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Resumo

O presente trabalho possui enquanto prerrogativa incitar o debate sobre da necessidade de
uma politica publica brasileira referente aos cuidados paliativos — uma esfera peculiar
acerca do cuidado dentro dos servigos em salde. Para isso, abordou-se a comparacdo da
regulamentacdo da tematica dos cuidados paliativos no Brasil e Franca, sua
institucionalizacdo, e o tratamento paliativo enquanto prioridade na Franga, atrelando as
pessoas com doencas raras, uma vez que usualmente séo os sujeitos submetidos a esse tipo
de tratamento especifico, considerando que tais doencas, ndo possuem grandes
expectativas de vida. Dessa forma, a inser¢ao nos cuidados paliativos atua justamente para
uma sobreposicao de qualidade de vida, no processo de finitude da vida. Devido a auséncia
de iniciativas legislativas, teve-se como aparato metodolégico uma analise documental de
politica publica, a fim de apreender como se da a concepcao de “boa morte” relacionada as
respectivas unidades de analise que fazem referéncia aos processos do cuidado, da morte,
bem como do morrer: Politica Nacional de Atencdo Integral as Pessoas com Doencas
Raras, o Manual de Cuidados Paliativos, o Programa Nacional de Assisténcia a Dor e
Cuidados Paliativos e as Diretrizes para Doencas Raras. Concomitantemente, houve uma
analise comparativa entre a institucionalizacdo, e o tratamento paliativo enquanto
prioridade na Franca, demonstrando os embates existentes para a priorizacdo no Brasil,
tendo em vista que o direito a “boa morte” deve ser parte integrante dos servigos em saude,
conversando com os principios, bem como diretrizes do Sistema Unico de Satde (SUS) em
conformidade com a Constituicdo Federal de 1988, cujo permite a consagracéo dos direitos
democraticos em sua esséncia. Conclui-se que apesar das iniciativas existentes em
territorio nacional, como as unidades de analise abordadas, a concep¢do de “boa morte” é
tratada implicitamente, reforcando a auséncia de arranjos que culminem na qualidade de
vida, é nitida que a priorizacdo dos cuidados paliativos para pessoas fora das possibilidades
terapéuticas (FTP) s6 serd possivel mediante a um compromisso governamental,
compreendendo que doencas raras possuem prevaléncia relevante para investimento em
pesquisas, bem como possibilidades humanizadas para o tratamento — estruturas que
compde o processo de cuidados paliativos. Logo a analise permite uma reflexdo sobre a

necessidade de uma politica pablica na medicina paliativa, que por sua vez possui carater



retrogrado; referente aos recursos terapéuticos em que pessoas acometidas com doencas

raras estdo sujeitos.

Palavras-chaves: Morte, doengas raras, cuidados paliativos, qualidade de vida, doenca
terminal, politica publica.



Abstract

The present work has as prerogative to urge a debate about the need for a public Brazilian
politics referring to palliative care - a particular sphere around care inside health services. For
that, it approached a comparison of the regulation for themes of palliative care in Brazil and
France, its institutionalization, and the palliative treatment as a priority in France, tied to
people with rare diseases, since they are usually submitted to this specific treatment, given
such diseases don't have much life expectation. As such, the inclusion of palliative care acts to
avoid an overlap between quality of life, in the process of ending of life. Due to the lack of
legislative initiatives, this study has as methodological apparatus a documental analysis of the
public politics, aiming to learn the conception of "good death™ related to the categories of
analysis that have reference to the process of care, death and dying. In this direction, the
following documents were analyzed: National Politics of Integral Attention to People with
Rare Diseases, the Manual of Palliative Care, the National Program of Assistance to Pain and
Palliative Care, and the Guidelines to Rare Diseases. Concurrent, there was a comparative
analysis between the institutionalization and the palliative treatment as priority in France,
showing the existing clash in the prioritization in Brazil. The right to a "good death” must be
integral part of the Sistema Unico de Sadde (SUS) conforming to the Federal Constitution of
1988, which allows the consecration democratic rights in their essence. From the current
study, it is possible to conclude that although there are initiatives inn the national territory, as
the documents were analyzed, discussions about "good death” is handled implicitly,
reinforcing the lack of arrangement that will culminate in a better quality of life, it is clear that
the prioritization of palliative care for people outside therapeutical possibilities (FTP) will
only be possible given a governamental commitment, understanding that rare diseases are
relevant to investment in research, as well as humanized possibilities to the treatment -
structures that make up the process of palliative care. Given that the analysis allow a
reflection about the necessity of public politics in palliative medicine, which has a backward
disposition; referring to therapeutical resources in which people suffering from rare diseases
are subject to.

Key-words: Death, rare disease, public politics, palliative care, quality of life, terminal
disease.
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1. INTRODUCAO

No Brasil, a partir de 2014 foi publicado o documento que versa sobre as Diretrizes
para Atencdo Basica para Pessoas com Doencas Raras no Sistema Unico de Saude (SUS). As
doencas raras possuem fatores multicausais para sua expressividade, que perpassam entre
determinantes genéticos e as demais doencas, advém de causas ambientais, infecciosas,
imunoldgicas etc. (BRASIL, 2014). Majoritariamente, doencas de carater raro, ndo possuem
grandes expectativas de vida, estando sujeitas ao processo de cuidados paliativos; uma
maneira especifica acerca do cuidado, que abrange equipe multiprofissional, o/a sujeito/a
associado a doenca rara e sua respectiva rede de parentesco.

Os cuidados paliativos para a Organizacdo Mundial da Satude (OMS) se constituem em
uma abordagem na garantia da qualidade de vida dos sujeitos e respectivas redes de
parentesco que possuem como enfrentamento, possibilidades terapéuticas de cura relacionada
a doenca terminal (OMS, 2002). Logo, esses cuidados objetivam a prevencdo e a atenuacao
do padecimento dos sujeitos relacionados, além de sua abordagem nos aspectos sociais,
emocionais, fisicos e espirituais. Ademais, possui como prerrogativa basica a reafirmacgéo da

importancia da vida, conjecturando com naturalidade o processo da morte.

Por conseguinte, € imprescindivel a reflexdo sobre o processo de morte e 0 proprio
morrer, que possui distingdo de significancia a depender da sua configuracdo em distintos
contextos histéricos, culturais e principalmente sociais. (MENEZES, 2004, p.24). Ademais,
na conjuntura contemporanea, 0 processo de morte se expressa de maneira a negar a sua
existéncia de forma natural; rejeita-la como processo inerente a finitude da vida. Partindo da
prerrogativa que a morte possui estagios relacionados ao luto: negacao, raiva, negociacao,
depressédo e aceitacdo (KUBLER ROSS, 2000), fica clara a importancia de abordar com a/o
sujeita/o que esta em situacdo de vulnerabilidade, acolhimento e sofrimento, na tentativa de

resgate de sua dignidade dentro do processo de cuidados paliativos.

Concomitante ao processo de morte - considerando indagacdes sobre a perspectiva
bioética que perpassa a totalidade do processo de cuidados paliativos - os limites apresentados
sdo justamente trazer a tona, a integridade pessoal relacionada ao ser social ante a situacdo da
morte, transcendendo o ambito do modelo biomédico (HERMES; LAMARCA, 2013). Uma

compreensdo biomédica sobre a morte comporta discursos que a categorizam doencas e
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corpos, que culmina em uma morte moderna (AIRES, 1986) com uma cOSMOVisio
medicalizante, reducionista e diagnosticadora da realidade associada as doencas raras e seu

processo terminal.

Dado o contexto socialmente indesejado e vulnerabilizante da morte, Menezes (2004)
aborda o conceito de “boa morte” dentro dos cuidados paliativos, visando minimizar dor e
desconforto, proporcionando um ambiente harmonico e um momento digno no que se refere
ao da finitude presente. Pensando outras possibilidades de lidar com a morte, no contexto
desta concepgdo de “boa morte”, este debate se volta para refletir sobre de que maneira se
expressa o tratamento deste significado, no interior de seus programas e na propria pratica dos

cuidados paliativos, para sujeitos/as com doengas raras.

Este debate possibilita trazer a tona novas apreensoes, cristalizando elementos de
confiabilidade consideravel, que expandirdo a compreensdo acerca dessa concepcao da morte
dentro dos cuidados paliativos, seus distintos impactos no meio social e em sua subjetividade,
no que se refere a qualidade de vida do/da sujeito/a acometido com a doenca de carater raro
em suas relacdes; sejam individuais, sejam coletivas. Ademais, compreendendo 0 que vem a
ser esta concepgao de “boa morte”, é possivel ressignificar e/ou mesmo analisar a logica dos
cuidados paliativos e a necessidade de uma politica pablica especifica a essa perspectiva de
humanizacdo em processos de cuidado de seres sociais fora de possibilidade terapéuticas

(FPT) e arelacionando a sujeitos com doencas raras no Brasil.

Logo, considerando a filosofia inscrita dentro dos cuidados paliativos, €
imprescindivel uma politica que aborde suas particularidades na area da saude brasileira, que
promova a concepgdo de “boa morte” para pessoas com doengas raras. Nesse sentido, com
vistas a contribuir para o debate no Brasil, este estudo realiza uma analise comparativa entre
Brasil e Franca, uma vez que a legislacdo francesa se destaca como normativa avancada com
base nos preceitos mais progressistas relacionados aos cuidados paliativos. Dessa maneira, é
central analisar os tensionamentos, bem como problematicas a ela relacionadas, considerando
a institucionalizacdo, bem como priorizacdo legislativa referente a este aspecto peculiar do

cuidado.

Logo, o referido presente trabalho apresenta no primeiro capitulo, uma explicitacdo

sobre a presenca, bem como uma conceituagdo sobre as doengas raras em territdrio brasileiro,
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adentrando ao campo dos significados no que se refere ao processo de morte — desde a Idade
Média até a contemporaneidade. Além disso, considerando a relagdo intrinseca que doencas
raras e 0 processo de morte possuem, tendo em vista a submisséo recorrente de sujeitos com

doencas raras graves aos cuidados paliativos.

Dando continuidade a tematica, h4 a abordagem da historicidade dos cuidados
paliativos, desde sua génese em territorio europeu, até a contemporaneidade - imbricada na
concepcao de “boa morte”, adentrando a cristalizacao desse movimento da medicina paliativa
no Brasil. Logo, nesse momento ha uma reflexdo sobre o campo da bioética e a dignificacdo
dos sujeitos em estagios fora de possibilidades terapéuticas (FPT)' dentro do processo da
morte e do morrer, considerando a totalidade dos determinantes (sociais, emocionais,

espirituais) encontrados nessa maneira especifica do cuidar.

\

A hipdtese que norteou este estudo foi a de que o direito a “boa morte” é parte
integrante dos programas de cuidados paliativos reverberando na qualidade de vida de pessoas
com doengas raras. Os dados foram analisados a partir de técnicas de analise de conteudo, que
envolveram codificacdo apos leitura extensiva das legislacbes levantadas, além de outras
técnicas de anélise de politica pablica. (DAGINO, 2000).

Isto é, para esta andlise comparativa de politica publica, foram levantados estudos de
programas e portarias essenciais para a captacdo da abordagem sobre a concep¢do de “boa
morte” em tais documentos. Portanto foram estudados e analisados conceitualmente a Politica
Nacional de Atencdo Integral as Pessoas com Doencas Raras, o Manual de Cuidados
Paliativos, Programa Nacional de Assisténcia Dor e Cuidados a Paliativos, Diretrizes de
Atencdo Basica para Doencas Raras, uma vez que esse levantamento documental abarca as
particularidades existentes para o entendimento dos programas de cuidados paliativos - sendo

analisado, e condensando justamente nos estudos de contetdo da politica publica.

Posteriormente, outra analise foi feita na legislacdo francesa, isto é, leis e circulares
referente aos direitos dos sujeitos submetidos a cuidados paliativos: a recomendacédo 1418/99,
a Circular Laroque, o0 ART — 711-4, a Lei 99-477 (9 de junho de 1999), a Circular DG3/3D,

! De acordo com Menezes (2004), sujeitos em situacdo Fora de Possibilidades Terapéuticas (FTP) se referem
aquela populagdo acometida com determinada doenca — sejam de carater terminal/ou sem perspectivas de cura.
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Lei n°® 2005-370, a fim de compreender de que maneira se configuram os cuidados paliativos

na Franga.

