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INTRODUCAO

Minha graduacéo foi na Universidade Federal Fluminense (UFF), a qual foi
concluida em 2004. No ano seguinte, conclui a especializacdo em Gerontologia na
Universidade Estadual do Rio de Janeiro (UERJ), posteriormente, em 2007, terminei
uma pos-graduacdo de Gestdo de Recursos Humanos na Universidade Candido
Mendes e no ano de 2017, conclui MBA de Gestdo em Saude Suplementar — na
mesma faculdade.

Na graduacdo realizei meu primeiro estagio no hospital do Andarai (2001) na
emergéncia e nos diversos setores desse nosocdOmio, em seguida, atuei na area da
Assisténcia, na Instituicdo Sao Martinho (2002), num projeto de insercdo do
adolescente ao campo de estadgio assim como seu acompanhamento e
posteriormente, na Unimed (10/2002 a 10/2003) no Programa de Atencao Domiciliar;
desse campo de estégio surgiu meu trabalho de conclusdo de curso cujo tema venho
trabalhando desde a graduacao.

Ao concluir a graduacao atuei como Assistente Social numa empresa de Home
Care — Intensive Care (2004 a 2009) e em seguida, fui admitida em julho de 2009 na
Cassi — Caixa de Assisténcia dos Funcionarios do Banco do Brasil no Programa de
Atencao Domiciliar (Home Care), onde permaneco, até o momento.

A pesquisa tera como referéncia o Programa de Atencdo Domiciliar — PAD da
Caixa de Assisténcia dos Funcionarios do Banco do Brasil (Cassi), a qual € uma
empresa de autogestdo em saude, fundada em 27 de janeiro de 1944 por um grupo
de funcionarios do Banco do Brasil. O Programa de Atencdo Domiciliar dessa
instituicdo € composto por uma equipe interdisciplinar: uma médica, dois enfermeiros,
uma assistente social, trés administrativos e um estagiario de Servigo Social.

O Programa de Atencdo Domiciliar (PAD), assiste aos participantes que se
encontram localizados no municipio do RJ, é composto por idosos! em sua grande
maioria, restritos ao leito ou ao domicilio e tem como objetivo evitar uma internacao
hospitalar ou complementar os cuidados recebidos anteriormente no hospital. O
programa tem como proposta a paliacéo, reabilitacdo, manutencéo ou restauracao da
saude do participante, proporcionando qualidade de vida e minimizando os efeitos da

doenca causados na vida do participante e de sua familia.

1 Ver gréfico e tabela que constitui 0 Anexo |l
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Na Cassi, além do PAD, a instituicdo apresenta os seguintes programas:

Estratégia de Salde da Familia (ESF) que tem como foco a atencdo no
participante e em sua familia. Esse modo de prestar assisténcia tem como
fito planejar melhor as a¢des de promocéo de saude, prevengédo de doengas,
tratamento e reabilitacdo (disponivel em www.cassi.com.br; acesso em
1/05/2021).

Programa de Atencdo a Pessoa com Deficiéncia (Bem Viver) que tem o
objetivo de promover o acesso da pessoa com deficiéncia ao atendimento de
saude, proporcionando atencéo integral por meio de acdes de prevencao,
deteccdo precoce, diagnéstico, tratamento e reabilitagdo, na perspectiva do
desenvolvimento da autonomia, inclusdo social e melhoria da qualidade de
vida (disponivel em www.cassi.com.br; acesso em 1/05/2021).

Programa Plena ldade cujo objetivo é promover a qualidade de vida da
populacdo idosa para a manuten¢cdo da méxima capacidade funcional do
individuo que envelhece, pelo maior tempo possivel, com organizacdo de
recursos de atencdo a saude (disponivel em www.cassi.com.br; acesso em
1/05/2021). Programa de Assisténcia Farmacéutica da CASSI (PAF) é um
beneficio destinado aos participantes do Plano de Associados, em condicdes
cronicas. Este programa abona o0s materiais descartaveis e o0s
medicamentos de uso domiciliar que constam na Lista de Materiais e
Medicamentos Abonéveis CASSI (Limaca) (Disponivel em
www.cassi.com.br; acesso em 1/05/2021site www.cassi.com.br).

Programa de Saude Mental cuja populacdo-alvo é composta pelos
participantes em situag&o de risco de adoecimento ou agravamento mental,
mediante um modelo de assisténcia baseado na promocao, prevencéo,
diagnéstico precoce, tratamento e recuperagdo da salde mental, em
conformidade com os principios da Reforma Psiquidtrica Brasileira
(Disponivel em www.cassi.com.br; acesso em 1/05/2021).

Programa Viva Coracao/GCC o qual é composto por pessoas propensas a
doencas cardiovasculares e as que ja tém risco cardiovascular (hipertenséao,
diabetes, dislipidemia e obesidade) contam com o acompanhamento do
Gerenciamento de Condi¢des Cronicas realizado pelas Equipes da Estratégia
Salde da Familia (ESF) das CIiniCASSI (Disponivel em www.cassi.com.br;
acesso em 1/05/2021).

Programa Saude do trabalhador que por meio de convénios firmados, a
CASSI tem assumido o papel de responsavel pela execucdo de eventos e
exames previstos no Programa de Controle Médico de Saude Ocupacional
(PCMSO) do Banco do Brasil aos funcionarios da instituicdo. O PCMSO BB
visa o diagnéstico precoce de problemas de salde, ao mesmo tempo em que
preconiza o acompanhamento de afastados. (Disponivel em:
www.cassi.com.br)

Meu interesse pelo tema dos cuidados paliativos surgiu em 2014 quando
participei do curso de capacitacdo em Cuidados Paliativos na Cassi ministrado pela
Dra. Maria Goretti Maciel, paliativista e uma das primeiras a se dedicar a préatica dos
Cuidados Paliativos no Brasil. Além do curso, participei de varios eventos relacionados
ao tema tais como: Urgéncia na Saude: O Lugar do Cuidado Paliativo- ASAP- Alianca
para a Saude Populacional (ano 2015). A praxis do Assistente Social em Cuidados


http://www.cassi.com.br/
http://www.cassi.com.br/
http://www.cassi.com.br/
http://www.cassi.com.br/
http://www.cassi.com.br/
http://www.cassi.com.br/
http://www.cassi.com.br/
http://www.cassi.com.br/
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Paliativos - Instituto Nacional de Cancer (Ano 2017) e | Congresso de Cuidados
Paliativos do Rio de Janeiro (agosto de 2019).

A palavra paliar, deriva do latim pallium, termo que nomeia o0 manto que o0s
cavaleiros usavam para se proteger das tempestades pelos caminhos que percorriam.
No contexto dos cuidados paliativos, define-se o cuidado, como uma maneira de
protecdo, tendo como objetivo amenizar o sofrimento, sejam eles de origem fisica,
psicoldgica, social ou espiritual.

Os Cuidados Paliativos (CP) se apresentam como uma forma inovadora de
assisténcia na area da saude e vém ganhando espaco no Brasil na ultima década.
Diferencia-se da medicina curativa por focar no cuidado integral, através da prevencao
e do controle de sintomas para os participantes que enfrentem doencas ameacadoras
da vida. Esse conceito se aplica, ao participante e seu entorno, que adoece e sofre
junto tais como: os familiares, cuidadores e equipe de saude.

Atualmente, os Cuidados Paliativos sédo cada vez mais reconhecidos com uma
parte essencial dos sistemas de salude. A crescente demanda por esse tipo de cuidado
ocorre principalmente devido ao envelhecimento populacional, o qual é associado as
pessoas viverem com condi¢fes de salde mais complexas, como neoplasias e/ou
doencas cronico-degenerativas.

