos niveis de
assisténcia (FLORIANI; SCHRAMM 2010; SCHNEIDER et al., 2010). No
entanto, mesmo que os CP e a Atencdo Domiciliar (AD) estejam
estabelecidos no @mbito do SUS por meio da Lei nimero 10.424, de 15 de
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abril de 2002 do Congresso Nacional (CN), a qual regulamenta a atencéo
domiciliar e também por meio da Portaria n® 963, de 27 de maio de 2013 do
Ministério da Saude (MS)/ Gabinete do Ministro (GM), a qual redefine a
AD sabe-se que o Brasil ainda conta com poucos servigos voltados para os
CP e a maioria dos que existem estdo ligados a hospitais (RABELLO;
RODRIGUES, 2010).

Os CP sdo definidos como uma abordagem voltada a promogéo da
qualidade de vida de pacientes e seus familiares que vivenciam momentos
de enfrentamentos de doengas que ameacem a continuidade da vida. Desta
forma, prestar CP significa prevenir e aliviar o sofrimento, por meio de
identificacdo precoce, avaliacdo e tratamento da dor, bem como de outros
problemas fisicos, psicossociais e espirituais (OMS, 2002).

Por outro lado, o conceito aplicado pelo Medicare (sistema de seguro
de saude americano), restringe, de certa forma, o acesso a estes cuidados,
por utilizar o tempo de sobrevida do paciente como um dos principais
critérios de indicacdo. Os critérios do Medicare podem ser resumidos em:
expectativa de vida avaliada menor ou igual a seis meses; o paciente deve
optar por CP exclusivos e abrir mdo dos tratamentos de prolongamento da
vida, além de ter que ser beneficiario do Medicare (PESUT et al., 2015).

Os CP devem visar a manutencdo da qualidade de vida do paciente e
de suas familias e, sempre que possivel, devem ser prestados no ambiente
domiciliar com o objetivo também de reduzir as internacdes hospitalares e
atendimentos desnecessarios. Para isso, € importante existir melhor
integracdo dos servicos de salde primarios e secundarios, com uma
abordagem centrada na pessoa e que inclua o paciente e o cuidador familiar
no planejamento da assisténcia (VEGA et al., 2011).

Cabe dizer que, ao contrario do Brasil em que estes cuidados ainda
se encontram fortemente ligados ao modelo hospitalocéntrico, outros paises
javeem a Atencdo Primaria a Saude (APS) como o nivel de assisténcia ideal
para oferecer CP aos seus usuarios (WALSHE, 2008). Como exemplo,
pode-se citar o Canada e a Espanha, onde os CP estdo inseridos na APS
(REHEM; TRAD, 2005).
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No Brasil, a APS, por meio da Estratégia de Satde da Familia (ESF)
estabelece vinculos de compromisso e responsabilidade com a populagédo na
producdo da satde (BRASIL, 2011). Desta forma, a ESF possui capacidade
de oferecer préticas assistenciais integrais a populagdo e, portanto, é capaz
de prestar CP (PAZ, 2013). No entanto, cabe salientar que ainda existe
necessidade de haver um incentivo para a melhoria dos CP na APS, a qual
deve sempre estar de acordo com os principios dos SUS.

O modelo de saude brasileiro acredita que a saude é um direito de
todos e dever do Estado, portanto embasa-se no pressuposto do acesso
universal e igualitario as acdes e aos servicos de salde para sua promogao,
protecdo e recuperacdo (BRASIL, 1988). A universalidade no acesso aos
servigos, a igualdade no atendimento e a equidade na distribuicdo dos
recursos sdo pilares do SUS. A universalizagdo abarca a alocacdo de
recursos na saude e a preocupacdo com a equidade. Cabe dizer ainda que
distribuir recursos na area da saude de forma equanime é um desafio para
gestores e profissionais (BRASIL, 2007) e podem, inclusive, tornar-se
problemas éticos.

Acerca das gquestdes éticas em torno do paciente em CP pode-se citar
a dificuldade em se manter a justica e a equidade estabelecidas pelo SUS
quando se trata do acesso a estes cuidados na APS. Neste sentido, nota-se
que os CP inserem-se na reflexdo bioética, sobretudo, no que se refere ao
processo de tomada de decisbes envolvendo questdes sobre equidade e
acesso aos CP na APS (VIEIRA; GOLDIM, 2012). A Bioética pode ser
vista como uma base capaz de reconhecer no campo da salude conflitos de
valores e interesses, além de expor, discutir e solucionar algumas
dificuldades (PESSALACIA; OLIVEIRA; GUIMARAES, 2011).