Ademais, na segunda parte (capitulo 2) faz-se um panorama acerca da importancia da
politica de satde brasileira - o Sistema Unico de Satde (SUS), abordando a triade de seus
principios fundamentais (integralidade, equidade e universalidade), que reverberam na
promocdo em servigos de salde enquanto direito. A apresentacdo € feita, salientando o0s
embates sociais, legislativos, bem como institucionais existentes nesse cenario. E adentrando
0 contexto de pessoas com doengas raras, onde € nitida a insuficiéncia da rede publica em
salde, para dar conta da expressividade das inumeras enfermidades no Brasil.

Segundo a Associagdo da Indlstria Farmacéutica de Pesquisa (Interfarma)?, 13
milhdes de brasileiros possuem alguma tipologia de doenca rara. Essa estatistica deve atuar
enquanto parametro a fim de delimitar o designio, bem como a magnitude de politicas

publicas de caréater oficial.

O estudo em questdo, portanto, tem como base 0s pressupostos de relacdo do referido
sujeito com doenca rara em estagio terminal aos cuidados paliativos, com o objetivo de
aumento da qualidade de vida — ora, sendo expressa pela a ascensao de certa sobrevida do
paciente; ora se manifestando ndo apenas na eliminacdo dos sintomas, mas promovendo bem-
estar, conforto, alivio, atrelado a aceitacdo da finitude da vida. (OMS, 2002) Outros
pressupostos sdo a compreensdo sobre de que maneira se dad 0 processo de morte, para 0
alcance da “boa morte”, dentro da medicina paliativista para que se torne um processo natural

e humanizado.

Ainda no capitulo 2, apresenta a lacuna existente de uma politica publica especifica
aos cuidados paliativos no Brasil, com uma apresentacdo comparativa do cenario em que 0s
cuidados paliativos sdo inscritos, sejam em programas, politicas e/ou diretrizes — em territorio
francés (Franca) ou pela auséncia de tais em territorio nacional (Brasil). Logo, essa analise
visa incitar a reflexdo, por meio da exemplificacdo da Franca sobre a necessidade de uma

politica publica na qual cumpra seus principios, a fim da promocéo da satde enquanto direito

2 Disponivel em: https://www12.senado.leg.br/noticias/infomaterias/2019/05/senadores-querem-politica-publica-
para-pacientes-com-doencas-raras
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na totalidade social brasileira, ainda retrocedida no que se refere aos recursos terapéuticos em
que pessoas acometidas com doencas raras estdo sujeitos.

Por conseguinte, caminhando para as consideracdes finais, o referido trabalho elucida
que a baixa institucionalidade brasileira flexiona a aplicabilidade da politica a conveniéncia
governamental. Ademais, a temética cuidados paliativos ¢ “Boa Morte”, possui uma clivagem
de interesse governamental, no que se refere ao provimento de medicamentos, do diagndstico
precoce, além do despreparo da equipe multiprofissional sobre de que formar se portar diante
do processo de morte e morrer dentro cos cuidados paliativos.

Dessa forma, em territrio francés, a legislagio bem como diretrizes - por
apresentarem critérios de forte arcabouco legal - além do o investimento direto em cuidados
paliativos e seus respectivos recursos terapéuticos, culmina na promocao da concepcdo de
“boa morte” de forma mais incidente. Logo, é evidente que ha uma marginalizacdo das
pessoas com doengas raras, reverberando em invisibilidade, atrelando ao desfalque existente

na priorizacdo da dignidade humana.

Assim, a concepgdo de “boa morte” deve ser parte integrante dos servigos em saude,
principalmente no ambito do tratamento com cuidados Paliativos, para que haja conformidade
com a Constituicdo Federal de 1988, Com os principios e diretrizes do Sistema Unico de
Saude (SUS), caminhando junto a consagracdo dos direitos democraticos no contexto da

satude com um enfoque humanizado.
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2. CAPITULO 1 - DOENCAS RARAS, “BOA MORTE” E CUIDADOS
PALIATIVOS: AS MARCAS DE UMA INTERSECAO.

2.1 CONCEITUANDO DOENCAS RARAS

As doencas raras sdo definidas genericamente, enquanto doencas que ndo possuem
perspectiva de cura, e que recorrentemente 0s/as sujeito/as e sua respectiva rede de parentesco
sdo acometidos ao processo de tratamento de cuidados paliativos. Entretanto, deve-se
enfatizar que hd uma auséncia de concordancia com relacdo a concepcao de doencas raras,
tendo em vista a infinidade de tipologias de doencas raras, além de determinantes

circunscritos as patologias, bem como os servigos em saude relacionados.

Por conseguinte, como destaca as Diretrizes para Atencdo Integral as Pessoas com
Doencas Raras no Sistema Unico de Satide: “As doencas raras sio geralmente cronicas
progressivas, degenerativas e até incapacitantes, afetando a qualidade de vida das pessoas e de
suas familias” (BRASIL, 2014). Atrelado a esse fato, hd também um conflito sobre a
concepcdo de doenca rara, ndo sendo unanimes as opinides sobre este conceito, atuando
enquanto limite para um conhecimento profundo das possibilidades de tratamento junto as

patologias.

A Organizacdo Mundial da Saude (OMS) (2002) elenca que aproximadamente 400
milhdes da populacdo mundial em algum momento de sua vida descobrem a existéncia da
doenca de carater raro. Além da magnitude as doencas raras conformam-se numa questéo de
salde publica ainda maior ao se considerar que 95% dessas doencas ndo dispdem de
tratamento proprio e peculiar (BRASIL, 2014). Contudo, se ha um diagnostico precoce,
concomitante ao tratamento adequado, & proporcionada uma vivéncia que perpassa a
normalidade®. (DIRECAO-GERAL DA SAUDE E DA DEFESA DO CONSUMIDOR,
2007). Dessa forma, sujeitos com doencas raras possuem certa dependéncia da préatica dos
cuidados paliativos enquanto composicao basilar, assegurando melhora da qualidade de vida

dos sujeitos em questao.

% A normalidade na contemporaneidade permite debates de significacdo deste modelo. Entretanto, é notério que
no interior do conceito de normalidade h4 a busca incessante da beleza, do prazer e principalmente da juventude
(MENEZES, 2004) - dando espaco para a ndo aceitacdo do envelhecimento inevitavel, e principalmente da
finitude da vida.
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Por conseguinte, as iniciativas relacionadas ao enfrentamento das doengas raras
enquanto uma questdo de salde publica, eram escassas até meados dos anos 1980 e, foi por
meio de articulagcbes de sujeitos acometidos por essas, concomitante a reivindicagbes de
movimentos sociais, obtém-se um progresso com a génese da Politica Nacional de Atencédo
Integral as Pessoas com Doencas Raras, com a portaria N° 199, de 30 de Janeiro de 2014 -
dentro do Sistema Unico de Saude (SUS). (BRASIL, 2015). Nesta portaria, é levado em conta
que a designacdo da doenca rara, se da com base naquelas que atingem 65 pessoas, num
espectro de 100.000 habitantes brasileiros.

E dentro do contexto da impossibilidade de cura de alguns e muitos dos sujeitos
acometidos sendo fadados a morte precoce — isto é, passando pelo processo da morte e do
morrer, se submetem a cuidados especificos para a promocdo da qualidade de vida —
chamados cuidados paliativos. Logo, € nesse ambito que é concebida a finitude da vida

antecipada, relacionada aos sujeitos com doencas raras.

Os cuidados paliativos, portanto, atuam enguanto um mecanismo que tem como
prerrogativa elevar a sobrevida do paciente - com investimento na qualidade de vida e
geréncia de um quadro clinico com impossibilidade de cura. (HERMES, LAMARCA 2013).
Isto é, sujeitos dentro do processo da morte e do morrer, que ndo possuem grandes

expectativas de vida, se inserem nesse campo peculiar sobre o cuidado.

2.2 RESSIGNIFICACOES DA MORTE - MORTE TRADICIONAL A MORTE
MODERNA: BREVES CONSIDERACOES

O processo da morte e do morrer é expresso de distintas maneiras, levando em
consideracdo a diversidade de significados a ele vinculados. Além disso, essa tematica é um
determinante central para que haja o entendimento do ser humano, tendo em vista que o
reconhecimento da morte s € possivel mediante o processo de aceitacdo da morte inevitavel.
Concomitantemente, o ser social quando se adapta ao processo de morte, permite alicerces

elementares para a interacdo em sociedade.

Porém, em inUmeros momentos, esse fenbmeno intrinseco aos seres humanos € tratado
como tabu na sociedade. A morte perpassa a dinamica de naturalizacdo do seu processo, uma

vez que pertence a vida em si; dessa forma, vindo a tona um preparo para a morte inevitavel.
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Concomitantemente, ha o processo de sua negacdo, sendo tratada com certo distanciamento,
atuando enguanto um mecanismo de autodefesa aos significados, duvidas, bem como
sentimentos nos quais a temética possibilita a reflexdo (MOREIRA, 2014). Logo, permeado
de construtos socios historicos e culturais, o fenébmeno da morte — e da doenca
concomitantemente, tornam-se desafio. E de fato, sdo resultado dos fatores relacionados da
interatividade do ser humano com o meio, portanto, sendo suscetivel as modificagdes da

realidade social.

A priori, a morte em si como objeto de estudo acontece principalmente a partir das
consequéncias provenientes das alteracdes societarias; essas, circunscritas em todo o processo
de mudanga social — a partir da década de 1960, com a eclosdo da Segunda Guerra Mundial.
Esse processo historico esse que permite ares de novos saberes, atuando enquanto
sustentaculo para emergéncia de teorias para a pratica social sanitaria; esta proveniente do
movimento sanitario (composto por clérigos, médicos e interessados no assunto) no século 19,

que marca a emergéncia da satde publica no contexto europeu.

De acordo com George Rosen (1994), a fundamentacdo da saude publica é
indissociavel dos movimentos intelectuais e sociais como Iuminismo, Revolucdo Francesa e
Revolucdo Industrial. Um sistema de saude tem a possibilidade de emergéncia a medida que
ha o advento do intelecto em detrimento da religido, dando espaco para nogbes de carater
racional e cientifico. E com a emergéncia da modernidade que um periodo de valorizag&o do
homem, (humanismo) surge conferindo a humanidade enquanto central dos debates do século
XVIII. Desse modo, ha a génese de uma “nova filosofia” societaria, isto ¢, uma agao social

em saude, com um controle social dito racional e inteligente.

Assim, com 0s avancos no que se refere a urbanizacdo, éxodo rural, bem como a
eclosdo de epidemias advindas das alteraces sociais, a emergéncia dos hospitais vem a fim
de dar conta das novas mudancas societarias, a fim de simbolicamente passar de um local
especifico para mortes e assim, vir a logica do cuidado. Com um enfoque na pobreza — as
instituicOes cristalizam o controle social, se afastando dessa no¢do de carater negativo, para
um aspecto mais positivo. Entretanto, com base justamente na disciplina enguanto controle

social e ndo ainda embasado em preceitos clinicos e/ou médicos.
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Dessa maneira, profissionais da area da salde, imersos em sua intervengdo
profissional, permanecem voltados a um controle social, dentro do contexto do cuidado
biomédico. Assim, no que tange a nova atmosfera intelectual, ha a utilizacdo da razdo para o
progresso social, com reformas institucionais para dar conta das demandas advindas das
condicdes sociais presentes. Por exemplo, em Londres - pioneira da emergéncia dos hospitais,
como o Sdo Bartolomeu e Sdo Toméas ainda eram inadequadas uma vez que possuiam
justamente um enfoque de controle social, no que se refere ao crescimento urbano

desenfreado, para assim imperar a ordem societaria idealizada. (ROSEN, 1984)

Nesse contexto esta tematica das instituicbes, relacionada diretamente ao processo de
salde, vida e morte, permite a observacdo do enfraquecimento de algumas das relacdes
sociais, da ofensiva relacionada a institucionalizagdo do cuidado aos presentes enfermos, além
do disfarce inscrito no processo de morte, uma vez que ha um isolamento aqueles que teréo a
vida interrompida pelo fendmeno da morte. (MENEZES, 2004) Por conseguinte, a producéo
cientifica; este de carater critico e reflexivo acerca da intitulada morte moderna, acerca da,
pelo autor Phillipe Aries (1981, 2003, pg. 85), consegue apreender as circunstancias da génese
da expressividade da morte do século 20, dando enfoque nas alteragdes atitudinais dos seres

sociais inscritos na dindmica presente.