Entre 2016 e 2019, o numero de brasileiros que se dedicam ao cuidado de
parentes com 60 anos ou mais subiu de 3,7 milhdes para 5,1 milhées. O quantitativo
do ano passado representa 10,5% das 49 milh6es de pessoas que realizam cuidado

de moradores (disponivel em https://www.valeparaibanorj.com.br/noticia/sequndo-o-

ibge-cresce-numero-de-familiares-que-cuidam-de-idosos-no-brasil acesso em
13/12/2021).

Os dados sdo da Pesquisa Nacional por Amostra de Domicilio Continua
(PNAD-C 2019) do Instituto Brasileiro de Geografia e Estatistica (IBGE). A pesquisa

investiga atividades que sao trabalho ndo remunerado e que nédo entram na conta do
Produto Interno Bruto (PIB) do pais, tais como afazeres domésticos, cuidado de
pessoas, trabalho voluntario e producdo para proprio consumo (disponivel em

https://www.valeparaibanorj.com.br/noticia/sequndo-o-ibge-cresce-numero-de-

familiares-que-cuidam-de-idosos-no-brasil acesso em 13/12/2021).

Diante desse cenario, Mendes (2012) destaca que os Cuidados Paliativos

fazem parte da assisténcia a portadores de doencas crénicas complexas, limitantes


https://www.valeparaibanorj.com.br/noticia/segundo-o-ibge-cresce-numero-de-familiares-que-cuidam-de-idosos-no-brasil
https://www.valeparaibanorj.com.br/noticia/segundo-o-ibge-cresce-numero-de-familiares-que-cuidam-de-idosos-no-brasil
https://www.valeparaibanorj.com.br/noticia/segundo-o-ibge-cresce-numero-de-familiares-que-cuidam-de-idosos-no-brasil
https://www.valeparaibanorj.com.br/noticia/segundo-o-ibge-cresce-numero-de-familiares-que-cuidam-de-idosos-no-brasil
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ou ameagadoras da vida. S&o cuidados ativos totais para 0 corpo, mente e espirito e
envolvem também o suporte a familia.

Nesse contexto, destaca-se que:

Considerando-se que o Brasil apresenta pelo menos 2.500 hospitais (2018)
com mais de 50 leitos, menos de 10% dos hospitais brasileiros disponibilizam
de uma equipe de Cuidado Paliativo. Para efeito de comparacao, em um
levantamento no ano de 2016, sobre o0 nimero de equipes nos EUA, o Center
for Advanced Palliative Care encontrou 1.831 equipes de Cuidados Paliativos
atuando em hospitais, cobrindo mais de 90% dos hospitais norteamericanos
com mais de 50 leitos (ANCP, 2018, p. 11).

Diante desse cenario complexo, destaca-se a motivacdo dessa pesquisa, a
qual se relaciona com a possibilidade de inclusdo do participante em cuidados
paliativos no Programa de Atencg&o Domiciliar (PAD) contendo uma equipe capacitada
na operadora de saude, atuando de forma interdisciplinar e com a alocacao de
recursos, conforme necessidade técnica, assim como uma empresa de Home Care
com o perfil para estes casos. Em outras palavras, minha preocupacdo € com a
efetivacdo dos Cuidados Paliativos de forma integral, minimizando o sofrimento e
melhorando a qualidade de vida de todos os participantes, propiciando acesso a um
atendimento efetivo. Para que isso se concretize € necessario que as empresas de
Home Care capacitem seus profissionais de forma técnica e que eles tenham uma
postura acolhedora e humanizada junto ao participante e sua familia.

A intencao desse trabalho é ampliar discusséo sobre Cuidados Paliativos, visto
gue normalmente o participante tem dificuldade em conversar sobre esse tema por
diversos motivos como: o medo da morte, preocupacdo em nao deixar a familia
desamparada e por ser angustiante ser diagnosticado(a) com uma doenca grave.

A proposta dessa pesquisa tem como énfase os Cuidados Paliativos com
destaque desse cuidado no Programa de Atencdo Domiciliar da Cassi e busca,
também, o apontamento de aspectos da realidade para que se possa detectar
solugdes para alguns problemas, além de possibilitar a racionalizagdo dos recursos
da melhor forma possivel e fomentar a discussdo para gerar acdoes de politicas
publicas comprometidas com a ampliacdo dos direitos e da cidadania.

Outro aspecto relacionado a motivacdo estd na necessidade do Brasil se
preparar para o envelhecimento digno e com acbes efetivas para os cuidados

paliativos em domicilio, se assim for desejado pelo participante e sua familia.
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Sendo assim, abordar este tema € cada vez mais necessario, tendo em vista o
avanco das tecnologias e o aumento da expectativa de vida das pessoas e,
consequentemente, crescimento do numero de pessoas longevas. Com efeito,
aumentou também a quantidade de pessoas com doencgas cronicas e de doentes que
necessitam de cuidados paliativos e, portanto, de cuidadoras e cuidadores.

Quando se fala de cuidados paliativos (fim de vida), percebe-se que muitas
familias ndo estao preparadas para enfrentar a morte, sendo assim, a necessidade de
discussédo sobre o tema é urgente, visto que a falta de conhecimento sobre os
aspectos relacionados ao final da vida pode tornar a assisténcia domiciliar uma
experiéncia apavorante.

Cabe ressaltar que os cuidados paliativos ndo se restringem somente aos
cuidados nos ultimos dias de vida, no entanto, nessa pesquisa foram priorizados os
participantes (idosos) em cuidados de fim de vida (ainda que tenhamos procurado
ouvir também o caso de um paciente adulto).

Segundo Protocolo de Atencéo a Saude (2018), a fase final de vida (fim de vida)
€ definida como: “aquela em que o processo de morte se desencadeia de forma
irreversivel e o prognoéstico pode ser definido em dias a semanas”. Regol e Pal4cios
(2006, p. 2), explicam que os “cuidados no fim da vida englobam um conjunto de
teorias e praticas que tém por objeto central o processo de morrer. Nao deve ser uma
pratica restrita a especialistas, mas um dos marcos principais no processo de
formacéo da equipe de saude.

Cuidado de fim de vida é definido quando: “o paciente é portador de doenca
que ameaca a vida, com baixo status funcional (PPS? < 40%) e declinio rapido e
irreversivel do estado geral” (PROTOCOLO CUIDADOS PALIATIVOS, 2014, p. 13),
sendo ultimo conceito apresentado utilizado na pesquisa.

Outro destaque a motivacdo do trabalho refere-se a qualidade de morte do
Brasil. Quanto a qualidade de morte, 0 Economist Intelligence Unit, comissionado pela
Lien Foundation (organizacao filantropica de Singapura), vem posicionando os paises
em relacdo a sua provisao de cuidados ao final da vida (GOMES; OTHERO, 2016). O
primeiro relatorio foi publicado em 2010 e mediu o desenvolvimento atual da

2 A escala “PalliativePerfomanceScale” (PPS) foi desenvolvida em 1996 no Victoria Hospice (Canada)
e aperfeicoada em 2002. O PPS pode ser utilizado como instrumento de comunicacdo, descrevendo
rapidamente o estado funcional atual do paciente. E Gtil como critério de avaliagdo da capacidade de
trabalho e tem valor prognéstico, quando associado a outros sintomas como edema, delirium, dispneia
e caquexia (PROTOCOLO CUIDADOS PALIATIVOS, 2014, p.10)
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assisténcia prestada em 40 paises. Foram incluidos aspectos quantitativos e
qualitativos éticos e sociais, relacionados ao processo de morrer, envolvendo alguns
fatores que indicam a qualidade da morte, tais como os cuidados prestados aos
pacientes no fim da vida e a quantidade de analgésicos disponiveis para o controle da
dor. Nao foram incluidos no estudo dados acerca de mortes violentas ou acidentais.
Nesse documento, o Brasil ocupou a 382 posi¢cao no ranking de qualidade de morte
entre 40 paises (GOMES; OTHERO, 2016).