A Bioética discute, entre outros temas, a microalocagao de recursos
escassos em saude, a qual estd relacionada a selecdo individualizada de
candidatos a recursos limitados e insuficientes para o atendimento de todos.
Além disso, busca a compreensdo dos principios e valores morais
envolvidos nesta questdo, visando proporcionar o bem-estar para 0s
individuos e a coletividade (FORTES, 2002).
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Sendo assim, este capitulo teve como objetivo apresentar um ensaio
teodrico acerca dos aspectos bioéticos relacionados ao acesso aos CP na APS,
considerando-se a Teoria de Justica proposta por Norman Daniels e outras
literaturas relacionadas a Equidade e a Justica. Norman apresenta estratégias
para a garantia do acesso aos cuidados em salde e aumento de seus
beneficios (KIMMEL; RESCH et al., 2012). Ele ainda acredita que a saude
€ uma questdo de justica porque a0 mesmo tempo em que sofre com as
desigualdades sociais, poderia evita-las (DANIELS, 2008)

E importante dizer que os aspectos bioéticos que serdo discutidos
foram identificados a partir de um estudo de mestrado realizado com o
objetivo de conhecer as experiéncias de acesso aos CP na APS sob a
perspectiva de 3 gestores, 11 enfermeiros e 8 usuarios elegiveis para CP. O
citado estudo foi realizado no municipio de Divindpolis, Minas Gerais,
Brasil, de forma qualitativa, por meio de entrevista semiestruturada, apos
aprovacdo do projeto de pesquisa pelo Comité de Etica da Universidade
Federal de S&o Jodo Del Rei, parecer niUmero 812.278.

A fim de tornar mais rico o ensaio teérico foram apresentados alguns
relatos dos participantes do citado estudo, o0s quais contaram suas
experiéncias de acesso fisico e organizacional aos CP durante realizacdo de
entrevistas. O presente ensaio tedrico tornou-se relevante a medida que
forneceu subsidios para a reflexdo ética acerca das questdes envolvendo

justica no acesso aos CP na APS.

ABORDAGEM TEORICA SOBRE EQUIDADE E JUSTICA

Os autores Silva e Almeida Filho (2009) apontam que as questdes
conceituais de equidade tém recebido pouca atencdo, uma vez que esta vem
sendo abordada, predominantemente, em uma perspectiva epidemioldgica.
Entende-se que equidade € tratar cada usuario dos servi¢os de acordo com
suas necessidades de saude, priorizando, portanto, os mais necessitados,
utilizando-se para isso critérios clinicos ou epidemiolégico-sociais, depois
de garantir a todos o acesso igualitario e sem discriminacdo (GRANJA et
al., 2010).
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Em relacdo ao conceito de justica, sabe-se que, antigamente,
segundo Avristételes (filosofo grego), esta relacionava-se a distribuicdo de
recursos de acordo com o mérito de cada individuo. Atualmente, tem-se, de
acordo com o conceito de justica, que todas as pessoas merecem uma
distribuicdo de recursos basicos, uma vez que a cidadania é condicao
decorrente da igualdade das pessoas (GRANJA et al., 2010).

Aristoteles ainda defendia que o justo e o equitativo sdo sinbnimos.
No entanto, em uma hierarquia, dava a entender que o equitativo € superior,
uma vez que o justo, quando embasado em lei, esta sujeito ao erro em
decorréncia de sua universalizacdo. Kant (filésofo alemé&o) por outro lado,
dizia que a equidade ndo estad ligada a questdes juridicas, mas, sim, a
questBes da consciéncia. Por meio dos posicionamentos de Aristoteles e
Kant percebe-se que a equidade, inicialmente, foi apresentada como questdo
juridica e, posteriormente, conceituada como uma questdo moral (ELIAS,
2005).

Vale dizer que o termo equidade n&o é citado na Lei 8.080, de 19 de
setembro de 1990, a qual regulamenta o SUS. Encontra-se nesta lei apenas o
principio da igualdade. No entanto, o termo equidade se faz presente no
capitulo da Seguridade Social da Constituicdo da Republica Federativa do
Brasil, de 5 de outubro de 1988 (BRASIL, 1988). Acerca do acesso aos
servicos de saude, cabe salientar que o relatério final da VIII Conferéncia
Nacional de Salde, realizada em marco de 1986, apresenta uma relacdo
entre o direito a saude e a garantia do acesso universal e igualitario aos
servicos de saude para todos os cidaddos brasileiros (BRASIL, 1986).