Atrelado a isso, Michael Foucault (1994), bem como Phillipe Aries (1981) possuem
producdo aprofundada sobre a morte em sua totalidade, elucidando primeiramente a transicao
dos cuidados junto a sujeitos fadados a morte, sendo de carater privativo. Isto é, no periodo da
Idade Média, a morte era tratada em contexto doméstico - os cuidados eram exclusividade da
rede de parentesco e de individuos pertencentes a Igreja Catolica. E apds esse processo,
transferido para a esfera institucional - com responsabilidade da medicina cientifica ante as

adversidades encontradas no processo de morte inevitavel.

No que tange a esfera institucional, Michael Foucault em o nascimento da medicina
social (2008, pg. 79; 98), destaca o surgimento desses espacos voltados ao cuidado.
Entretanto, havia um recorte para o controle social e objetivacdo da manutencdo da ordem
social vigente. A medicina social ja era presente no século 18 — resultado de avancos

societarios advindos da necessidade de abarcar as demandas provenientes das alteracdes
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sociohistoricas. Entretanto os hospitais ainda permaneciam atuando enquanto dispensarios,

verdadeiros morreduoros, e em sua esséncia assistencialista com os pobres.

Dando continuidade ao entendimento da atmosfera biomédica do controle, é
necessario compreender a esséncia das instituigdes. As instituicbes sociais, de acordo com
Peter Berger (2011), emergem a fim de estruturar o ambiente humano, por meio do controle
do comportamento, bem como conduta da ordem, isto é do status quo. Além de comporem a
realidade social, uma vez que hd a representacdo da moralidade imposta na dindmica
societéria. Para o funcionamento das instituicbes sociais, estas que sdo relacionadas entre si,

elas possuem categorias nas quais influem diretamente na manutencdo desta ordem social.

A objetividade, na qual se embasa no consenso do corpo societario no que se refere a
existéncia de tal instituicdo. A exterioridade, atuando externamente a conformidade da
sociedade, com certa autonomia moral — se comparada a autonomia dos civis. A
coercitividade, na qual utilizando da forca enquanto elemento para aquisicdo de poder ante a
sociedade civil, uma vez que a forca no sentido de ser uma categoria de dominancia, torna
possivel a politica (FOCAULT, 1979, pg. 33), por meio da mediante a unido da diversidade

existente entre tipos de dominancia, como forca e/ou coacao.

Ja a historicidade € igualmente necesséria, pois se embasa nas especificidades para sua
formacdo, bem como transformacao e adaptacdo, caminhando junto aos preceitos normativos
da totalidade social — considerando os aspectos politicos, culturais, bem como sociais. Desse
modo o controle e categorizacfes do corpo se iniciam pela sua prépria estrutura. Isto €, o
corpo possui interacdo direta com as mudangas societarias supracitadas e atua enquanto
elemento biopolitico. Como Destaca Foucalt (1979):

O controle da sociedade sobre o individuo ndo se opera simplesmente pela
consciéncia ou pela ideologia, mas comega no corpo, com o corpo. Foi no biolégico,

no somatico, no corporal que, antes de tudo, investiu a sociedade capitalista. O corpo
é uma realidade bio-politica. (FOCAULT, 1979, pg. 80).

Dessa forma, ha uma transformagdo no que se refere ao tratamento dos corpos e isso
inclui o processo de morte, na qual na contemporaneidade, esse processo gue anteriormente é
tratado como natural, cujo sujeito doente era tratado no ambito familiar até a sua morte, ja no
século XX - com o enfoque no prolongamento da vida humana, concomitante a interesses de

carater econdmicos, 0 sujeito €é distanciado das relacdes sociais. Justamente pelo
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prolongamento no processo de morte dentro do contexto hospitalar, produto do avango

tecnoldgico simultaneo as modificagGes societéarias. (PESSINI, 2004)

Dessa forma, conforme Philippe Aires (1981), a morte moderna torna-se cristalizada,
sendo resultado do processo de medicalizacdo social®, citado anteriormente por Foucalt
(1979) dentro da perspectiva da medicina cientifica, concomitante ao avango tecnologico para
preservacdo da qualidade de vida no momento de morte. Ela se constitui enquanto um
processo de apreensdo da fragilizacdo dos vinculos sociais, da ascensao institucional junto aos

sujeitos em fase terminal, além do isolamento social atrelado a morte.

Assim, a institucionalidade da medicina curativa é local para a concretizacdo da morte
moderna. Essa categoria emerge prioritariamente nos anos 60, sendo abordados por Barney
Glaser e Anselm Strauss. (1965) Esses intelectuais tinham a preocupacao de apreender por
meio da investigacdo, a dindmica recorrente em ambientes hospitalares - desde o blogueio da
equipe multidisciplinar defronte ao processo da morte e o morrer, atrelada a orientacdo do
sujeito fora de possibilidades terapéuticas (FTP) nessa ocasido delicada. N&o obstante, &
também neste espaco curativo, que a subjetividade do sujeito/a esta em risco, uma vez que ha
a despersonificagdo do mesmo (PESSINI, 2004). Como elucida Menezes (2004):

Os cuidados paliativos sdo direcionados aos limites da medicina curativa. Este
modelo inovador de assisténcia, expressa uma dimensdo critica & medicina como um

todo, & fragmentacéo de seu olhar e consequentemente, de um exercicio profissional
dirigido a um doente fracionado e objetificado. (MENEZES, 2004, p.211)

E é nesse momento de assisténcia a vida que vem a tona 0s embates éticos
relacionados ao amparo ao sujeito com doenca rara, submetido ao processo de cuidados
paliativos. Segundo Nobert Elias (2001), a morte lenta e anunciada, em consequéncia de
doenca crbnica degenerativa, que antes era objeto de exclusdo e tabu social, passa a ser tema

de proliferacdo discursiva.

* Medicalizaco social, na esfera dos cuidados ao paciente em ambito hospitalar faz referencia a normatizagéo de
condutas (FOCAULT, 1979) — isto € todas as préticas terapéuticas voltadas ao tratamento ao final da vida
possuem uma concepg¢do idealizadora do que seja a melhor forma de lidar com a doenca, sendo inscritas em
conhecimento extremamente biomédicas.
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2.3 HISTORICIDADE DOS CUIDADOS PALIATIVOS E SUA EXPRESSAO
NA CONTEMPORANEIDADE

A concepcdo de cuidados paliativos, anteriormente, emerge no interior do movimento
hospice contemporaneo de 1967. Segundo a Academia Nacional de Cuidados Paliativos
(2009) teve sua génese com uma fundagdo denominada “Saint Christopher Hospice”, sendo
apresentado primeiramente pela inglesa Dame Cicely Saunders. Essa instituicdo, era
responsavel na prestacdo de assisténcia, (FLORIANI; SCHRAMM, 2008) em sua
integralidade a pacientes terminais. Sendo assim, o movimento hospice contemporaneo, é
justamente o ponto de partida para uma nova perspectiva relacionada ao cuidar para sujeitos

em fase terminal, exdgenas as alternativas para a cura.

Né&o obstante, ja em territorio nacional as reivindicagdes relacionadas aos cuidados
paliativos, € de fato, produto de seu contexto socio histérico em que esta inscrito, culminando,
portanto, no surgimento de uma nova especialidade em saude. (MENEZES, 2004). Os
cuidados paliativos no Brasil possuem maior protagonismo em meados dos anos 1990,
quando ha a emergéncia do movimento de assisténcia paliativa, com enfoque em sujeitos em
processo de tratamento oncoldgico. A especialidade foi proposta pelos profissionais do
contexto da salde, posteriormente ao movimento hospice, com maior expressividade dos
Estados Unidos e Inglaterra. (MENEZES, 2004), assim, com 0 interesse comum de propiciar

uma “boa morte”, munido de exceléncia e dignidade em territorio brasileiro.

Ha duas associacbes no Brasil: a Associacdo Brasileira de Cuidados Paliativos
(ABCP), criada em 1997, e a Academia Nacional de Cuidados Paliativos (ANCP), que
emergem no ano de 2005. Tais associacbes marcam uma guinada na qualificacdo e
direcionamento do debate sobre cuidados paliativos no Brasil. Desde o surgimento, as
associacgdes trabalham na promocao de oficinas e cursos, além de congressos para capacitacao
de profissionais da area da satde, bem como contribuir com as competéncias pretendidas no
processo de cuidados paliativos. O debate, assim, ganha forca abordando o reconhecimento do
processo de morte, por meio de uma vasta visibilidade e integracdo social do sujeito em

estagio terminal - ou, em outros vocabulos, do “moribundo” (ELIAS, 2001).
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E apesar desses esforcos, é possivel afirmar que ndo ha de uma Politica Nacional de
Cuidados Paliativos no Brasil. O Ministério da Saude Brasileiro - caminha para a
consolidacdo formal no contexto da Saude de uma politica, tendo em vista que utiliza do
Programa Nacional de Cuidados Paliativos, pertencente a Associacdo Nacional de Cuidados
Paliativos (ANCP), e do Manual de Cuidados Paliativos, bem como portarias, sendo
publicizados pela Agéncia Nacional de Vigilancia Sanitaria (ANVISA) juntamente com o
préprio Ministério da Salde. Eles possuem a possibilidade de maior expressividade no
contexto da medicina paliativa e alcance da dignidade humano no processo de morte.
(HERMES E LAMARCA, 2013). Dessa forma, de acordo com Figueiredo (2006), ha algumas
construgdes; mesmo que sem muita expressividade, no que se refere ao uso dos cuidados

paliativos no Brasil.

Os cuidados paliativos para a Organizacdo Mundial da Saude (OMS) se caracterizam
enquanto um mecanismo de promoc¢do da qualidade de vida dos sujeitos em processo
terminal, bem como suas respectivas redes de parentesco. Esses seres sociais enfrentam uma
situacdo de condicionalidade no que se refere as praticas terapéuticas de cura. (OMS, 2002).
Por isso, 0s cuidados paliativos atuam na profilaxia e o abrandamento do processo de morte e
adoecimento dos seres sociais com enfermidades de carater terminal, referentes as acGes no
interior dos tratamentos, concomitante a tratamento dos determinantes fisicos emocionais,
sociais, bem como espirituais. Além disso, ha a reiteracdo da importancia da vida, observando

a naturalidade que o processo da morte possuli.

Marie Mc Coughlan (2004) ao comentar a definicdo de cuidados paliativos elucidada
pela OMS, destaca que ele ndo se inicia apenas na falha, no fracasso do tratamento medico,
mas €& pertencente a uma abordagem especializada para cooperar junto as pessoas que
vivenciam o processo de morte e o morrer da forma menos dolorida possivel — com maior
ética e dignificacdo do ser social. E exigéncia, conhecer a medicina no que se refere aos
procedimentos e tratamento, mas para, aléem disso, deve-se apreender a subjetividade da
condicdo humana. (MC COUGHLAN, 2004).

Como destaca a Associacdo Nacional de Cuidados Paliativos (2009), a medicina
paliativa perpassa uma perspectiva filosofica, além de ser direcionadora no que se refere as

atuacdes relacionadas ao servico multidisciplinar que compreende os servicos em salde, na
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qual se configura em uma dindmica interdisciplinar - assistentes sociais, fisioterapeutas,
enfermeiros, terapeutas ocupacionais, meédicos, psicologos, nutricionistas, entre outros.
(APCP, 2009) Sua aplicacdo se da em todas as faixas etarias dos sujeitos em processo de
cuidados paliativos, com o enfoque justamente no aspecto do cuidar, proporcionando uma

“boa morte”, de maneira que o sofrimento seja redimensionado.