No segundo relatorio, em 2015, o The Economist incluiu 80 paises analisados
no ranking que considera as condi¢des relacionadas para uma “boa morte” e o Brasil
passou a ocupar a 422 posicao, ficando atras de outros paises da América Latina como
Chile (27° lugar), Costa Rica (29° lugar), Panama (31° lugar), Argentina (32° lugar),
Uruguai (39° lugar), Equador (41° lugar); paises africanos como Africa do Sul (34°
lugar), Uganda (35° lugar) ou asiaticos como Mongdlia (28° lugar) ou Malasia (38°
lugar). Em ambos os relatorios, Reino Unido e Austrélia sdo os paises com melhor
indice de qualidade de morte (GOMES, OTHERO, 2016).

De acordo com o sistema de informagbes do numero de Obitos de
aproximadamente 873.000 pessoas, disponivel no DataSus/Brasil em 2015, a OMS
considera que cerca de 68% dos 0Obitos incluiriam pessoas que poderiam se beneficiar
com os Cuidados Paliativos (GOMES, OTHERO, 2016).

Ao considerarmos os Cuidados Paliativos destaca-se a importancia de uma
equipe interdisciplinar, uma vez que os participantes trazem a tona questdes de ordem
social, psicolégica, espiritual além dos sintomas fisicos, sendo por isso necessaria a
troca entre os profissionais envolvidos nos cuidados e ndo apenas o médico. Em
outras palavras, o participante e sua familia devem estar no centro das decisfes de
uma equipe que envolva diversas profissoes.

Na abordagem dos Cuidados Paliativos é necessario ampliar, ou melhor,
ultrapassar a visao restrita a cura da doenca e proporcionar acbes que visem a
protecdo social dos participantes, para resguarda-los de suas decisdes a respeito de
seu tratamento, assim como respeitar seus direitos individuais. Sendo por isso, a
importancia da familia como um elemento que pode potencializar a construcéo e
consolidacdo dos cuidados paliativos em domicilio, mas que também precisa ser
assistida.

Considerando a importancia do tema, a presente pesquisa tem como objetivo

analisar os cuidados paliativos no interior do Programa de Atencdo Domiciliar, como
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alternativa de assisténcia aos participantes em cuidados de fim de vida no periodo de
janeiro de 2021 a agosto de 2021, a partir do olhar das cuidadoras e cuidadores.

Assim, pretende-se refletir sobre os cuidados paliativos no atendimento
domiciliar, compreendendo que o foco dos cuidados paliativos € no cuidado integral,
assim como a valorizag&o da vida e a viabilizacdo de medidas para que o participante
fique confortavel até o término de sua vida, ou seja, ndo se trata de abandona-lo, mas
sim promover a melhoria da qualidade de vida de quem esta enfermo e de sua familia.

Com isso, o trabalho tem como objetivo fomentar discussdes acerca dos
cuidados paliativos que envolvem uma resposta indispensavel aos problemas do final
da vida e questionar a presenca feminina normalmente atrelada aos cuidados do ente
adoecido, ou seja, refletir acerca das questdes de género, cuidado e familia — sinalizo
gue esta ordem ndo demonstra a relacéo de hierarquia.

Pretende-se aqui contribuir para o conhecimento sobre as familias no contexto
de doenca terminal recorrendo a discussdo da epistemologia feminista, enquanto
pesquisadora e profissional no trabalho diario com as familias em intenso sofrimento.
Entendo que a perspectiva feminista auxiliara para a melhor compreensao acerca dos
cuidados — especialmente em sua versdo feminina bem como dos direitos das
mulheres. Tal perspectiva possibilitard chamar atencéo sobre as diferencas de género
bastante identificadas no Programa de Ateng&o Domiciliar.

Assim, essa dissertacdo em como objetivo geral, analisar os significados dos
cuidados paliativos, a partir do olhar das cuidadoras e cuidadores do PAD no periodo
de janeiro a setembro de 2021. O estudo apresenta, ainda, como objetivos
especificos: compreender sob o ponto de vista da cuidadora como € cuidar de um
participante em cuidados de fim de vida; verificar se a escolha para os cuidados de
fim de vida em domicilio foi da familia, do participante ou algum outro fator; tracar o
perfil da cuidadora ou cuidador; analisar o PAD a partir das cuidadoras de cuidadores;
refletir acerca do significado dos cuidados paliativos junto a cuidadoras e cuidadores.

Trata-se de uma pesquisa qualitativa onde serdo estudados aspectos do
comportamento humano, assim como as percep¢des dos individuos envolvidos nos
cuidados paliativos, em sua maioria, mulheres. Esse tipo de pesquisa foi escolhido
por valorizar as percepcoes e interpretacdes feitas pelos atores envolvidos (familia,
participante e cuidadoras) nos cuidados de fim de vida e que tem relagdo com a
epistemologia feminista, principalmente considerando que o0 maior numero de

cuidadoras sao mulheres.
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Nas entrevistas realizadas com as cuidadoras® busquei através das
informacdes fornecidas, da aproximacao/criagdo de vinculo com as mesmas, do diario
de pesquisa e da visita domiciliar previamente agendada, interpretar, refletir,
questionar e rever processo de trabalho, visto que cuidar de um ente pode ser
encarado de forma diferente dependendo de diversos fatores, inclusive o contexto
sociofamiliar.

Vivemos um momento de crise sanitaria, econdmica, social e politica, com o
advento da pandemia da COVID-19, declarada pela Organizacdo Mundial da Saude
(OMS) em 30 de janeiro de 2020, como sendo uma Emergéncia de Saude Publica de
preocupacao internacional. Nesse sentido, destacamos ainda mais, a importancia em
ter uma escuta qualificada das familias envolvidas no processo de cuidado em
domicilio, para aprimorar a intervencéo do Servi¢co Social e para que este profissional
possa ter uma agado no sentido de melhorar a qualidade da assisténcia prestada na
instituicdo (Cassi) e nas empresas de Home Care — ainda mais nesse momento onde
o trabalho encontra-se mais acentuado em casa e atinge propor¢cdes nunca vistas.

Atualmente, em agosto de 2021, o Programa de Atencdo Domiciliar possui
aproximadamente 26 participantes em cuidados de fim de vida (conforme tabela e
grafico apresentado no anexo lll). Devido a pandemia as familias estdo com receio de
receber visita dos profissionais da saude sob o argumento de diminuir a circulacdo de
pessoas no domicilio e consequentemente possivel contaminacdo. Busquei respeitar
esse posicionamento, mas consegui realizar seis entrevistas através da aplicacao do
questionario com perguntas semiestruturadas. A intencdo da visita domiciliar e do
questionario foi ouvir as cuidadoras que cuidam de um(a) participante, assim como
discutir e refletir esta dinamica de cuidado, ou seja, contribuir para a criacdo de
alternativas para minimizar essa “sobrecarga” de trabalho para as mulheres.

Foram realizadas entrevistas com as cuidadoras cujo roteiro encontra-se em
anexo. As entrevistas foram realizadas no més de agosto de 2021, visando viabilizar
a apreensao mais atualizada acerca do tema. A questdo norteadora proposta para o
estudo foi identificar como os Cuidados Paliativos sdo estabelecidos no domicilio,
guem é a cuidadora eleita por essa familia, perceber quais os impactos (positivos ou
negativos) para os(as) participantes e suas familias como esse tipo de assisténcia, ou

seja, auxiliar na produgcao de conhecimento para os profissionais e outras pessoas

3 Esclare¢o que nessa pesquisa sera utilizado o termo cuidadora no feminino, devido ao maior nimero
de mulheres, ainda que tenha entrevistado homens cuidadores.
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gue trabalham com participantes que estdo em cuidados fim de vida, a partir do olhar
daquelas que realizam esses cuidados.