Os conceitos de ‘justiga’ e de ‘equidade’, enquanto principios éticos,
defendem que se deve dar a cada um aquilo que se necessita. Partem do
pressuposto de que cada um, em sua individualidade e particularidade da
sua condicdo, necessita e tem direito a cuidados apropriados e equitativos.
Diante disto, pode-se afirmar que o doente fora de possibilidades
terapéuticas tem direito a CP que incluam na sua esséncia a busca intensiva
pela melhoria da qualidade de vida e promogdo de conforto, através do
alivio da dor total (CHAVES et al., 2011).
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Sendo assim, no que se refere ao acesso aos CP e considerando-se
que a Justica € um principio fortemente ligado a Bioética, cabe discutir 0s
aspectos bioéticos relacionados ao acesso aos CP na APS. Serdo discutidas
neste ensaio tedrico os seguintes aspectos éticos/bioéticos: falta de estrutura
adequada nas Unidades de Atencdo Primaria a Saude (UAPS), distribuicdo
injusta de medicamentos e materias entre 0s usuarios em CP e o despreparo
dos profissionais para lidarem com estes usuarios, as quais foram
identificadas a partir dos relatos de gestores, enfermeiros e pacientes em
cuidados paliativos.

Para a discussdo das questdes envolvidas no acesso aos CP na APS
tomou-se como ponto de partida o livro de Norman Daniels intitulado Just
Health Care (DANIELS, 1985), onde esta presente uma teoria sobre justica
na atencdo a saude baseada nos dois principios de ‘justica como equidade’
do filésofo politico americano John Rawls (RAWLS, 1971). Os principios
da justica da teoria rawlsiana remetem as instituicdes da estrutura basica da
sociedade, e sobretudo, a forma de distribuicdo dos direitos e deveres
fundamentais.

O objetivo da estrutura basica € diminuir as desigualdades
econdmicas e sociais provenientes das diferencas de ‘ponto de partida’ entre
os cidaddos. Por pequenas que sejam estas diferencas, ha influéncia destas
sobre as oportunidades e capacidades de realizacdo ao longo da vida dos
cidaddos (RAWLS, 2008). Rawls considera injusta toda a situacdo advinda
de arbitrariedades sociais que prejudicam a vida das pessoas, portanto uma
sociedade justa é aquela que discorda que as perspectivas de vida de seus
cidaddos sejam estabelecidas pelo acaso social ou genético, determinando
pontos de partida desiguais em sociedade (DE MARIO, 2013).

Os dois principios de Rawls sdo: principio da liberdade, o qual
afirma que todos os individuos devem ter o direito as mesmas liberdades
basicas, como poder participar da politica e ter liberdade de expresséo e o
principio da diferenca, o qual afirma que desigualdades sociais e
econbmicas podem ocorrer somente se for para o bem estar dos menos
favorecidos, promovendo, portanto, a justa igualdade de oportunidade de

acordo com principios igualitarios (BENEDICT, 2010). Nota-se, portanto,
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que os principios de justica e equidade do SUS estdo em consonancia com o
principio da diferenca proposto por Rawls.

Finalmente, tendo em vista que, de acordo com Norman Daniels, o
acesso aos servigos de salde possui alguns determinantes e condicionantes
passar-se-a a discussao dos aspectos bioéticos relacionados ao acesso aos
CP.

DISCUSSAO DOS ASPECTOS BIOETICOS RELACIONADOS AO
CUIDADOS PALIATIVOS A LUZ DE NORMAN DANIELS

A primeira questdo bioética relacionada ao acesso aos CP na APS € a
falta de estrutura nas UAPS como fator dificultador do acesso fisico dos
usuarios aos CP, uma vez que este fato gera constrangimento aos usuarios e
aos funcionarios, os quais, frente a escassez de recursos e limitacdes dos
servicos de salde, precisam se adequar a realidade, causando certo tumulto
na rotina de trabalho e até mesmo prejudicando o atendimento aos usuarios.