Dessa maneira, com os incentivos da Associa¢do, bem como da academia referente
aos cuidados paliativos em contexto brasileiro, esta concepg¢do progressista de “boa morte”
passa a ter maior divulgacdo e é alvo de discussdes, desde a génese do movimento
relacionado aos cuidados paliativos, cujos principios podem ser descritos como:

1. Saber quando a morte esta chegando e compreender o que deve ser esperado;

2. Estar em condi¢Bes de manter controle sobre o que ocorre;

3. Poder ter dignidade e privacidade;

4. Ter controle sobre o alivio da dor e demais sintomas;

5. Ter possibilidade de escolha e controle sobre o local de morte (na residéncia ou em outro
local);

6. Ter acesso a informacdes e aos cuidados especializados de qualquer tipo que se fagam

Necessarios;

7. Ter acesso a todo tipo de suporte espiritual ou emocional, se solicitado;

8. Ter acesso a cuidados paliativos em qualquer local, ndo somente no hospital;

9. Ter controle sobre quem esta presente e quem compartilha o final da vida;

10. Estar apto a decidir as diretivas que assegurem que seus direitos sejam respeitados;

11. Ter tempo pra dizer adeus e para ter controle sobre outros aspectos;

12. Estar apto a partir quando for o momento, de modo que a vida ndo seja prolongada;
(MENEZES, 2004, pg. 39).

Os principios ilustram a colaboracdo existente entre o processo de cuidados paliativos
para sujeitos/as em estagio terminal e a consolida¢do da “boa morte”. Eles descrevem uma
proposta de cuidado que deve proteger o sujeito sem possibilidade de cura. Com a
institucionalizacdo dos cuidados paliativos, outras propostas e discusses sdo pautadas, com
destagque para aquela conduzida por MacNamara (1999) juntamente com colaboradores, que
se debrucam nesse contexto para o entendimento da relacdo direta entre cuidados paliativos e

“boa morte”.

MacNamara e equipe colhem o conceito da “boa morte” para os profissionais
inseridos no processo de cuidados paliativos, tendo em vista sua centralidade no que se refere
ao alcance da morte “ideal”, a “boa morte”. A partir dos estudos destes profissionais,
compreende-se que ndo ha um alcance na totalidade da pratica dos Cuidados Paliativos,

acerca de tais designios. Mas ha a reproducdo da inquietude referente ao processo de
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mortalidade; justamente por que a criacdo e ressignificagdes ndo séo restritas aos profissionais
da saude (MENEZES, 2004).

E notoria a necessidade de esforco da equipe multiprofissional para o cumprimento
dos principios existentes para culminar a “boa morte”, havendo reconhecimento da
idealizag&o inerente no processo de cuidados paliativos para pessoas fora das possibilidades
terapéuticas de cura (FPT). Assim, apesar da perspectiva de “boa morte”, presumir seu
aprofundamento e embasar ideologicamente o processo de cuidados paliativos, obstaculos
relacionados ao trabalho da equipe multiprofissional sdo presentes. Alguns desses obstaculos
se apresentam como negligéncias médicas, auséncia de respeito a autonomia do usuério e sua
respectiva familia, lacuna existente sobre o processo de morte e suas reverberacdes
psicoldgicas juntos aos sujeitos submetidos a essa esfera peculiar do trabalho etc. Desse
modo, é necessario compreender de que maneira as instituicdes sociais, majoritariamente, se

configuram e comportam.

Os avancos com o debate sobre morte ganham alguns dispositivos institucionais para
serem implementados ao serem aproximados do debate sobre humanizacdo. A Politica
Nacional de Humanizacio (PNH) do Sistema Unico de Satde (SUS) no Brasil emerge em
meados dos anos 2003, com o objetivo de efetivacdo dos principios inscritos no SUS, dentro
da dindmica de servigos de atencdo bem como gestdo, a fim de aprimorar a saude publica no
Brasil, além do incentivo de troca de saberes entre populacdo usuaria e profissionais
relacionados. (BRASIL, 2018)

Assim, a Politica Nacional de Humanizacdo (PNH) busca ser participe na totalidade
das politicas e programas relacionados ao Sistema Unico de Satde (SUS). Com a promog&o
de uma comunicacdo nitida para promover dialogos que caminhem junto a humanizacdo dos
servicos em salde e uma harmonizacdo na dinamica do trabalho junto aos usuarios em
questdo. Essa iniciativa coopera, portanto, para o entendimento da humanizacéo dos cuidados,
incluindo os cuidados paliativos. Fazendo refletir junto ao objetivo da pesquisa, analisando a
concepedo de “boa morte” para sujeitos/as fora de possibilidades terapéuticas (FTP), uma vez

gue essa perspectiva, perpassa a no¢ao de humanizacdo dos cuidados em saude.

A humanizacdo das instituicbes de salde perpassa concomitantemente pela

humanizacdo da sociedade em sua totalidade (PESSINI, 2004). Os problemas sociais, para

25



além das questbes de salude que se concentra nos processos corporais de salde-doenca,
também permeiam os cotidianos das instituicdes de salde. Categorias como violéncia,
desigualdades sociais, bem como perversidades afetam diretamente, as demandas para
profissionais e instituicbes. O enfoque na humanizacdo busca considerar todas essas
dimensdes e, compreende a atencdo integral voltada para o plano individual e ou familiar, por
meio de acgOes de equipes multidisciplinares desenvolvidas no ambito das respectivas
unidades de satde, do domicilio e na propria comunidade.

Concomitantemente, é imprescindivel o investimento junto aos profissionais de saude,
uma vez que ha um viés com relacdo aos cuidados paliativos, tendo em vista o despreparo dos
mesmos, diante aos servicos relacionados a finitude da vida antecipada. Dessa maneira, 0s
profissionais possuem uma atuacdo conforme o discurso biomédico, uma vez que este
contexto dos cuidados paliativos é que se encontra cristalizacdo das veracidades previamente

colocadas pela prépria medicina.

24 A CONCEPCAO DA “BOA MORTE” ATRELADA A BIOETICA E
DIGNIDADE HUMANA NO PROCESSO DE MORTE.

O interesse deste trabalho, na tematica sobre a concep¢ao de “boa morte” (MENEZES,
2004) dentro do processo de cuidados paliativos para pessoa com doengas raras, advém da
necessidade de entendimento acerca da relacdo da dignificacdo desses sujeitos que possuem a
morte como determinante e inevitavel, fora da possibilidade terapéutica de cura (FTP) dentro
do processo de cuidados paliativos. Para isso, a apreensdo dos conceitos de cuidados
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paliativos, “boa morte”, “morte moderna” e os limites existentes tornam-Se Necessarios.

O termo “boa morte” possui sua génese etimoldgica do grego kalos thanatos, cuja
expressa uma idealizacdo da morte ou sendo tratada como exemplo. Uma vez que neste
momento, hd uma garantia do respeito comportamental da sociedade no geral - sendo
previamente estabelecidos, a medida que esta situacdo esteja munida de sentido aos envoltos
no processo de morte. (CLARK, 1999).

A concepcao de “boa morte” tem extrema importancia para a expressao dos cuidados
paliativos na contemporaneidade, uma vez que sujeitos em fase terminal, assim como 0s

demais, possuem necessidade de dignificacdo, bem como coeréncia no processo de morte e
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morrer. Ademais, esse debate age enquanto ferramenta analitica de referéncia para as distintas
interferéncias de origem filosoficas e/ou histéricas, que redundam na metodologia da prética
dos cuidados paliativos. (MAGALHAES, 2009).

O conceito de morte humanizada — isto é advinda dos tratamentos necessarios ao o
usuario Fora das Possibilidades Terapéuticas (FTP) e a rede de parentesco, foi elucidado
primeiramente por Kibler Ross e Saunders (1989) estudo até hoje referéncia para a
necessidade da assisténcia humanizada. Essa concepcdo peculiar foi possivel atrelada ao
estudo da dor e da farmacologia dentro do contexto de hospitais e a I6gica do cuidado. Dessa
maneira, foi possivel observar que a vivéncia do/a sujeito/a fora das possibilidades

terapéuticas perpassa cinco fases.

Apos diagnostico da doenca terminal, a relacdo do sujeito com a sua situagdo se inicia
com um processo de rendncia e negacdo do enfermo com relagdo a progressividade da
patologia em questdo. Ademais, esses sentimentos sdo condensados as sensacOes de raiva e
revolta. Em uma terceira etapa, hd uma noc¢éo de afastamento com relacéo a doenca, buscando
um processo de conciliacdo. Assim, Kubler Ross (1989) destrincha nitidamente sobre os
cuidados aos sujeitos e sua rede de parentesco no processo de morte, havendo acolhimento do

sofrimento presente no estagio terminal.

Dessa maneira, no que diz respeito a sujeitos fadados a morte precoce Machado
(2009) elenca que, em estagio terminal e fora do alcance do processo de cura anteriormente
imaginado, os sujeitos eram marginalizados no que se refere a prestacdo de servicos em
salde, uma vez que o modelo médico — diagnosticador, reducionista, bem como medicalizante
era predominante. Nesse modelo, a impossibilidade de cura retirava dos sujeitos e dos
servicos a responsabilidade da garantia de qualidade de vida, restringindo-se o atendimento a

uma medicina cientifica curativa.

Contemporaneamente, apesar da abordagem do conceito de “boa morte” - como é
elencado por Menezes (2004), é fundamentada e conceituada, nos programas de cuidados
paliativos, bem como em politicas relacionadas as doencas raras — que abordam a questao dos
cuidados paliativos de forma superficial — 0s servicos de salde ainda resistem a mudancas. O

interior do cotidiano hospitalar, junto as praticas dos profissionais de saude, ainda permanece
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préximo a uma medicina diagnosticadora e tecnicista, que culmina no abandono do sujeito em

estagio terminal.

Nos servicos de saude, assim, ha majoritariamente a configuracdo de “morte
moderna”, na qual ha um prolongamento no processo de morte, culminado justamente pelo
avanco tecnoldgico simultaneo, no qual as a¢des decisdrias sdo de carater ndo integrativo da
vontade do sujeito enfermo, ocasionando no isolamento em ambiente hospitalar a este sujeito,
que necessita de uma dignificacdo humana nos periodos finais de sua vida. (MENEZES,
2004).

Segundo Philippe Aires (1981), a morte moderna é consequéncia do processo de
medicalizacdo social dentro da perspectiva da medicina cientifica, atrelado ao avanco
tecnoldgico para a manutencdo da vida no processo salde-doenca. Logo, a morte torna-se
determinante para o isolamento — devido as internacGes hospitalares, despersonificando a
subjetividade do sujeito fora da perspectiva de cura, além da desumanizagdo do ser no
processo dos cuidados paliativos. (PESSINI, 2004) Isto advéem dos abandonos recorrentes em
leitos hospitalares, negligéncias médicas, justamente pela prevaléncia da perspectiva
biomédica e tecnicista, que coopera para a eminéncia do encarnicamento terapéutico. Assim, a
despersonificacdo € inscrita junto ao sujeito fora das possibilidades terapéuticas (FTP) é

desafio inerente junto aos cuidados paliativos.

Dessa forma, o debate sobre a “boa morte” coloca em cheque o método biomédico
arraigado nos processos de cuidados junto a sujeitos fora de possibilidade terapeutas de cura
(FTP), questionando justamente a ética com relacdo aos tratamentos utilizados - permitindo
um movimento em busca da garantia da dignificacdo, bem como autonomia da propria pessoa,

culminando na génese dos cuidados paliativos. (KOVAC, 2014)

Dessa maneira, uma esfera a ser cumprida dentro dos cuidados paliativos, € a ética,
bem como a dignidade humana no processo de morte, tendo em vista a condicdo de pessoas
fora de possibilidades terapéuticas (FPT). Para que isso ocorra, 0 tensionamento do modelo
cientifico biomédico deve ser existente no interior dos cuidados para pessoas em estagio
terminal. (KOVAC, 2014). Isto €, da espaco para uma dinimica que preconiza a “boa morte”
e, que assegura a dignidade do sujeito em sua fase final, respeitando juntamente sua liberdade

e autonomia - no que se refere a agdes decisorias dentro dos cuidados paliativos.
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3. CAPITULO 2 - METODOLOGIA

3.1 ANALISES DE POLITICA PUBLICA — APARATO DE INTERPRETACAO
DE CAUSALIDADES

Esse estudo tem caréater qualitativo, levando em consideracdo que a analise de politicas
publicas possui essa especificidade. A pesquisa qualitativa possui — uma dimenséao
interpretativa que dialoga com os sentidos dos dados, ndo almejando mensurar os dados
coletados, e sim descrever e analisar, obtendo uma visédo e compreensao das causalidades do
fendmeno da pesquisa. Ademais, como toda pesquisa, ela imprime confianca em aprofundar-
se no objetivo da pesquisa e 0 entendimento dos sujeitos envolvidos nesse processo de coleta
de dados.