Além das entrevistas, foi realizada a revisao da literatura de artigos cientificos,
extraidos nas bases de dados Scielo (Scientific Eletronic Library Online), no periodo
compreendido entre 2000 e 2020, bem como a leitura de teses e dissertagdes. Os
descritores a serem utilizados foram: cuidados paliativos, equipe interdisciplinar
(médico, assistente social, psicologo, enfermeiro), cuidador(a), género e cuidados. Os
artigos foram selecionados apds analise de titulo, do resumo e do conteudo. Além de
autoras que apresentam uma discusséo de género, familia e cuidado. A selecao das
autoras se justifica por serem mais proximas a perspectiva feminista.

Como isso, destaca-se o0 pensamento de Ketzer (2017), a qual explica que a
Epistemologia Feminista surge como um campo de pesquisa da Epistemologia Social
que esta preocupada em investigar o papel do género nas diversas atividades
epistémicas, ou seja, tendo em vista que ha preconceito de género na area do
conhecimento humano, a experiéncia das mulheres torna-se invisivel ou distorcida,
sendo por isso, a importancia da Epistemologia Feminista em elucidar esses
preconceitos e questiona-los.

A dissertacdo esta dividida em trés capitulos, uma introducdo e as
consideracdes finais. No primeiro capitulo (A Politica de Saude, o Atendimento
Domiciliar e a trajetéria histérica dos Cuidados Paliativos) sera apresentada,
tendo como embasamento a Constituicdo de 1988, a politica de saude no Brasil, assim
como onde estao inseridos os Cuidados Paliativos. Em seguida, serd descrita a
trajetdria histérica dos Cuidados Paliativos. Nesse momento, apresentaremos as
definicbes de Cuidados Paliativos, conforme a Organizacdo Mundial da Saude, assim
como seus principios. E por fim, sera explicada a relacao da Bioética com os Cuidados
Paliativos. Em outras palavras, sera apresentada a politica de salde, a trajetéria
histérica dos cuidados paliativos, a definicdo desses cuidados, sua relacdo com a
bioética e a Diretiva Antecipada de Vontade.

No segundo capitulo (A feminizacdo do cuidado no Programa de Atencéo
Domiciliar), destacaremos a definicao e discussao acerca do cuidado, em articulacao
com os estudos sobre familia e género — tendo como horizonte de discussdo o
Programa de Atencdo Domiciliar, uma vez que nesse contexto, verifica-se a presenca

da mulher como a cuidadora informal (familiar), que muitas vezes, abdicam de seu
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trabalho para cuidar do ente adoecido, e por isso, deve-se refletir sobre a categoria
mulher e suas intersec¢des como classe e género.

No terceiro capitulo (A feminizacdo no Programa de Atencdo Domiciliar)
sera descrito o funcionamento do PAD, as entrevistas realizadas com as cuidadoras
dos participantes em cuidados de fim de vida e os critérios de inclusdo do(a)
participante. Nesse capitulo sera destacado que o processo de trabalho no que se
refere aos cuidados paliativos, necessita da interacdo de saberes para o cuidado
integral a saude, nesse sentido, esta a importancia do Servico Social em orientar
acerca dos direitos dos participantes, dos beneficios institucionais que poderéo ser
acessados, a rede de apoio e a necessidade da compreensao do contexto familiar
para melhor intervengdo junto com a equipe na prestacdo de cuidado. Em outras
palavras, os cuidados paliativos representam uma forma de cuidado que precisa ser
humanizado, para garantir a integridade fisica, psicologica e social do participante.

Nas Consideracdes Finais, refletimos como o Programa de Atencao
Domiciliar pode ser ou ndo uma alternativa eficiente para os participantes em cuidados

de fim de vida e os significados dos cuidados paliativos para as cuidadoras ouvidas.
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CAPITULO 1 — A POLITICA DE SAUDE, O ATENDIMENTO DOMICILIAR E A
TRAJETORIA HISTORICA DOS CUIDADOS PALIATIVOS

1.1 A POLITICA DE SAUDE E O SERVICO DE ATENCAO DOMICILIAR

A Oitava Conferéncia Nacional da Saude, realizada em marco de 1986, é
considerada um marco histérico e contempla os principios preconizados pelo
Movimento da Reforma Sanitéaria.

Teixeira (1989) entende a Reforma Sanitaria como um conceito que se refere
a um processo de transformacdo do aparelho institucional que regulamenta e se
responsabiliza pela protecao a satude dos cidadéaos e corresponde a um deslocamento
do poder politico em direcdo as camadas populares, cuja expressdo material se
concretiza na busca do direito universal a salde e na criacdo de um sistema unico de
servicos sob a égide do Estado.

De acordo com Noronha e Levcovitz (1994), para construgdo da saude
democratica, a Reforma Sanitéaria foi levada adiante por estudiosos, em conjunto com
0S movimentos sociais e 0s partidos politicos progressistas, que definiram as diretrizes
fundamentais da proposta de mudanca politica e do sistema de saude.

Diante desse cenario de intensa mobilizacdo social e inspirado em valores
como igualdade, democracia e emancipacao, o Sistema Unico de Saude foi criado e
esta inserido na Constituicdo Federal de 1988. Em outras palavras, o Sistema Unico
de Saude (SUS) é uma conquista dos movimentos sociais em prol da cidadania e foi
criado com o propdsito de promover a justica social e superar as desigualdades na
assisténcia a saude. De acordo com a Constituicdo Federal (1988) art 196:

A salude como direito de todos e dever do Estado, garantido mediante
politicas sociais e econdmicas que visem a reducéo do risco de doenca e de
outros agravos e ao acesso universal e igualitario as acdes e servigos para
sua promocdao, protecao e recuperacao.

A Constituicdo Federal Brasileira de 1988 coloca a questdo da saude no Titulo

VIII — Da Ordem Social, Capitulo | — Disposicdo Geral, Secdo Il — Da Saude,
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compreendendo os arts. 196 a 200. O direito & saude destaca-se por um cunho
universalista, igualitario e solidarista®.
Os principios e diretrizes do SUS estdo na Constituicdo Federal de 1988,

regulamentados no capitulo Il, artigo 7° da lei 8.080/90:

Art. 7° As acbes e servicos publicos de salde e os servicos privados
contratados ou conveniados que integram o Sistema Unico de Satde - SUS
sdo desenvolvidos de acordo com as diretrizes previstas no artigo 198 da
Constituicdo Federal, obedecendo ainda aos seguintes principios.

| - Universalidade de acesso aos servicos de salde em todos os niveis de
assisténcia;

Il - Integralidade de assisténcia, entendida como um conjunto articulado e
continuo das ac¢des e servigos preventivos e curativos, individuais e coletivos,
exigidos para cada caso em todos os niveis de complexidade do sistema,;

lll - preservacdo da autonomia das pessoas na defesa de sua integridade
fisica e moral;

IV - Igualdade da assisténcia & salde, sem preconceitos ou privilégios de
qualquer espécie;

V - Direito a informagdo, as pessoas assistidas, sobre sua saude;
VI - Divulgacéo de informacdes quanto ao potencial dos servicos de salde e
sua utilizacéo pelo usuario;

VII - utilizagdo da epidemiologia para o estabelecimento de prioridades, a
alocacéo de recursos e a orientacao programética;
VIII - Participac&o da comunidade;

IX - Descentralizagdo politico-administrativa, com dire¢do Unica em cada
esfera de governo:

a) Enfase na descentralizacdo dos servicos para 0s municipios;
b) Regionalizacdo e hierarquizacdo da rede de servigos de saulde;
X - Integragdo, em nivel executivo, das a¢Bes de saude, meio ambiente e
saneamento basico;

XI - Conjugacédo dos recursos financeiros, tecnolégicos, materiais e humanos
da Unido, dos Estados, do Distrito Federal e dos Municipios, na prestagéo de
servigos de assisténcia a saude da populagéo;
XIl - Capacidade de resolucao dos servicos em todos os niveis de assisténcia;
Xl -Organizagdo dos servicos publicos de modo a evitar duplicidade de
meios para fins idénticos.