Tal questdo pode ser ilustrada pelos seguintes relatos:

“Na semana passada a gente teve o caso de um cadeirante... precisou ser
atendido aqui, ai a gente teve que fechar essa sala para o médico atender
ele 14, porque ele ndo tinha acesso ao consultorio, entdo a gente ndo tem
acesso aqui, é dificil. E... o acesso aqui é dificil!” [E7]

“ [...] até porque, especificamente na unidade, seria impossivel esses
pacientes (elegiveis para CP) virem, porque a estrutura fisica é precéria, a
unidade tem escada, entdo por causa disso seria complicado.” [E4]
Percebe-se que a falta de estrutura fisica limita o atendimento aos
usudrios elegiveis para CP. Portanto, a questdo da estrutura ambiental e da
seguranca podem dificultar o acesso fisico aos servicos e,
consequentemente, aos CP. Assim, o problema em questdo ndo abrange
propriamente a alocacdo de recursos em saude, mas a falta de seguranca
para a prestagdo dos CP. Norman diferencia os conceitos de ‘direito a satde’
de ‘direito aos cuidados de saude’, onde o direito a saude deve ser
reconhecido de forma a abranger outros determinantes da saude, além dos

cuidados de saude. O autor compreende que, além de cuidados médicos,
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deve-se atentar para as medidas sanitérias destinadas a reduzir os riscos para
a saude da populacgéo, tal como o fornecimento de um ambiente seguro e
limpo. Também destaca que fatores como a educacdo e a seguranca
rodoviaria, devem ser considerados, apesar de ndo estarem relacionados
diretamente ao direito a salde. Por conseguinte, o direito a salude é mais
amplo do que o direito aos cuidados de saude. Assim, importa muito, como
0 governo investe recursos em cumprir as suas obrigacOes para proteger a
salde da populacdo e para, assim, garantir a distribuicdo da satde de forma
justa. (DANIELS, 2015).

Portanto, faz-se necessarios maiores investimentos publicos nas
estruturas fisicas das unidades de saude, garantindo um ambiente de
prestacdo de servicos seguro e adequado as demandas de cuidados. Um
estudo qualitativo realizado com pessoas que relataram ter algum tipo de
deficiéncia, com o objetivo de analisar as dificuldades de acessibilidade aos
servigos, identificou barreiras fisicas relacionadas a: problemas com
estacionamento, falta de rampas, elevadores, cadeiras de rodas e sanitéarios
adaptados (CASTRO et al.,, 2011). Outro estudo também identificou
barreiras de acesso fisico a ambientes clinicos e acrescentou que, quando o
ambiente de cuidados de saude ndo é acessivel, pode resultar em danos de
ordem fisica e emocional aos pacientes (ORLIN et al., 2014).

Percebeu-se também a distribuicdo injusta de medicamentos e
materias entre 0s usuarios em CP, visto que metade dos enfermeiros e
pacientes que participaram do estudo recebem os materias e medicamentos
em quantidade suficiente e a outra metade ndo. Tal iniquidade no acesso aos
medicamentos e 0 contraste presente podem ser vistos por meio das
seguintes falas:

“Remédio a gente tem que buscar e as vezes é dificil porque num ta tendo
nos postos de salde ndo. Falta remédio.[...] Ultimamente num ta tendo néo
ai tem que comprar.” [US5]

“Jd precisei de material do posto. E ficil conseguir material. Ndo tenho
nada a reclamar.”[US8]

As limitagbes aos servicos de saude afetam o bem-estar da

populacdo, tornando-se necessario usar meios de priorizacdo para
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racionalizar o acesso a estes servicos, a fim de se ter uma distribuigéo justa
dos atendimentos. Diante disso, Daniels defende que no meio da saude deve
haver algumas prioridades, destacando os direitos humanos e o principio da
justica. Ressalta ainda ser responsabilidade do governo determinar quais
intervencOes podem ter maiores impactos na satude (GRUSKIN; DANIELS,
2008).

Norman Daniels e outros autores apontam que O acesso a
medicamentos, as politicas que objetivam corrigir as disparidades, a
organizacao dos servicos para a tomada de decisdo justa frente a limitacéo
dos recursos e as estratégias de priorizacdo para racionalizar o acesso aos
servicos de salde a fim de se ter uma distribuicdo justa dos atendimentos
sdo determinantes e condicionantes para 0 acesso a salude (KIMMEL;
RESCH et al., 2012; KIMMEL; DANIELS et al., 2012; GOLDIE;
DANIELS, 2011). Na falta de recursos para todos 0s Usuarios questiona-se:
quais critérios de justica podem ser utilizados para definir quem devera ser
atendido?