De acordo com John Creswell, a pesquisa qualitativa € “um meio para explorar e para
entender o significado que os individuos ou os grupos atribuem a um problema social ou
humano.” (CRESWELL, 2007, pg. 26). Sendo assim, a metodologia qualitativa possui
configuracdo complexa, justamente para dar conta das demandas das diversas realidades do
meio social. Logo, possui uma cosmovisdo ampliada; no que se refere a dindmica intrinseca a
pesquisa, sem abandono a neutralidade de pesquisadora, uma vez que, € necessaria para que
ndo haja juizo de valores e considere a sua propria subjetividade no momento da pesquisa,
reverberando em uma andlise profunda das questdes em pauta, chegando a expectativa

almejada da pesquisa.

Compreendendo o carater qualitativo da analise de politica publica é substancial
apreender de que maneira ela se manifesta. A analise de politica publica tem como definicao
um compilado de elaboragdes acerca de conhecimentos produzidos nas inimeras disciplinas
das ciéncias humanas, visando a analise e a resolucdo de problematicas com certa concretude
em politicas publicas (DAGNINO, 2000). Isto &, obter uma compreensdo sobre as politicas
publicas, presume a interpretacdo das causalidades e consequéncias inerentes a esta;
relacionada justamente a acdo governamental (e para além dela) no momento de sua
producdo, na sua implementacdo, bem como supervisdo da politica com anseio em longo
prazo, a fim do alcance de resultados, atrelada também a destinacdo do capital a ela
relacionada. (FREY, 2000).
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Por conseguinte, a andlise de politica publica enquanto instrumento, possui uma
dualidade. Primeiramente, ela n&o atua restritamente na producdo de conhecimentos
analiticos, mas perpassa 0 contexto da intervencdo e de uma atuacdo propositiva. No espectro
das ciéncias humanas — Ciéncias Sociais e Ciéncia Politica, essa metodologia pretende agir
diretamente nos direitos sociais, no que se refere a sua verificacdo. Dessa forma, no &mbito do
Estado e seus respectivos governos, deve-se buscar ver de que maneira ha a cristalizacdo dos
principios democraticos; a correlacdo presente entre instituicdo esfera estatal e sociedade civil
(MULLER; SUREL, 2002). Ou seja, a analise de politicas busca apreender o processo de
implementacdo, os produtos e desafios existentes em sua totalidade, além de observar os seres

ativos envoltos no processo de acompanhamento.

Na literatura, as metodologias de analise de politica sdo segmentadas em trés niveis:
formulacdo, implementacdo e avaliagdo, nas quais compdem um ciclo de retroalimentacao
(DAGNINO, 2000). H& uma infinidade de maneiras de analisar politicas puablicas, se
diferenciando por meio de suas particularidades e instrumentos de metodologia (DAGNINO,
2000). Os pesquisadores, assim, atuam transitando entre estudos relacionados a resultados,

elaboracdo, implicacdo e avaliacdo de tal politica, bem como estudos de contetdo.

Essa pesquisa propbe analisar o conteddo dos programas e politicas brasileiras,
relacionados aos cuidados paliativos e suas ramificagdes comparando-os com as politicas
francesas. No Brasil, foi analisado as respectivos documentacdes: a Politica Nacional de
Atencdo Integral as Pessoas com Doencas Raras, o Manual de Cuidados Paliativos, o
Programa Nacional de Assisténcia a Dor e Cuidados Paliativos e, a Diretrizes para Doencas
Raras. Assim, apreendendo que estes documentos sdo de fato primordiais para um
entendimento que culmine na promogdo da concepgdo de “boa morte” para pessoas com
doencas raras. O estudo objetiva, concomitante a analise aprofundada sobre a necessidade de
uma legislacdo propria no Brasil, que dessa maneira, implique na otimizagdo dos servicos em
salide junto aos sujeitos Fora de Possibilidades Terapéuticas (FTP). Logo, compreender 0s

determinantes que fundamentam uma politica publica torna-se essencial.
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3.2 POLITICAS PUBLICAS E EMBATES NA POLITICA DE SAUDE
BRASILEIRA — SISTEMA UNICO DE SAUDE (SUS)

De acordo com Eloisa de Mattos Hofling (2001), as politicas publicas sdo definidas
como o Estado em acdo - o Estado utiliza um projeto seguro de governo, através de programas
e de acOes voltadas para setores especificos da sociedade buscando se aprimorar de certa
forma na solucdo ou prevencdo de um problema concreto (HOFLING, 2001). As politicas
publicas, assim sdo a unido de acdes, programas, bem como atividades, cujo sdo concebidas
pelo aparato estatal - com atuacdo direta ou indireta. Tem como premissa a colaboracdo de
entes publicos e/ou privados, a fim de promover a garantia de direitos cidaddos
deliberadamente a sociedade civil, considerando suas particularidades sociais, econdmicas e

culturais.

O consenso sobre o surgimento das politicas sociais — uma modalidade da politica
publica, em cenario internacional ndo ha certa precisdo, mas ha o reconhecimento que sua
emergéncia vem juntamente com o0s embates politicos — a luta de classes atrelada ao
desenrolar do intervencionismo do Estado; advindos da eclosdo da Revolucéo Industrial, bem
como do capitalismo industrial. Ademais, as politicas sociais e 0 processo de
desenvolvimento padronizado de protecdo social® advém de resolucbes e combate aos
constructos de resisténcia existente junto aos determinantes do sistema capitalista, sendo
fundamentado nas desigualdades promovidas pelo mesmo (BERING; BOSCHETTI, 2011).

Ou seja, a fundamentacdo da l6gica de uma protecdo social, adentrando o campo das
politicas publicas € indissocidvel dos movimentos intelectuais, bem como sociais como
supracitados. Ou seja, 0 processo saude-doenca, nada mais é o reflexo das especificidades que
cada populacdo demanda — seja devidas condicdes de moradia, saneamento basico, classe
sociais, género, raca etc, atrelada a forma de sua expressividade no cotidiano. Séo categorias
que influenciam na qualidade de vida da totalidade social e afetam diretamente a dindmica

relacionada a assisténcia a satde e suas ramificacdes.

® Como elucida Boschetti (2012) a protegio social “é o conjunto organizado, coerente, sistematico e planejado de
politicas sociais que garantem a prote¢do social por meio de amplos direitos, bens e servicos sociais, nas areas de
emprego, saude, previdéncia, habitagdo, assisténcia, educagdo.” (BOSCHETTI, 2012, pg. 756).
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Sendo assim, mesmo com a ascensio da politica de sadide no Sistema Unico de Salde
(SUS), ap6s a redemocratizacdo brasileira, atrelada as reivindicacdes advindas da sociedade
civil no que se refere aos servigos de saude na garantia completa dos direitos dos cidad&os
ainda prevalece uma discrepancia sobre o seu estabelecimento no Brasil para a superagédo das
contradicbes existentes no ambito da salde. Na conjuntura em que se encontra a sociedade
contemporanea, ha uma ampla articulagdo para a concretizacdao da politica de saude, porém a
indissocratica relacdo de prioridades fortalece a implementacio e utilidades do Sistema Unico
de Saude (SUS) focalizada a pobreza extrema, sua setorizacdo bem como um financiamento
de certa forma, abstrato.

Desse modo, no que tange tais particularidades histéricas da diversidade de cada
sociedade, estas sdo determinantes para a construcao dos varios sistemas de saude. De acordo
com suas demandas — relacionadas as condi¢es objetivas, bem como subjetivas, € que se
obtém a forma de enfrentamento necessaria ao processo saude/doenca encontrada em cada
sociedade. Como aborda Buss (2000):

Partindo de uma concepcdo ampla do processo salde doenca e de seus
determinantes, a promocdo da salide propde a articulacdo de saberes técnicos e
populares e a mobilizacdo de recursos institucionais e comunitérios, publicos e
privados para seu enfrentamento e resolucdo (BUSS, 2000, pg. 165)

E, considerando que sujeitos com doencas raras, majoritariamente sdo submetidas em
processo de cuidados paliativos estdo em estado de vulnerabilidade, a atuacdo de uma politica
publica especifica a essa forma especifica do cuidar na finitude da vida, atuaria de forma a
atenuar as consequéncias fisicas, espirituais, mentais e sociais da expressividade de uma
doenca de carater raro. E, uma vez que ainda ndo € existente uma politica especifica
relacionada a medicina paliativa no Brasil, explorou-se a expressividade do conceito de “boa
morte”, prerrogativa essencial no processo de tratamento para pessoas com doencas raras
segundo Rachel Menezes (2004); isto €, que estdo fora das possibilidades terapéuticas de cura
(FPT) (MENEZES, 2004).

Além de considerar que é evidente uma menor expressividade no que se referem a
compreensdo conceitual, os cuidados paliativos sdo restritos ao contexto da saude. O direito
ao cuidado paliativo, no entanto, tem potencialidade e deve transcender as fronteiras da area

da saude e se compondo concomitantemente, politico e socialmente. Politico no que diz
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respeito a responsabilizacdo estatal e social no sentido de trazer a tona a dignificacdo do ser

no processo de cuidados paliativos.

Ademais, considerando que a intersetorialidade das agBes de saude &€ um dos
principios basilares do Sistema Unico de Satde (SUS), reforca a necessidade de se construir a
politica por meio de articulacdo, sinergia e integracdo das agdes ja desenvolvidas pelo
Ministério da Saude (AITH, 2014).

Dessa maneira, de acordo com a Constituicdo Federal de 1988, a salde possui um
carater de universalidade no seu acesso - parte integrante das diretrizes previstas no art. 198
da Constituicdo Federal. Isto é, a constituicdo determina que a apolitica de saude, possui a
obrigatoriedade de atendimento a toda populacdo, sem 6nus, ao usuario. Considera as
especificidades do cidadao, isenta de cobranga monetaria e é ignorado seu poder aquisitivo.
Logo, € exigéncia nas acles de recuperacdo, protecdo e promoc¢édo de salde (acdo em que se
enquadram 0s servigos de cuidados paliativos), como garantia da salde enquanto direito.
(NEIVA, 2007). A demanda pelos servicos de cuidados paliativos esta posta pela sociedade
junto ao Estado. Isto é, a promocéo de satde € produto dessas corresposabilizagdes:

Nestes termos, garantir o acesso da populacdo a rede de servicos de saude é funcédo
do Estado e das politicas que ele formula para viabiliza-lo. Em contrapartida, a

utilizacdo efetiva realizada pela populacdo é funcdo do confronto que se estabelece
entre os recursos oferecidos e a demanda conformada. (COHN, et. al, 2006, p. 53)

Por conseguinte, o Sistema Unico de Saude (SUS) se configura enquanto uma politica
de Estado, uma vez que é assegurada pela Constituicdo Federal cidadd de 1988, mediante
processo de redemocratizacdo do pais, advindo de movimentos sociais que reivindicavam
direitos. Logo, essa politica de saude universal, fora determinada por meio da Lei 8080/1990,
pelo Artigo 196, (PAIM, 2008) atrelando em sua intervencdo conceitos relacionados a
medicina preventiva e a medicina social, sendo uma renovacao no que tange aos direitos em

salde da populacdo brasileira e no processo de intervencgéo.

Segundo Paim (2008) a politica de salde deve agir para garantia de direitos da
totalidade da populacdo por meio de politicas sociais bem como econdmicas, culminando na
melhora dos indicadores no que se refere ao processo salde-doenga em que seres sociais estao
inscritos, concomitante ao acesso universal 0s servicos prestados. Nesse contexto 0sS

principios basicos (universalidade, integralidade e equidade) cujo regem a politica de satde
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devem ser cumpridos a fim de proporcionar atuagao efetiva junto aos sujeitos em processo de
salde/doenca — incluindo pessoas com doengas raras que estdo fadados ao processo da
finitude da vida precoce.