No que se refere ao Sistema Unico de Saude (Brasil, 1988), O art. 198 da CF
de 1988, ressalta que:

As acdes e servigos publicos de saude integram uma rede regionalizada e
hierarquizada e constituem um sistema Unico, organizado de acordo com as
seguintes diretrizes: descentralizagdo, com direcao Unica em cada esfera de
governo; atendimento integral, com prioridade para as atividades preventivas,
sem prejuizo dos servigos assistenciais e participagdo da comunidade.

De acordo com Carvalho e Santos (1995), nas discussdes sobre politicas de

saude e direito & saude, o SUS procura unificar as instituicdes e servigos de saude

4 Tomamos como marco para nossa analise os anos 1980 que sao fundamentais para a atual
constituicdo do sistema de saude no Brasil. Nao se ignora as iniciativas e politicas anteriores, mas
essas nao serao alvo de andlise nessa dissertacao.
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propondo um comando unico no governo federal (Ministério da Saude), um comando
anico nos estados (Secretarias Estaduais de Saude) e um comando Unico nos
municipios (Secretarias Municipais de Saude). Seu objetivo € acabar com a dicotomia
entre a saude publica (mais preventiva) e a assisténcia médica (mais curativa),
oferecendo uma atencéo integral a saude.

Segundo Flery (2008), a Constituicao Federal de 1988 representou para 0s
direitos sociais 0 mesmo avanco democratico que a Constituicdo Federal de 1946
representara para os direitos individuais, uma vez que pela primeira vez, destaca-se
a Ordem Social da Ordem Econdmica, ou seja, expressa 0 compromisso nacional com
a questao social®.

Segundo Lobato (2016), nos quase 30 anos de Constituicdo, pode-se afirmar
gue as politicas sociais avancaram em aspectos cruciais, como o aparato politico-
organizacional e a concepcao da questdo social. Do ponto de vista do aparato politico-
organizacional, destacam-se a construcdo de sistemas nacionais tais como os de
salde e assisténcia social, a expansdo de burocracias publicas descentralizadas, a
participacdo dos trés niveis de governo e a constru¢cdo dos mecanismos de
participacéo e controle social. E do ponto de vista da concepg¢éo da questao social,
destacam-se a incorporacdo da nocéo, de publicizacdo e incorporacdo, na agenda
publica, de novos temas sociais, e de reconhecimento da producéo social e da inter-
relacdo dos problemas sociais.

Sendo assim, com a promulgacédo da Constituicdo Federal de 1988 ocorreu a
consolidacdo de direitos sociais no ambito da saude publica, que propiciou a
configuragdo dos Cuidados Paliativos, que vém crescendo e se instituindo como
modalidade de assisténcia direcionada aos participantes com doenc¢as que ameacam

a continuidade da vida, assim como a integralidade do cuidado.

5 De acordo com lamamoto (2004), a questéo social é o conjunto das expressdes das desigualdades
da sociedade. A questéo social surgiu no século XIX, na Europa, para exigir a formulagdo de politicas
sociais em beneficio da classe operaria, que estava em pobreza crescente. O processo de
industrializacao, deu origem ao empobrecimento da classe trabalhadora e acabou por conscientiza-los
das condigBes em que trabalhavam, onde a questédo social atingiu contornos problematicos, em
especial para a burguesia que recorreu a implementacao de politicas sociais.
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1.2 SURGIMENTO DO ATENDIMENTO DOMICILIAR NO BRASIL E OS CUIDADOS
PALIATIVOS NESSE CONTEXTO

De acordo com Malagutti (2012), as primeiras referéncias para o surgimento do
atendimento domiciliar remetem ao Servico de Assisténcia Médica Domiciliar (Samdu)
em 1949 no Rio de Janeiro. Em 1968, na cidade de S&o Paulo, o Hospital do Servidor
Publico Estadual implanta um servico de estruturacdo no atendimento domiciliar,
pensando em diminuir a permanéncia naquele hospital. Logo, depreende-se que
ocorreu um processo contraditorio de luta para humanizacdo no cuidado domiciliar,
mas também para a reducao do custo e liberacéo de leitos. No Brasil, a prestacédo de
servico de Atencdo Domiciliar (AD) teve, no entanto, sua maior representatividade a
partir de 1990. De acordo com a Lei 8080 (BRASIL, 1990), no art. 19:

|. S&o estabelecidos, no ambito do Sistema Unico de Saude, o atendimento
domiciliar e a internag&o domiciliar. (Incluido pela Lei n® 10.424, de 2002).

§ 1° Na modalidade de assisténcia e internagdo domiciliar incluem-se,
principalmente, 0s procedimentos médicos, de  enfermagem,
fisioterapéuticos, psicoldgicos e de assisténcia social, entre outros
necessarios ao cuidado integral dos pacientes em seu domicilio.

§ 2° O atendimento e a internagdo domiciliar serdo realizados por equipes
multidisciplinares que atuardo nos niveis da medicina preventiva, terapéutica
e reabilitadora.

§ 3° O atendimento e a internacdo domiciliar sé poderao ser realizados por
indicacdo médica, com expressa concordancia do paciente e de sua familia.

A Portaria 825/2016 redefine a Assisténcia Domiciliar no Sistema Unico de
Saude (SUS) e as equipes habilitadas para o atendimento domiciliar e ressalta no art

2° 0 seguinte:

| — Atencdo Domiciliar (AD): modalidade de atencé@o a saude integrada as
Rede de Atencdo a Saude (RAS), caracterizada por um conjunto de ac¢des de
prevencao e tratamento de doencas, reabilitagédo, paliacdo e promocédo a
salde, prestadas em domicilio, garantindo continuidade de cuidados;

Il - Servico de Atencdo Domiciliar (SAD): servigco complementar aos cuidados
realizados na atencdo bésica e em servigcos de urgéncia, substitutivo ou
complementar a internagdo hospitalar, responsavel pelo gerenciamento e
operacionalizacdo das Equipes Multiprofissionais de Atencdo Domiciliar
(EMAD) e Equipes Multiprofissionais de Apoio (EMAP);

Il - cuidador: pessoa(s), com ou sem vinculo familiar com o usuério, apta(s)
para auxilia-lo em suas necessidades e atividades da vida cotidiana e que,
dependendo da condigdo funcional e clinica do usudrio, devera(ao) estar
presente(s) no atendimento domiciliar.
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7

O sistema de saude brasileiro € composto pelo setor publico e pelo setor
privado. O publico é representado pelo Sistema Unico de Saude e o privado é
constituido pela Saude Suplementar. De acordo com a lei 8080 (Brasil, 1990), o art.
20 ressalta que: “os servigos privados de assisténcia a saude caracterizam-se pela
atuacao, por iniciativa propria, de profissionais liberais, legalmente habilitados e de
pessoas juridicas de direito privado na promocao, protecao e recuperacao da saude”.

Em breve histoérico, tem-se que a saude suplementar foi regulamentada através
da Lei n°® 9.656/98. Os contratos de planos de saude firmados antes dessa lei sdo
chamados de planos nao regulamentados ou antigos, e os celebrados apoés a lei séo
denominados planos novos ou regulamentados.

Antes da entrada em vigor da referida lei, as operadoras privadas de planos de
saude atuavam livremente no mercado, pois ndo havia nenhuma regulamentacao no
setor de saude suplementar.

Com o advento da Lei n® 9.656/98 também conhecida como a Lei dos Planos
de Saude, foi regulamentado o mercado de salude suplementar, ou seja, propiciou a
flexibilidade de escolha de planos para o consumidor, o0 estabelecimento de regras
mais claras para os reajustes por faixa etaria e buscou proteger os direitos do
consumidor, porém ressalta-se que apesar da protecdo, ainda persistem conflitos
entre beneficiario e operadora de saude, sendo por isso a importancia da ANS.