Divulgagdo na midia acerca de possivel normatizacdo do Ministério
da Saude (MS) sobre alguns critérios de prioridades de internacdo em
Unidade de Terapia Intensiva (UTI), a serem utilizados quando o nimero de
pacientes for superior a quantidade de leitos, evidenciou que a sociedade
ndo esta preparada para discutir critérios de justica. Prefere-se acreditar que
todos serdo atendidos a analisar as priorizacGes na questdo da alocacdo de
recursos em salde (NUNES, 2013).

Entretanto, estudo recente realizado a partir de uma série de reunies
e consultas a especialistas de todo o mundo, propds um guia contendo
orientacdes para a definicdo de prioridades em salde, o qual oferece um
mapa abrangente de critérios de equidade que sdo relevantes para a
definicdo de prioridades de cuidados de salde e devem ser considerados,
além de analise de eficacia de custos. O referido documento incorpora
critérios relacionados a doenca alvo de intervencdo (gravidade da doenca,
capacidade de se beneficiar, e perda de salde passada); caracteristicas dos
grupos sociais alvos de intervencdo (situacdo socioeconémica, area de

residéncia, género, raca, etnia, religido e orientacdo sexual) e os critérios
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relacionados com a protecdo contra os efeitos financeiros e sociais da falta
de saude (protecdo financeira, produtividade econémica e cuidar dos
outros). Os autores apontam que o guia ndo fornece uma férmula ou modelo
para a defini¢do de prioridades equitativas das intervengdes de saide, mas
podem nortear as discussfes em torno dos processos de elaboracdo de
prioridades (NORTHEIN et al., 2014).

Por fim, encontrou-se também o despreparo dos profissionais para
lidarem com usuérios em CP como questdo ética/bioética importante, a
medida em que os profissionais podem enfrentar momentos de angustia e
constrangimento ao lidarem com o desconhecido e 0s usuarios receberem
cuidados de forma equivocada. O relato a seguir reflete o despreparo dos
profissionais.

“Os profissionais ndo conhecem os critérios de elegibilidade (para CP). A
gente tem pouca orientacao Sobre isso.” [E9]

Frente a esta questdo, cabe ressaltar que os profissionais de saude
possuem grande responsabilidade perante aos usuarios, uma vez que estes se
sentem dependentes de seus cuidados (KIMMEL; RESCH et al., 2012). Por
outro lado, Norman também aponta que os profissionais se preocupam em
oferecer um atendimento igualitario e em realizar melhorias nos resultados
clinicos dos pacientes (KIMMEL; DANIELS et al., 2012).

Entretanto, um estudo demonstrou que a falta de conhecimentos e
habilidades dos profissionais da APS quanto a identificacdo de pacientes
elegiveis para CP; a falta de apoio de profissionais especializados e a falta
de entendimento dos profissionais sobre o conceito de CP, se constituem
importantes barreiras para o0 acesso a estes cuidados na APS (MURRAY et
al., 2015).

Finalmente, notou-se que Norman Daniels apresenta formas justas
para se pensar a alocagdo de recursos ao longo da vida, considerando-se
todas as faixas etarias, podendo as mesmas ser aplicadas no ambito do
acesso aos CP na APS. Cabe dizer ainda que a justica, no tocante a saude,
impacta na vida da populacdo, portanto, é importante que os cuidados

relacionados a salde sejam equanimes na esfera social (DANIELS, 2008).
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CONSIDERACOES FINAIS

O desenvolvimento deste ensaio foi relevante a medida em que se
prop0s apresentar uma reflexdo sobre alguns aspectos envolvendo o acesso
aos CP na realidade da APS de um municipio brasileiro. Observou-se que as
questdes éticas em torno do acesso a estes cuidados estdo relacionadas,
principalmente, as dificuldades estruturais e organizacionais da rede de
atencdo a saude brasileira em incorporar 0os CP na APS.

A questdo principal encontra-se em torno da falta de estrutura das
UAPS e da falta de preparo dos profissionais para as demandas de CP neste
nivel de atencdo, o que, por conseguinte, impede 0 acesso destes pacientes a
esta modalidade de cuidados. Portanto, a reflexdo ética encontra-se em torno
de determinantes que vdo além do direito de acesso aos cuidados de saude,
perpassando pelo direito de receber estes cuidados em um ambiente seguro,
isto €, com uma estrutura adequada e com profissionais de saude
capacitados para o atendimento as necessidades de salde.