A integralidade diz respeito a um tratamento em sua totalidade, tendo em vista que o
movimento feito na salde deve apontar concomitantemente, para o usuario, bem como para a
comunidade em si. Deve-se visar a profilaxia e posteriormente o tratamento, havendo respeito
a integridade do puablico alvo. Deve garantir a equidade, possui uma perspectiva
biopsicossocial; ou seja, oferecendo todos os recursos alocados no &mbito da saude conforme

a necessidade do usuario, de forma a garantir um acesso igual aos desiguais.

Além disso, a Constituicdo Federal garante uma descentralizacdo, isto é, todos o0s
servicos prestados pelo Sistema Unico de SalGde (SUS), possuem um (nico gestor que
gerencia cada ambito governamental. Assim, promove maior possibilidade de atendimento na
rede publica de satde. Servicos que abrangem municipios possui responsabilidade municipal.
Ja as que transcendem o atendimento resumido a um sé municipio, tem obrigatoriedade de ser
responsabilidade estadual. Ele é hierarquizado bem como regionalizado. As situacfes de
menor complexidade tém de possuir atendimento em rede. Primeiramente na unidade bésica,
posteriormente adentrando unidades especializadas e assim, inserindo-se ao hospital de maior

complexidade e especializado em tal situacao.

Por conseguinte, tendo consciéncia da relevancia de uma politica publica em saude, o
Sistema Unico de Saude (SUS) elucida Mendes (2011), que o padrdo de intervencdo nos
servicos em saude, possui um desfalque no que se refere as alteracbes no processo
salde/doenca em que a populacdo usuéria expressa. (MENDES, 2011) Ademais, deve
considerar o aumento consideravel das doencas cronicas e raras - doencas fora das
possibilidades terapéuticas de cura (FTP). Logo, apresentando despreparo para O
enfrentamento que essa circunstancia em salude apresenta na totalidade social. (BRASIL,
2010).

Dessa maneira, Marie Maccoughlan (2004), apresenta trés eixos centrais que permitem
pensar na necessidade de implementacdo, para oferecer espaco para que 0s cuidados
paliativos sejam presentes enquanto uma politica pablica, proporcionando o cumprimento da

“boa morte” no processo da finitude da vida para pessoas com doengas raras: compromisso do
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governo, educagdo e provisdo de medicamentos. O governo tem centralidade para a

viabilizacdo de programas especificos de cuidados paliativos.

Dessa forma seu comprometimento é essencial — seja na esfera nacional estatal e ou
municipal, junto a filosofia que os cuidados paliativos para pessoas com doencas raras.
(MACCOUGHLAN, 2004) E, em paises subdesenvolvidos, como o Brasil os enfrentamentos
S80 mais expressivos, uma vez que é ausente o apoio governamental. Com essa ineficiéncia
no aparato estatal, a autora explicita possiveis caminhos para possibilitar a implementacdo de
cuidados paliativos em territ6rio nacional:

Uma das principais formas de desenvolver cuidados paliativos tem a ver com a
advocacia, mediante estabelecimento de uma relacéo de trabalho com representantes
das esferas local/regional, estadual e Nacional. Exige demonstracdo de avaliacdo da
necessidade de cuidados paliativos, o que implica ter informacdes de dados
estatisticos, como, por exemplo, pessoas que vivem com cancer e AIDS avancadas.
Exige demonstracdo da existéncia e disponibilidade de formas baratas de
proporcionar controle dos sintomas, de possibilidades de ligar os cuidados paliativos
aos servicos de saude existentes, dos beneficios de integrar formacdo em cuidados

paliativos nos curriculos de enfermagem, Medicina etc. (MCCOUGHLAN, 2004,
pg. 176).

Portanto, para que haja uma constatacdo relevante diante da necessidade de cuidados
paliativos, é conveniente que haja uma orientacdo educacional e pedagdgica perante a
tematica a fim de tratar a causa com propriedade. A defesa pelo processo da medicina
paliativa transcende a conciliacdo junto ao governo. Entretanto, a inaplicabilidade
permanecera se ndo houver seu comprometimento atrelado as tentativas da populacdo da

aplicacdo dos cuidados paliativos enquanto Politica Publica no Brasil.

Nesse contexto de cuidados paliativos, a provisdo de drogas se limita a pessoas cujos
sintomas adentram o campo da dor, sendo resolucionadas ou momentaneamente atenuado por
drogas com principio ativo nos opiaceos. Em paises subdesenvolvidos, como o Brasil, 0s
medicamentos tornam-se escassos se manifestando infimamente, por meio de injecdes, e
quando presentes, apenas em territdrios urbanos de grande porte. Essa auséncia de opiaceos

advém do burocratismo presente no processo de licenca para aquisicdo dos produtos.

Ademais, a auséncia de atuacdo da indastria farmacéutica internacional em territério
brasileiro no provimento de medicamentos, emerge do descompromisso governamental,

atrelado ao preconceito com relacdo as drogas, tendo em vista que creem que a sociedade se
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sentiria apta ao uso das drogas ilicitas, se fossem disponibilizadas ao tratamento da dor em
cuidados paliativos. Concomitante, isso impede no Brasil, um investimento em pesquisas para
0 reconhecimento de fatores ameacadores e determinantes relacionados as doencas raras.
(PORTUGAL, 2008)

Levando em consideracdo o que diz Cipriani (2014), a auséncia das intervencdes
supracitadas, torna-se obstaculo ante a implantacdo de politicas efetivas para o diagndstico,
incentivo a pesquisas relacionadas, bem como, no que tange o cuidado apropriado junto as das
doencas raras - unidade de andlise observada no decorrer da pesquisa, adentrando justamente
ao contexto dos cuidados paliativos.

Dando continuidade, deve considerar a contribuicdo da sociedade civil para formular
politicas publicas — sejam movimentos sociais e populacdo que possui interesse, oscilando em
seu nivel de influencia diante do processo de criagdo das mesmas. Alem disso, nocoes
referentes a governabilidade, elucidam que mesmo com a presenca de empecilhos, eles ndo
possuem forca de restringir a competéncia atribuida ao Estado de gerir dentro da dinamica
social contemporanea (PETERS, 1998: 409).

E, a caréncia de uma politica publica em cuidados paliativos na saude, resulta
justamente na incapacidade de cristalizacdo dos principios do Sistema Unico de Saude (SUS).
Ademais, retira encargo individual dos civis e instituicbes, responsabilizando o Estado
enquanto parte integrante da garantia dos direitos, especificamente dos servi¢cos em saude,
fazendo uma exigéncia direta dos servi¢os publicos em salde para um planejamento cujo

promova e garanta as demandas por tratamento.

Dessa maneira, as politicas publicas sdo produtos da condensacdo das necessidades
sociais presentes, elucidando a questdo da possibilidade de entrada de grupos interessados
com doencas raras e também com os cuidados paliativos a contextos nos quais sdo de fato
para a participacdo social, garantida mediante a Lei 8.142/90 (BRASIL, 1990). A referida Lei
cuja aborda em sua geréncia da politica de salde brasileira, o Sistema Unico de Satde (SUS)
e seus principos, além das interacdes financeiras entre governos na tematica da satde publica.
(SOUSA:; SA, 2015)
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4. RESULTADOS E DISCUSSAO

4.1 A NECESSIDADE DE UMA POLITICA PARA CUIDADOS PALIATIVOS NO
BRASIL

Em territ6rio brasileiro, é ausente uma politica com particularidades que contemplem
a filosofia dos cuidados paliativos para pessoas com doencas raras. E, apesar da existéncia de
sancdes legislativas centradas na tematica do processo de morte e morrer para pessoas fora da
possibilidade terapéutica (FPT) — feitas pelo Ministério da Saude apresentam de forma

superficial os cuidados paliativos ou de maneira implicita, dificultando a compreensao.

Ademais, as respectivas associagdes, bem como cooperativas com especializacfes em
Cuidados Paliativos, como a Associacdo Nacional de Cuidados Paliativos (ANPC)
compartilham de diretrizes e caracteristicas essenciais ao reconhecimento da necessidade
desta perspectiva humanizada que o cuidado paliativo abrange. O Manual de Cuidados
Paliativos (MCP), pertencente a Associagdo Nacional de Cuidados Paliativos (ANCP) é
composto por sinais, formas de cuidado bem como sintomas presentes no final da vida.
Portanto, é a cristalizacdo de uma iniciativa externa ao poder estatal a que ele, é delegado de
explicitacdo de prerrogativas essenciais para compreender o cuidado no final da vida, sendo

um documento de extrema importancia e relevancia no Brasil.

Ademais, no Programa Nacional de Assisténcia a Dor e Cuidados Paliativos, que
compde a politica de saude; Isto ¢, o Sistema Unico de Satde (SUS), ha 16 mengbes com a
nomenclatura “cuidados paliativos”, nas quais nove, apresentam maneiras a se objetivar a
humanizacdo dos cuidados paliativos. Entretanto, ndo ha nenhuma referéncia a palavra

99 ¢

“morte”, “mortalidade”, quica “boa morte”.

Esse fato evidencia a auséncia de debate, uma vez que, a morte é tratada como tabu na
sociedade contemporanea - oscilando entre um processo natural, inerente a vivéncia existindo
preparo para a finitude da vida e a negacdo desta, acdo de autoprotecdo as interpretacdes e
sentimentos que o assunto tem a possibilidade de trazer (MOREIRA, 2014), tratar sobre o
processo de “boa morte”, dentro dos cuidados paliativos torna-se desafio. Nesse contexto,

ainda permanece um impedimento no que se refere a dignificacdo humanizada de
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determinados procedimentos, bem como postura profissional relacionada ao processo salde-

doenca dentro do estagio terminal para pessoas com doencas raras.

E ¢ neste momento que os cuidados paliativos, gestam o processo da “boa morte” para
sujeitos fora das possibilidades terapéuticas de cura (FPT) - ndo isoladamente, mas para toda a
rede de parentesco relacionada a esse processo de finitude da vida, juntamente com o alivio de
sensacdes e sentimentos intrinsecos ao processo de morte e o luto transcendendo a concepgéo

de “morte moderna”, ainda recorrente em ambiente hospitalar. (SILVA, 2005)

Isto é, hd uma necessidade eminente de ressignificacdo do processo de morte para 0s
profissionais de salde responsaveis pelos cuidados paliativos. Isto é, eles devem estar
munidos de uma pedagogia, no que se refere ao processo de aceitagdo da morte e 0 seu
desenvolvimento dentro dos procedimentos paliativistas (MENEZES, 2004), almejando a
ruptura com a perspectiva da medicina curativa, despersonalizadora e isolacionista. Leonardo
Pessini (2014) aborda a abrangéncia que o processo de cuidados paliativos deve possuir,
dando suporte para que a “boa morte” seja realidade recorrente:

Quando se ouve dizer de uma agdo ou medida paliativa, o entendimento do senso
comum, vai no sentido de que se trata de uma acdo ou medida que na verdade ndo
resolve um determinado problema ou desafio, mas que apenas coloca em “ panos
quentes” e a realidade permanece inalterada. Contudo, cuidar paliativamente requer
muitas vezes um tratamento mais ativo, mais abrangente e mais complexo. Néo sé

no sentido de sofisticacdo tecnol6gica, mas sim de integragdo multidisciplinar.
(PESSINI, 2014, pg.5)

Logo, a simbiose entre a medicina paliativa e a medicina cientifica deve ser
imprescindivel no processo dos cuidados paliativos aos pacientes que possuem a morte como
determinante e inevitavel, se configurando e se expressando a medida que had o alcance da

dignificacdo do sujeito na doenca terminal. (KOVAC, 2014).

Sendo assim, é no seio dos cuidados paliativos, onde a prioridade de atendimento € a
promocédo do cuidado - em relacdo a cura, tendo em vista que a possibilidade de superacéo de
uma doenga de carater terminal ¢ inexistente. Por este angulo, o conceito de “boa morte”
torna-se objetivo da equipe multidisciplinar dentro dos cuidados paliativos, possibilitando

determinado controle sobre o processo da morte e do morrer. (MAGALHAES, 2009)

Nas Diretrizes de Atencdo Bésica para Doencas Raras, é evidente a auséncia da

abordagem a acerca da concepcdo de “boa morte”. E, apesar das excegdes existentes dentro
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das tipologias de doengas e, que nem todas apresentam condi¢cGes Fora da Possibilidade
Terapéutica (FTP); isto é caminham para a finitude da vida, a abordagem sobre a boa morte é

incipiente.