A Lei n®9.961 criou a Agéncia Nacional de Saude Suplementar que tem como
missdo fiscalizar as empresas que atuam no setor, assim como a atender o
consumidor, ou seja, com essa lei foi definida a ANS, sua finalidade, estrutura,
atribuicdes, sua receita e a vinculacdo ao Ministério da Saude. A Agéncia Nacional de
Saude Suplementar constitui-se em agéncia reguladora vinculada, que tem por
missao a promocéo e o equilibrio nas relacées entre os diversos segmentos de saude.

Em 2006 foi estabelecido o Regulamento Técnico de Funcionamento de
Servigos que prestam Atengédo Domiciliar, Resolugdo RDC n° 11, de 26 de janeiro de

2006 onde estdo contempladas as seguintes defini¢des:

3.3 Assisténcia domiciliar: conjunto de atividades de carater ambulatorial,
programadas e continuadas desenvolvidas em domicilio.

3.6 Equipe Multiprofissional de Atencdo Domiciliar - EMAD: profissionais que
compdem a equipe técnica da ateng¢do domiciliar, com a funcdo de prestar
assisténcia clinico-terapéutica e psicossocial ao paciente em seu domicilio.
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3.7 Internagdo Domiciliar: conjunto de atividades prestadas no domicilio,
caracterizadas pela atencdo em tempo integral ao paciente com quadro
clinico mais complexo e com necessidade de tecnologia especializada.

O Atendimento Domiciliar (Home Care) vem sendo uma alternativa utilizada por
operadoras de saude suplementar para a continuidade ou substituicdo de cuidados
hospitalares.

O cerne do atendimento domiciliar esta na questdo econémica e permanece
como principal motivacdo para a implantacdo e manutencdo desta modalidade de
atencdo a saude, associada também na possibilidade de evitar uma internacéo
hospitalar.

O atendimento domiciliar, a0 mesmo em que permite maior convivéncia do
participante com seus familiares, acarreta 6nus financeiro e desgaste psicolégico e
social para a familia e em especial, para a cuidadora. Ou seja, este tipo de
atendimento beneficia uma gama enorme de participantes cronicos com diversas
patologias, reduz risco de infeccdo e proporciona a humanizacéo do atendimento Mas
por outro lado, ha o aumento nos custos para as familias, necessitando remanejar e
repensar sua estrutura para dar conta dos cuidados dispensados ao participante
adoecido e gastos excedentes com este tais como: aumento no valor da energia
elétrica, alimentacdo, contratacdo de cuidador quando néo identificado, perda da
privacidade, problemas com a prestacdo de servico e aquisicdo de itens sem
cobertura contratual.

Diante disso, a instalacdo do atendimento domiciliar, os cuidados prestados
pela familia, bem como a seguranca com que sdo executados dependem da
orientacdo e apoio da equipe de saude, ndo apenas ensinando, mas atentando-se
para as dificuldades que a familia pode apresentar, sem julgar ou rotular a mesma.
Nesse caso, o termo “dificuldades” nao se limita apenas aquelas encontradas na
pratica do cuidado, mas também o desgaste que a familia enfrenta tendo suas rotinas
completamente alteradas.

Outro ponto a ser refletido se refere a complexidade do cuidado que se atribui
repentinamente para pessoas que poderiam nao estar preparadas para tal atividade,
e que, muitas vezes, a cuidadora familiar, geralmente leiga, ndo escolhe ser
cuidadora, somente se vé em uma situagdo de adoecimento de um familiar e sem

alternativa financeira para contratar um cuidador formal.
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Com o aumento do numero de pessoas morrendo de doencas cronicas e
progressivas, vem aumentando também o percentual de doentes em estado terminal
em seus domicilios. E no contexto da busca da substituicdo, das praticas de cuidado
(hospital para domicilio) e das tecnologias hegemdnicas nos processos de trabalho,
gue surge a Assisténcia Domiciliar em Cuidados Paliativos, dependendo da operadora
e da anuéncia do participante/ familia.

De acordo com DaMatta (1997), o espagco da casa tem significados que
remetem ao familiar, a protecéo, e é tradicionalmente concebido, na cultura brasileira,
como a esfera em que se da a afetividade e onde transitam familia e amigos. Essa
dimenséo e significados podem facilitar o desenvolvimento de vinculos e relacdes,
contrapondo-se ao hospital, que representa um espaco onde predomina a
impessoalidade.

Os cuidados paliativos sdo realizados em cenéarios diversos, como em
enfermarias hospitalares, hospices, instituicdes de longa permanéncia, ambulatérios
especializados e em domicilio. Entre esses, a modalidade focada nesta dissertacéao é
a atencao domiciliar, ainda pouco praticada no Brasil, sobretudo no sistema de saude
suplementar, no entanto, o mundo privado comeca a reconhecer nessa assisténcia a
possibilidade de qualidade e de uma boa gestéo de custos.

A promogao de cuidados paliativos em ambiente domiciliar permite ao
participante a possibilidade de continuar em seu contexto familiar e social, com
atencdao interdisciplinar, especializada e disposta a oferecer suporte e orientacao aos
familiares e/ou cuidadores, evitando internacdes recorrentes e muitas vezes
desnecessarias. Assim, 0 mesmo permanece em um ambiente familiar, com riscos
diminuidos e assisténcia integral, o que pode contribuir para a manutencdo de sua
qualidade de vida, dependendo do contexto familiar, econdmico e rede de apoio em
que esta inserido.

No que se refere a resolugdo numero 41, de 31 de outubro de 2008, o art 5°

ressalta que:

Os cuidados paliativos deveréo ser ofertados em qualquer ponto de rede de
atencgdo a saude, notadamente:

Il Atengdo Domiciliar: as equipes de atencao domiciliar, cuja modalidade sera
definida a partir da intensidade do cuidado, observando-se o plano
terapéutico singular, deverao contribuir para que o domicilio esteja preparado
e seja o principal locus de cuidado no periodo de terminalidade de vida,
sempre que desejado e possivel. Sera indicada para pessoas que
necessitarem de cuidados paliativos em situacdo de restricdo ao leito ou ao
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domicilio, sempre que esta for considerada a oferta de cuidado mais
oportuna.

Na fase terminal, em que o participante tem pouco tempo de vida, o tratamento
paliativo se torna prioritario para garantir qualidade de vida, conforto e dignidade. Com
isso, o atendimento domiciliar seja de baixa, média ou alta complexidade tem por
missao contribuir para o melhor nivel possivel de saude e bem-estar dos participantes

oferecendo-lhes um servi¢co de qualidade e uma viséo holistica e humanizada.

1.3 TRAJETORIA HISTORICA DOS CUIDADOS PALIATIVOS

Em 1967 surge na Inglaterra o St. Christopher Hospice, criado por Cicely
Saunders. Seu interesse pelo tema comecou em 1948, ap6s conhecer David Tasma,
um judeu refugiado da Polonia, que estava morrendo de cancer. Juntos discutiram
sobre o tipo de instituicdo que melhor poderia atender as necessidades de pacientes,
tanto no sentido do alivio da dor, como no cuidado com a pessoa (CADERNO DO
CONSELHO REGIONAL DE MEDICINA DO ESTADO DE SP, 2008).

Pouco tempo depois surgia nos Estados Unidos o movimento hospice, visando
aliviar o sofrimento de doentes que morriam em hospitais, longe de seus familiares.
Declarando-se contra os procedimentos médicos agressivos e dolorosos que apenas
prolongam a agonia dos doentes sem lhes trazer beneficios significativos, esse
movimento prop0s a assisténcia aos pacientes sem possibilidades terapéuticas de
cura em suas casas ou ambientes similares. (CADERNO DO CONSELHO REGIONAL
DE MEDICINA DO ESTADO DE SP, 2008).

Segundo Gomes e Othero (2016), os Cuidados Paliativos surgiram oficialmente
como pratica distinta na area da atencdo em saude na década de 1960, no Reino
Unido, tendo como pioneira a médica Cicely Saunders, como ja foi afirmado. O
trabalho dessa médica (que também era assistente social e enfermeira) inicia o
movimento dos cuidados paliativos, que inclui a assisténcia, o ensino e a pesquisa. A
criagdo do St. Christophers Hospice, em Londres, em 1967, € um marco nesta
trajetoria.