Assim, ressalta-se a importancia da organizacdo de uma rede de
cuidados que contemple os CP na APS e que proporcione condicdes para a
implementacdo destes cuidados, através de investimentos publicos na
estruturacdo fisica das unidades e da capacitacdo dos profissionais das
UAPS. Espera-se que este ensaio possa fornecer subsidios para uma
reflexdo ética acerca das questdes envolvendo acesso a estes cuidados na
APS, visto que foram encontrados poucos estudos no Brasil voltados para a
discussdo desta temética. Também acredita-se que as reflexdes aqui
apresentadas possam contribuir para que a tomada de decisdo em saude
envolvendo gestores e profissionais de salde seja pautada nos principios da

Justica e da Equidade em salde.

PROPOSTA PARA ESTUDO

1- Como os Cuidados Paliativos se inserem no contexto da Bioética?
2- Conceitue Justica e equidade.

3- Quais séo os dois principios de justica e equidade proposto por John

Rawls?
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4- Quais as questoes éticas/bioéticas relacionadas ao acesso aos CP na APS?

SIGLAS UTILIZADAS

Cuidados Paliativos — CP

Atencdo Priméria a Saude — APS

Unidade de Atencdo Primaria a Saude — UAPS
Sistema Unico de Saude - SUS

Doencas Cronicas N&o Transmissiveis - DCNT
Atencdo Domiciliar — AD

Gabinete do Ministro — GM

Ministério da Saude — MS

Congresso Nacional - CN

Estratégia de Saude da Familia — ESF
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9 CONSIDERACOES FINAIS

O desenvolvimento deste estudo permitiu identificar as experiéncias
de acesso aos CP na APS e inventariar os problemas éticos relacionados ao
acesso a esta modalidade de cuidados. Percebeu-se que enfermeiros,
usuarios e gestores reconhecem, igualmente, as fragilidades ainda presentes
neste nivel de atencdo para a incorporacdo dos CP.

No entanto, notou-se que 0s gestores ndo mencionaram em suas falas
0s aspectos relacionados diretamente a pratica de CP, isto €, a assisténcia.
Preocuparam-se mais com 0s aspectos organizacionais, como a falta de
estrutura da unidade e a necessidade de capacita¢do da equipe, enquanto que
enfermeiros e usuarios, 0s quais estdo na ponta, fizeram referéncia a outros
tipos de dificuldades e facilidades envolvendo estes cuidados. Este fato era
esperado de ser encontrado, uma vez que 0s gestores sdo responsaveis por
questdes administrativas, o que ndo os livra da responsabilidade de conhecer
também como esta a assisténcia aos usuarios e as condicdes de trabalho dos
profissionais.

A realizacdo do ensaio tedrico acerca das questdes do acesso aos CP
na APS, com énfase nas publicacBes de Norman Daniels, permitiu fornecer
subsidios para uma reflexdo ética sobre os aspectos envolvendo acesso a
estes cuidados. Espera-se que as reflexdes apresentadas contribuam para que
a tomada de decisdo em salde por gestores e profissionais sejam pautadas
nos principios da Justica e da Equidade em salde.

O direito e 0 acesso a saude precisam ser inseridos na analise das
politicas publicas e sociais, bem como deve haver investimentos especificos
na APS, ndo s financeiramente como também em recursos humanos. Neste
sentido, menciona-se a necessidade de incetivos de melhoria ao acesso aos
CP na APS, uma vez que percebeu-se neste estudo que todos os problemas
éticos inventariados refletem o despreparo da APS para a atencédo em CP.

Desta forma, aponta-se a realizacdo de capacitacdes voltadas para a
abordagem dos CP na APS e investimentos nos cursos de graduacgdo e pos-
graduacdo como facilitadores para o fortalecimento das equipes da APS.
Salienta-se também, a importancia das RAS na estruturagdo da atengdo em

CP, incluindo um sistema de referéncia e contra-referéncia que articule os
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niveis de atencdo e os diferentes servigos envolvidos na prestacdo destes

cuidados.
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especializados. Portanto, mediante as medidas de prevencdo adotadas, 0s

riscos de sua participacdo neste estudo sdo considerados minimos. Ainda,
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Quero deixar claro que suas respostas sdo confidenciais mantendo,
assim, seu anonimato e que vocé tem a liberdade de retirar seu
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