Ela possui um enfoque apenas nos tratamentos, bem como na categorizacdo de
doencas consideradas raras. Porém, é relevante compreender o enfoque do discurso contido
nas diretrizes, uma vez que é informativa a populacdo interessada, mas com linguagem de
dificil acessibilidade aos mesmos. Dessa forma, restringindo o conhecimento sobre doencas
raras aos profissionais de saude relacionados e que recorrentemente apresentam desfalque em
sua intervencdo profissional junto aos sujeitos submetidos aos servigos em saude, culminando

que a populacéo envolvida tenha maior insatisfacao.

Ademais, apesar da existéncia da Politica Nacional para Pessoas com Doengas Raras,
datada no ano de 2014 ainda existem lacunas a serem supridas. A priori, a execucdo da
mesma € insuficiente, ndo abarcando todo o seu potencial devido a falta de investimento por
parte do Estado. Segundo, essa politica tem a previsdo feita pelo Ministério da Saude, por
meio de uma portaria. E, uma portaria ndo possui em niveis técnicos e carater vinculatorio que
uma lei possui. Logo, essa baixa institucionalidade flexiona a aplicabilidade da politica a
conveniéncia governamental dando a possibilidade de desisténcia em relacdo a essa politica
quando se for pertinente — no que diz respeito aos interesses dos governantes e suas

ramificacoes.

Concomitante, aos embates para o cumprimento do contetdo de morte humanizada,
proporcionando o processo de “boa morte” (LOPES DE PAIVA; JUNIOR; DAMASIO,
2014), imersa na politica, uma vez que € presente de forma implicita utilizando da
terminologia referente a humanizacdo em saude e qualidade de vida. Isto €, sdo elementos que
compde a concepgao de “boa morte”, mas ndo ha uma elucidagdo direta ao termo no texto

analisado.

Dessa maneira, percebe-se que a pratica dos cuidados paliativos no Brasil possui
discussdo escassa, tanto na legislacdo quanto em elementos relacionados. Assim, tornando-a
invisibilizada em territorio nacional. Dessa forma, é imprescindivel que para maior enfoque
nesse contexto, haja determinacdes de carater social, bem como politico, visando a

emergéncia da criacdo de politicas pablicas relacionadas as praticas paliativas, cuja qualidade
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de vida e bem estar sejam prerrogativas junto aos sujeitos e a rede de parentesco no contexto

do processo de morte, garantindo integralidade na assisténcia no alcance da dignidade

concomitante a ética humana. (LOPES DE PAIVA; JUNIOR; DAMASIO, 2014). Ou seja,
Faz-se necessario, portanto, pensar a assisténcia e o cuidado a partir da construcdo
de novo significado para esses termos, mais abrangente e integral, que permita
superar o predominio da pratica mecanizada e resgatar o valor da existéncia humana.

Em um mundo devotado ao cuidar, a atengdo prestada ao individuo considera o
modo de agir, pensar, sentir e se expressar. (SILVA, 2005).

Logo, observando que uma politica publica brasileira nesses referidos termos é
inexistente e os programas sao insuficientes para dar conta da demanda da populacdo em
questdo. A politica institucionalizada de cuidados paliativos no Brasil, que se refere a
qualidade de vida — seja sendo cristalizada pela a ascenséo de certa sobrevida do paciente; ora
se manifestando ndo apenas na eliminacdo dos sintomas, mas promovendo bem-estar,
conforto, alivio, atrelado a aceitacdo da finitude é tratada num segundo momento. Ou seja, a
morte humanizada®; a “boa morte” se expressa nos respectivos programas de forma rasa, junto
ao tratamento no interior do processo de cuidados paliativos atrelado aquele para sujeitos com

doencas raras.

4.2 POLITICA DE CUIDADOS PALIATIVOS NA FRANCA — UM DEBATE
NECESSARIO

Na Franca, o sistema de salde possui carater publico, assim como no Brasil. Isto é, 0
Estado tem centralidade e responsabilidade frente as necessidades encontradas da dinamica da
realidade social, relacionados a satde principalmente. Pioneira na génese da saude publica
internacional, com as primeiras iniciativas da condensacdo entre medicina e ciéncia, advindo
da propicia atmosfera intelectual, a nacdo cooperou para a formacdo de uma opinido pablica
que se tornasse informada — mediante aos aspectos da sadde, bem como higiene, partindo do
pressuposto de uma atuacdo social ante as mazelas que prejudicassem o funcionamento e

progresso da sociedade pos luminismo, Revolucdo Industrial, agora racional.

® O conceito de morte humanizada foi elucidado primeiramente por Kibler Ross e Saunders, nos quais
abordaram acerca dos cuidados aos sujeitos e sua rede de parentesco no processo de morte, havendo acolhimento
do sofrimento presente no estagio terminal. (1989)
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Na contemporaneidade, usualmente, as instituicdes francesas de salde, atreladas ao
tecido de cuidados, procedimentos, hospitalizagdo, atendimento domiciliar, e materiais que
déo suporte, bem como a capacitacéo profissional séo fiscalizadas e garantidas pelo Governo.
(CORDEIRO, 2017) Isto €, no pais existem recursos de salde instalados de maneira a serem
embasados por um plano de autoridade de saude da propria Franga. (UMCCI, 2009).

Seu financiamento parte de distintas fontes, mas a que possui maior visibilidade e
protagonismo é a Sécurité Sociale, sendo financiada pela populacdo local por meio de
cotizagdes salariais. Ela é composta pela unido de mecanismos, bem como instituicdes cujo
oferecem um aparato no que tange a momentos de adversidades ligados a sociedade civil,
nesse ambito, quaisquer situacdes com relacdo ao processo de salde/doenca da sociedade
civil. (SAUVIGNET, 2004). Ademais, apesar de existirem recursos humanos e materiais, mas
as configuracdes familiares tendem a inviabilizar o acolhimento de doentes em casa, mesmo

sendo essa uma politica governamental. (CORDEIRO, 2017)

Nesse contexto, na Europa a recomendacéo 1418/99 é referente a protecao dos direitos
humanos e da dignidade dos doentes incuraveis e terminais. Na Franca em 1986, ha o
surgimento da circular Laroque, na qual traz a tona a definicdo de cuidados paliativos,
juntamente com unidades apropriadas a referida tematica. Porém € apenas no ano de 1991 que
no ART — 711-4 € garantido o cddigo de saude publica (PESSINI, 2004).

Ademais, posterior as mudancas instauradas no sistema de saude da Franca, a
medicina paliativa; isto € os cuidados paliativos adentraram na dindmica hospitalar da
prestacdo de servicos, a Lei 99-477 (9 de junho de 1999), garante 0 acesso aos cuidados
paliativos, configurando em um avanca legislativo. A lei geral, portanto fica em potencial,
gerando uma licenca particular para que a classe trabalhadora tivesse a possibilidade de

acompanhamento de sua rede de parentesco no processo de finitude da vida.

Em territério francés, os cuidados paliativos sdo destinados justamente a pessoas em
estagio terminal; isto é sem possibilidades terapéuticas de cura (FTP) (MENEZES, 2004),
sendo garantidos enquanto direto do cidaddo por meio de circulares, bem como leis
publicadas a sociedade civil. (CORDEIRO, 2015) Ademais, em 26 de agosto de 1986, tém-se
a publicacdo de uma circular DG3/3D, que faz referéncia a dindmica presente no interior dos

cuidados paliativos, bem como de acompanhantes referentes aos sujeitos terminais.
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Nessa documentacdo hd o estabelecimento de pardmetros a fim de criar unidades
especificas para cuidados paliativos. H& proposi¢cdes como o ambiente domiciliar enquanto
prioridade para o processo de morte e morrer, salientando também a relevancia da relagéo
mdtua entre a instituicdo hospitalar e os profissionais de saude, adentrando na capacitagdo
propositiva dos mesmos. (FRANCE, 1986).

Além disso, ha a criagdo de uma circular no ano de 2008, renovando a ja existente de
1986. Ha a constituicdo da tipologia de categorias referentes aos cuidados paliativos na
Franca. No que se refere aos cuidados no interior do hospital, ha a existéncia de unidade,
equipes mdveis e leitos especificos para cada usudario. Logo, a prestacdo de servigos como
assisténcia, isto é hospitalizacdo em ambito doméstico, bem como uma intervencdo em rede
compde uma modalidade domiciliar. (CORDEIRO, 2017)

Relacionada a ética nos cuidados paliativos, ha a lei n°® 2005-370 de 22 de abril de
2005 - Loi Leonetti, que garante com uma dignificacdo do sujeito no processo de morte e
morrer. Dessa maneira, proporciona a possibilidade de recusa de intervengbes que nédo
conversem com atuacfes correspondentes ao caso clinico em questdo. Através de diretivas
prévias de acordo com a vontade do sujeito, ha a possibilidade de respeito ao seu desejo

referente aos cuidados que serdo prestados a si proprios. (LEONETTI, 2005).

A utilizacdo dessa diretiva € exclusiva a casos que ndo hd a capacidade de
verbalizacdo acerca das proprias vontades e a responsabilizacéo é transferida a outrem que o
sujeito em processo de cuidados paliativos possua confianga, atuando enguanto sujeito para
consulta, em determinados tipos de intervencdo profissional na finitude da vida. Por
conseguinte, ha uma atualizacao da lei em 2016 — sendo renomeada por Lei n® 2016-87 ou Loi
Claeys- Leonetti. Nessa atualizacdo, a alteracdo mais significativa, no que se refere ao
tratamento dos cuidados paliativos em 2005, é a capacidade de imposicdo da vontade de
tratamento do sujeito ante aos médicos, havendo respeito a decisdo e ao registro
confeccionado pelo sujeito. (CLAYES; LEONETTI, 2016).

Logo, posteriormente a identificacdo, bem como a analise da Politica Nacional de
Atencdo Integral as Pessoas com Doencas Raras, o Manual de Cuidados Paliativos, Programa
Nacional de Assisténcia a Dor e Cuidados Paliativos, Diretrizes para Doencas Raras, atrelado

a categorizacdo da legislacdo francesa, demonstram fundamentalmente que h& uma
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insuficiéncia estatal no Brasil na previsdo dos servicos em saude, enquanto direito
fundamental social, imbricada também as inovagBes constitucionais (SATORI JUNIOR,
2012).

Para mais, observando o cenario internacional com enfoque na Franga, para
exemplificacdo, € nitido que a disposicdo em redes com especializagdo para tratamento com
doencas raras possui relevante desenvolvimento. Explicitando, portanto o despreparo
brasileiro, atrelado justamente a um posicionamento regular no que se refere ao processo de
cuidados paliativos para sujeitos em estagio terminal. E, apesar de todos os determinantes que
compde o desenvolvimento da politica de sadde no Brasil como os principios como a
universalidade, integralidade, equidade, percebe-se que o incentivo aos Cuidados Paliativos é
ausente de uma colaboracdo coletiva advinda da organizacdo social publica, bem como dos
profissionais relacionados a medicina humanizada. (SOUZA; DE SA, 2015).

Desse modo, para que seja presente o foco junto a préatica dos cuidados paliativos no
Brasil, é necessario apreender que sua discussdo sofre de uma escassez, se comparado a
demais temaéticas referente a area da salde. Logo, ha um impedimento de conhecimento
acerca da medicina paliativa, principalmente quando ha relacdo com pessoas com doencas
raras. Assim, influenciando na génese, e/ou auséncia de uma politica publica voltada aos
cuidados paliativos, tendo em vista que de fato, hd um teor social e politico imbricado no

processo da morte e do morrer dentro dos servigcos em salde.