O termo Cuidado Paliativo é utilizado em conjunto ou alternativamente a

denominacéo hospice, palavra originada do latim (hospes), e que significa asilo,
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abrigo, refagio. E usado geralmente para definir uma casa ou local onde s&o atendidos
0s pacientes fora de possibilidade terapéutica curativa. Os doentes podem ser
atendidos em internacdo hospitalar ou em casas ambientadas para tal, em
ambulatorio ou em domicilio. (Conselho Regional de Medicina do Estado de Séo
Paulo).

De acordo com Othero e Gomes (2016), na década de 1970, esse movimento
foi trazido para a América através de Elisabeth Kibler-Ross, psiquiatra suica radicada
nos Estados Unidos, que teve contato com os trabalhos de Cicely Saunders. Entre
1974 e 1975, foi fundado um hospice na cidade de Connecticut (Estados Unidos) e, a
partir dai, o movimento dissemina-se, passando a integrar os cuidados a pacientes
fora de possibilidade de cura, em diversos paises.

A histéria dos cuidados paliativos no Brasil é recente, tendo se iniciado na
década de 1980. Conforme Peixoto (2004), o primeiro servico de cuidados paliativos
no Brasil surgiu no Rio Grande do Sul em 1983, seguidos da Santa Casa de
Misericordia de Sdo Paulo, em 1986, e logo apdés em Santa Catarina e Parana. Um
dos servicos que merece destaque € o Instituto Nacional do Cancer - INCA, do
Ministério da Saude, que inaugurou em 1998 o hospital Unidade IV, exclusivamente
dedicado aos Cuidados Paliativos.

Segundo Gomes e Othero (2016), em 1990, a OMS definiu pela primeira vez
o Cuidado Paliativo como: “Cuidado ativo e total para pacientes cuja doenga nao é
responsiva a tratamento de cura. O controle da dor, de outros sintomas e de
problemas psicossociais e espirituais é primordial”.

Essa definicdo foi direcionada para os portadores de cancer, preconizando a
assisténcia integral e visando os cuidados de final de vida.

No entanto, de acordo com o Conselho Federal de Medicina do Estado de Séao

Paulo:

A primeira definicdo, publicada em 1990, descrevia os Cuidados Paliativos
como os cuidados totais e ativos dirigidos a pacientes fora de possibilidade
de cura. Este conceito foi superado porque torna subjetivo o entendimento do
momento de decretar a faléncia de um tratamento. Poucas vezes a cura é
uma verdade em medicina. Desta forma, aguardar que um paciente se torne
“fora de possibilidades de cura” implicaria em duas situagdes: ou todo doente
deveria estar em Cuidados Paliativos, ou sé se poderia encaminhar para
Cuidados Paliativos, por critério subjetivo do assistente, o doente em suas
Ultimas horas de vida. Esta segunda situagdo, a mais comum, implica em
outro equivoco: pensar que os cuidados paliativos se resumem apenas aos
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cuidados dispensados a fase final da vida, quando “ndo ha mais nada a fazer”
(CREMESP, 2008, p. 16).

Diante disso, a Organizagdo Mundial de Saude, redefine em 2002, o conceito
de Cuidados Paliativos, onde compreende que sua realizacdo dever ser por uma
equipe multidisciplinar devido as questfes biopsicossociais e destaca que o cuidado
esta no participante e ndo na doenca. A Organizacao Mundial de Saude (2002) define
os Cuidados Paliativos da seguinte forma:

Cuidado Paliativo é a abordagem que promove qualidade de vida de
pacientes e seus familiares diante de doencas que ameagcam a continuidade
da vida, através de prevencéo e alivio do sofrimento. Requer a identificagdo
precoce, avaliagdo e tratamento impecével da dor e outros problemas de
natureza fisica, psicossocial e espiritual.

Para uma adequada pratica de cuidados paliativos sdo necessarios

conhecimento e compreensdo dos seguintes principios norteadores:

Iniciar o0 mais precocemente possivel o acompanhamento em cuidados
paliativos junto a tratamentos modificadores da doenca;

Incluir toda a investigacdo necesséria para compreender qual o melhor
tratamento e manejo dos sintomas apresentados;

Reafirmar a vida e sua importancia;

Compreender a morte como processo natural sem antecipar nem posterga-
la;

Promover avaliacdo, reavaliacdo e alivio impecavel da dor e de outros
sintomas geradores de desconforto;

Perceber o individuo em toda sua completude, incluindo aspectos
psicossociais e espirituais no seu cuidado. Para isso é imprescindivel uma
equipe multidisciplinar;

Oferecer o melhor suporte ao paciente focando na melhora da qualidade de
vida, influenciando positivamente no curso da doen¢a quando houver
possibilidade e auxiliando-o a viver tdo ativamente quanto possivel até a sua
morte;

Compreender os familiares e entes queridos como parte importante do
processo, oferecendo-lhes suporte e amparo durante o adoecimento do
paciente e também no processo de luto apdés o Obito do paciente
(MATSUMOTO, 2009 p. 13 apud MANUAL EM CUIDADOS PALIATIVOS).

Segundo Lamarca e Hermes (2013), em 1997 foi criada a Associacao Brasileira
de Cuidados Paliativos (ABCP), composta por um grupo de profissionais interessados
no assunto, que propunham pratica de divulgacao da filosofia dos cuidados paliativos
no Brasil. Em 2000, surge o Programa do Hospital do Servidor Estadual de Sado Paulo
que a principio tratou de participantes com cancer, e posteriormente em 2003, criou

uma enfermaria de cuidados paliativos.
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Em fevereiro de 2005, foi criada a Academia Nacional de Cuidados paliativos
(ANCP). Com a fundagdo da ANCP avancou-se na regularizacdo do paliativista
brasileiro, foram estabelecidos critérios para os servicos de Cuidados Paliativos,
assim como as defini¢cdes sobre cuidados paliativos, as quais foram direcionadas para
o Ministério da Saude, Ministério da Educacéo, Conselho Federal de Medicina — CFM
e Associacdo Médica Brasileira — AMB. A academia foi fundada com o objetivo de
contribuir para o ensino, pesquisa e otimizacao dos cuidados paliativos no Brasil.

O conceito atual da Organizacdo Mundial da Saude amplia o horizonte de acao
dos cuidados paliativos, podendo ser adaptado as realidades locais, aos recursos
disponiveis e ao perfil epidemiologico dos grupos a serem atendidos definindo-os

como.

Os cuidados Paliativos como uma abordagem para melhoria da qualidade de
vida de pacientes e familiares que enfrentem uma doenca ameacadora da
vida, através da prevencao e do alivio do sofrimento, através da identificacéo
precoce e impecavel avaliagdo e tratamento da dor e outros problemas,
fisicos, psicossociais e espirituais (OMS, 2007, p.3).

Segundo Frossard (2015), a partir de 2000, os Cuidados Paliativos
apresentaram um crescimento de servicos significativo, mas desigual (ANCP, 2013).
Ha concentracdo dos servicos na regido Sudeste e, em especial, em Sao Paulo, o que
demonstra grandes diferencas de ofertas entre as regides brasileiras. Importa elucidar
gue o Brasil carece de uma legislacdo sobre Cuidados Paliativos como as existentes
em varios paises. Sendo assim, ha um caminho importante a percorrer para a
universalizacdo da assisténcia neste ambito e a sua consolidacdo como politica
publica.

Vivenciar o atendimento domiciliar cujo ente estd em cuidados de fim de vida
gera sentimentos diversos, o impacto de tais sentimentos acarretam mudancas
significativas no contexto familiar, mudancas pessoais, ambientais e relacionais, que
podem se tornar mais complexas na medida em que a doenca progride, gerando
insegurancas, incertezas e vulnerabilidades que podem influenciar de forma negativa
nos cuidados prestados.