Carater social, pois visa a dignificacdo humana do sujeito em estado terminal com
doenca rara no ambito dos cuidados paliativos, permitindo a promocao do cuidado em saude
do sujeito, da rede de parentesco, bem como da comunidade relacionada - com a provisao dos
servicos em salde de acordo com a demanda por tratamento encontrada, como direito
fundamental. E politico, devido a responsabilizacdo estatal, enquanto elemento integral na
garantia do servico publico no contexto da salde, indo de encontro a um planejamento
eficiente na provisdo da salde, bem como de necessidade de participacdo social desses

sujeitos e seus familiares ainda que no processo de morte.

Dessa maneira, a auséncia de uma politica publica referente ao processo de cuidados
paliativos na salde brasileira culmina na ndo expressao dos principios, bem como das

diretrizes apresentadas na composicao da politica de satde, o Sistema Unico de Satde (SUS).
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Alem da responsabilizacdo individualizada da sociedade civil interessada e envolta na
tematica dos cuidados paliativos e das doencas raras.

Portanto, a analise de politica publica documental foi essencial para apreender que a
morte humanizada; isto é, a concep¢do de “boa morte” — conceitos intimamente ligados a
medicina paliativa, expressa o seu tratamento no interior do Manual de Cuidados Paliativos,
pertencente a Associacdo Nacional de Cuidados Paliativos (ANCP), da Politica Nacional de
Atencéo Integral as Pessoas com Doencas Raras, do Programa Nacional de Assisténcia A Dor
e Cuidados Paliativos e, as Diretrizes de Atencdo Bésica para Doencas Raras com certa
superficialidade.

Apesar dessas iniciativas, uma vez que uma politica publica nesses termos é
inexistente, a concep¢ao de “boa morte” presente no processo de atenuagdao do sofrimento ao
sujeito/a sem perspectiva de cura dentro dos cuidados paliativos, é tratada de forma implicita,
utilizando de terminologias referentes a humanizacdo em saude e qualidade de vida. Isto e,
sdo elementos que compde a concepcao de “boa morte”, mas ndo ha uma elucidacao direta ao
termo. Assim, a auséncia de direcionamento do conceito, bem como de estar presente apenas
em documentagdes com pouca forca no que se refere a importancia constitucional, isto é, em
niveis tecnicos e legitimidade limitada — configura em uma insipiéncia dentro dos cuidados

paliativos para sujeitos com doencas raras em estagio terminal.

Desse modo, ha de se reconhecer os empecilhos para a execucao do conceito de morte
humanizada, que viabilizaria o processo de “boa morte” concentrada nos respectivos
programas e politicas investigadas, relacionados aos cuidados paliativos voltados para
sujeito/as com doengas raras. Portanto, a andlise documental foi essencial para compreender
de que maneira a préatica dos cuidados paliativos em territorio brasileiro abordam esse tema;
“boa morte”, no processo da finitude da vida — com a busca incessante da manutencdo da
funcionalidade, qualidade de vida e independéncia dos sujeitos acometidos por doencas raras

e sua rede de parentesco, que permeiam o processo de morte (ANCP, 2009).

Concomitante a investigacdo metodoldgica entre Franca e Brasil — caracterizando e
categorizando a legislacdo presente em territorio francés, cujo é nitida a priorizacdo do
cuidado junto as pessoas com doencas raras. Isso advém de uma questdo de

institucionalizacdo legislativa, tendo em vista que com a Lei 99-477 (9 de junho de 1999), o
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compromisso governamental permite dar embasamento as questdes relacionadas aos cuidados
paliativos; atencdo domiciliar, provisdo de remédios e preparacdo profissional. Isto é,
proporcionando um tratamento humanizado junto aos sujeitos submetidos a essa ramificacéo
especifica do cuidado nos servicos de salde, cooperando para a promo¢do em saude,
conversando com a garantia de direitos de todos enquanto cidadaos.

E em se tratando de doencas raras na Franca, sujeitos nos quais estdo Fora das
Possibilidades Terapéuticas (FTP) ha um desenvolvimento avancado, na qual a distribuicdo
especializada em rede para tratamento bem como para diagnéstico, na qual é altamente
avancada. Ou seja, a institucionalizacdo dos cuidados paliativos na Franca influem nos
investimentos junto as doencas raras adentrando principalmente na otimizacdo dos servicos
em saude dentro dos cuidados paliativos, estando intimamente ligado na promocéo da

concepcao de “boa morte”.

Desse modo, apesar das determinacdes encontradas nas unidades de analise
supracitadas, cuja compde as iniciativas referentes a cuidados paliativos e doencas raras
mutuamente, é nitido a inaptiddo brasileira. Ndo ha uma cooperagdo conjunta governamental
perante a politica de salde brasileira, (SOUZA; DE SA, 2015) quica um incentivo aos
cuidados paliativos de acordo com os principios de equidade, universalidade e equidade na
medicina paliativa. A intervencdo estatal brasileira deve atuar por meio de uma
institucionalizacdo legislativa do processo de cuidados paliativos — semelhantemente a

geréncia da Franga na garantia efetiva dos cuidados paliativos.

Por conseguinte, contribuindo para um enfoque a pessoas com doencas raras dentro do
processo da morte e do morrer — visando aperfei¢oar os servicos em saude, observando que
essa ideologia da “boa morte” € essencial, uma vez que traz a tona a dignificagdo dos sujeitos
fora das possibilidades terapéuticas (FPT) de cura em seu periodo final. (LOPES DE PAIVA,
2014). Logo, o produto da referida pesquisa possui enquanto prerrogativa a contribuicéo
junto aos interessados, profissionais em saude envoltos no processo da medicina paliativa,
bem como a populacdo acometida com determinada doenca rara e estudiosos da tematica.
Explicitando as problematicas a ela relacionadas; isto é, a auséncia de uma politica publica
brasileira com enfoque aos cuidados paliativos, além da insuficiéncia dos programas e

portarias abordarem e executarem de forma completa a concepgao de “boa morte”.
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E, no que se refere a uma priorizacdo da dignificagdo do ser — no que tange a ética
humana, na qual a prioridade para proporcionar melhor qualidade de vida no processo da
morte e no morrer. (LOPES DE PAIVA; JUNIOR; DAMASIO, 2014). Seja expressa pelo
aumento da sobrevida do sujeito com doengas raras; atrelada aos familiares relacionados e
engajados no processo ou manifestando ndo apenas na eliminagdo dos sintomas, mas
oferecendo bem-estar, conforto, alivio, atrelado a aceitacdo da finitude, havendo assim,
garantia integral no que tange a assisténcia da dignidade humana.

Em suma, a referida pesquisa atuou como alicerce para compreender a necessidade de
cuidados paliativos enquanto politica publica na area da saude brasileira para a promocgédo da
concepcao de “boa morte” junto 0s sujeitos com doencas raras. Embasando-se nos
enfrentamentos € inumeros conceitos que se referem a dimensao ideologica da “boa morte”
dentro dos programas de cuidados paliativos e suas reverberacbes no processo de morte e

morrer.

Observando que o conceito de “boa morte” é dado de forma implicita nas tentativas
superficiais nos programas e portarias analisados documentalmente, e, é neste momento que é
cristalizado o desfalque na priorizacdo da dignificacdo do ser, uma vez que deve ser
prerrogativa primordial no processo de cuidados paliativos, justamente para a promoc¢édo dos

principios, bem como diretrizes presentes no Sistema Unico de Saude (SUS).
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5 CONSIDERACOES FINAIS

Os cuidados paliativos sdo uma estrutura na dindmica da saude essencial para dar
suporte a pessoas submetidas a esse tipo peculiar do cuidado. Isto €, possui um enfoque no
cuidado que enriquece a qualidade de vida dos usuarios coesos no processo da morte e do
morrer, bem como sua rede de parentesco, para justamente haver profilaxia e abrandamento
do sofrimento (OMS, 2003). Assim, conclui-se que usualmente no Brasil, pessoas com
doencas raras sdo marginalizadas no que se refere a centros especializados; esses, que sao
ausentes, tanto no processo de diagndstico, com incentivos a pesquisas, além de abarcar a
ineficiéncia na provisdo de medicamentos, bem como no compromisso governamental —

estrutura central para a superacdo dos empecilhos analisados anteriormente.

A auséncia dos centros de especializacdes € eminente, concomitante ao despreparo da
maioria dos profissionais em sadde, tendo em vista informagdes referentes a medicina
paliativa especificidades das doencas raras, tornando-se empecilho para diagndsticos com
maior rapidez. No que se refere aos recursos terapéuticos — isto €, aparatos que compde 0
tratamento no processo de cuidado, ndo considerando a singularidade de cada, concomitante a
escassez proveniente do Sistema Unico de Salde (SUS), da provisdo de medicamentos

necessarios as especificidades inerentes ao tratamento.

Logo, é imprescindivel dar enfoque a questdo da assisténcia, bem como do cuidado,
mediante o desenvolvimento de um novo conceito para tais terminologias, sendo amplo e com
carater integral. Visando a superacdo de uma intervencdo permeada pelo tecnicismo e
biologizantes, buscando o valor existente na existéncia do ser. (SILVA, 2005) para

humanizacao do atendimento e inclusdo da tanatologia em sua pratica profissional.

Ademais, a questdo da institucionalidade é de importante destaque, uma vez que faz
referéncia a formalidade existente dentro da sociedade, cujo se reconhece legalmente por
determinada instituicdo. Na Franca esse fato é presente, tendo em vista que a legislacédo
ampara o0 processo de cuidados paliativos de qualidade para a sociedade. Partindo da nocdo da
concepcao de salde, a institucionalidade da mesma na Franga, cristalizada, visa a retirada da
salde enquanto direito do campo da responsabilidade apenas civil, bem como privada. Com a

legislacdo e suas diretrizes, critérios de forte arcabouco legal, trazem a tona a promoc¢édo da
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concepcdo de boa morte de forma mais incidente, tendo em vista o investimento direto em

cuidados paliativos e recursos terapéuticos relacionados.

Assim, a definicdo conceitual de “boa morte” abordada, como perspectiva a imperar
dentro das préticas terapéuticas, dentro dos cuidados paliativos pra pessoas com doencas raras
é necessaria, uma vez que a Salde como uma politica que contempla a ideia de protecdo
social, possui certa obrigatoriedade de estar presente na Politica Nacional de Atencéao Integral
as Pessoas com Doencas Raras, o Manual de Cuidados Paliativos, Programa Nacional de
Assisténcia a Dor e Cuidados Paliativos, Diretrizes para Doengas Raras.

Essas iniciativas que compde o Sistema Unico de Satde (SUS), conquanto, possuem
objetivos que foram minimamente alcangados. Assim, usualmente ha enviesamento conceitual
no que se refere ao contetido existente nas tais iniciativas de integracdo e garantia de direitos
para pessoas com doencas raras em processo de tratamento em cuidados paliativos, nos
programas e politica analisados, necessitando de fato um aperfeicoamento que contemple a

nocéao de protecdo social.

Enviesamento este, que se expressa tambeéem devido a quantidade de recursos
imprescindiveis para a fortificacdo do sistema publico de salde, concomitante a auséncia de
tato inscrito na diversidade de atores sociais - bem como politicos envoltos, diante a temética
do cumprimento dos principios e diretrizes do Sistema Unico de Sadde (SUS), universalidade,
equidade e integralidade. (MENDES, 2013)

Além do reconhecimento de um breve cenario nacional sem perspectivas de alteracdes
significativas e sim com certa vagarosidade, focalizantes e desprovidas de estratégias que
cooperam para a cristalizacdo e expressividade de um sistema de satde publico totalmente
segmentado, sendo circunstancial na auséncia de eficiéncia e em sua arbitrariedade nos

servicos em saudes, no que se refere as suas demandas.

Dessa maneira, o referido estudo ndo possui pretensdo de minar a discussdo dentro de
doengas raras, cuidados paliativos ¢ a concepgdo de “boa morte” cujos foram abordados no
decorrer desta pesquisa. Tais conceitos ainda permanecem na clivagem de interesse dos
governos referentes, devem-se levar em consideracdo que essas concepcbes sdo de fato

centrais para a projecdo de uma salde que promova bem-estar, de forma efetiva junto a
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populacdo em questdo, a fim de uma ampliacdo do Sistema Unico de Satde (SUS) no que se
referem as seu formato e funcionalidade resoluta, culminando em uma ruptura de feicOes e
funcdes ali determinadas, objetivando romper com a légica mercantilizada dos servigos em

saude.
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