Assim, a falta de informagdes, os problemas financeiros e a falta de ajuda
podem se tornar agentes estressores para a familia e por esse motivo necessitam ser
previstos pelos profissionais de saude, a fim de se evitar maiores conflitos.:

Diante disso, alguns aspectos precisam ser destacados para a compreensao

acerca das dificuldades para a implementacéo dos cuidados paliativos no atendimento
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domiciliar tais como: a necessidade de capacitagcéo dos profissionais envolvidos nesta
modalidade seja operadora de saude /empresa de Home Care; a transparéncia e o
cuidado na abordagem a familia e a necessidade da operadora de saude oferecer
outra possibilidade de assisténcia para os participantes em cuidados paliativos (fim de
vida), visto que dependendo de diversos fatores jA& apontados, o atendimento
domiciliar pode ndo ser a melhor opgéo ou o desejo do participante /familia, ou seja,
a autonomia e o desejo devem ser considerados em todo o processo.

Sendo assim, coordenacao do cuidado pela equipe de saude, a participacdo da
familia, a interacdo da mesma com as redes de apoio e 0 acesso aos Servicos e
procedimentos necessarios, podem minimizar o sofrimento do participante que se
encontra em terminalidade. Em outras palavras, conhecer, criar vinculo com a familia

pode ser uma estratégia para a integralidade do cuidado de forma efetiva.

1.4 A RELACAO ENTRE BIOETICA E CUIDADOS PALIATIVOS

Os cuidados paliativos estdo vinculados a dignidade do participante, a
qualidade de vida no curso da doenca, a terminalidade da vida, morte e no luto, tais
aspectos fazem parte do principio bioético, sendo importante o profissional de saude
possibilitar que o participante tome sua deciséo, assim como respeitar sua vontade.

Segundo o dicionario Bioética é definida como: “estudo interdisciplinar entre as
Ciéncias Biologicas, Ciéncias da Saude, Filosofia (Etica) e Direito que busca as
condi¢cbes necessarias para administrar responsavelmente a vida humana”.

De acordo Encyclopedia of Bioethics (1995:XXl), “Bioética € o estudo
sistematico das dimensdes morais — incluindo visdo moral, decisdes, condutas e
politicas — das ciéncias da vida e atencdo a saude, utilizando uma variedade de
metodologias éticas em um cenario interdisciplinar”.

Como a bioética esta relacionada a dimensao moral, segundo Rezende (2006),
a moral é um termo de origem latina e implica em codificagédo de regras, leis, normas,
valores e motivacdes que governam o agir e a conduta humana. A ética e a moral séo
preocupacdes constantes de toda a sociedade que quer aperfeicoar a relagéo pessoal
de seus componentes.

O termo moral tem origem no latim morales, cujo significado é relativo aos

costumes. A moral é a parte de se refere aos valores e a¢des dos individuos, ou seja,
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sao decisdes sobre o que deve fazer ou ndo em prol do bem-estar de uma sociedade.
Em outras palavras, significa o conjunto de regras de uma sociedade.

Segundo Carvalho (2011), a ordem moral transforma-se em ética e tem um
significado n&o de prescricdo de comportamentos, mas de reflexdo sobre os mesmos.
A ética ndo imp6e normas, mas questiona o que acontece, e faz uma andlise da
atitude face ao ocorrido.

A ética é definida como um conjunto de regras e preceitos de ordem valorativa
e moral de um individuo ou grupo social, sendo que, a ética na atencdo a saude esta
interligada a dignidade humana propiciando ao participante o direito de saber sobre
sua doencga e autonomia para tomada de decisé&o.

Diante disso, destaca-se que a:

“bioética” tenha sido criado pelo teélogo alemao Fritz Jahrem 1927, a bioética
como campo s6 comecaria a ser amplamente desenvolvida a partir dos anos
1970, com a publicacédo do artigo Bioethics, the science of survival, do
cientista norte-americano Van Rensselaer Potter. Surgia, assim, uma nova
disciplina que, segundo o autor, viria a contribuir para o futuro da espécie
humana, dada sua capacidade de construir uma ponte entre duas grandes
areas do saber: a ciéncia e as humanidades. (MANCHOLA, et al, 2016, p.
169).

De acordo com Manchola (2016), a bioética anti-hegeménica postula a
construcdo coletiva de um pensamento e a criacdo de uma bioética pratica que leva
em conta as especificidades do contexto social, cultural e histérico. Por essa razéo,
tendo como base que cada pessoa constréi seus valores, ideais a partir de sua
concepcao de vida e historia, a bioética tem como objetivo facilitar o enfrentamento
de questdes éticas que surgirdo na vida profissional e propiciar ao mesmo tempo, um
posicionamento ético, mas compreendendo o contexto social e cultural em que esta
inserido.

Para isso, segundo Junqueira (2007), a bioética, como area de pesquisa,
necessita ser estudada por meio de uma metodologia interdisciplinar. Isso significa
gue profissionais de diversas areas devem participar das discussdes sobre os temas
gue envolvem o impacto da tecnologia sobre a vida, onde as diversas areas terao
alguma contribuicéo a oferecer para o estudo dos varios temas de bioética.

Com relacdo aos diversos temas da bioética, infere-se que a mesma € um novo
saber na interface do conhecimento académico e da acao politica. Por ser um campo

gue estd em formacgéo as disputas sao frequentes e sob a perspectiva feminista, o



33

destaque é para a presenca das mulheres que vem introduzindo um enfrentamento
de questdes relacionadas ao fim de vida, assim como a luta pela inclusédo do
feminismo como ferramenta, no sentido de redefinir o discurso do cuidado numa l6gica
mais justa para as mulheres.

Segundo o Cremesp (2008), a forte presenca de desafios éticos gerados pelos
avancgos técnicos e cientificos, na area da saude, atingiu seu auge com a divulgagéo
da possibilidade do homem de interferir nos processos de nascimento e morte. A
introducéo da dimensé&o social faz com que a Bioética se situe na interface de varios
saberes, notadamente: da biomedicina (biologia e medicina), das humanidades
(filosofia, ética, teologia, psicologia, antropologia), das ciéncias sociais (economia,
sociologia) e do direito.

Sendo assim, define-se bioética como:

um dos tantos fendmenos criados pela cultura para lidar com a complexa
combinacéo de uma revolugéo cientifica, e da crise de valores advinda das
transformagbes sociais profundas. Portanto, a Bioética é um fendmeno
instituido na cultura que se iniciou a partir da segunda metade do século XX,
tornando-se um evento cultural, pois se universalizou rapidamente fazendo
com que filésofos, cientistas, religiosos, profissionais, enfim a sociedade

como um todo, pudesse pensar ou repensar os valores humanos. (COHEN,
2008, p.1).

Na é&rea da saude, devem ser desenvolvidas praticas que agreguem a
competéncia técnica a escuta qualificada e um olhar sobre a totalidade do participante
compreendendo que este tem o direito de saber seu diagndstico e progndstico,
escolher o local da morte e ter o suporte medicamentoso para aliviar a dor e 0s
sintomas. Tais itens reafirmam a autonomia do participante em cuidados de fim de
vida e estdo ligados aos principais alicerces da Bioética.

Segundo Costa, Santos et al (2016), a Bioética é considerada uma ciéncia
relacionada a sobrevivéncia humana, voltada a defender a melhoria das condicfes de
vida, vislumbra reflexdes sobre o agir humano, busca assegurar o bem-estar da
humanidade com base em seus principios fundamentais: autonomia, beneficéncia,
ndo maleficéncia e justica.

No gue se refere autonomia conceitua-se da seguinte forma:

Autonomia € a capacidade de agir conscientemente e sem restricdes. O
principio da autonomia procura tratar as pessoas que sao objeto de
experimentacdo como sujeitos autbnomos e protegé-las quando essa

autonomia for reduzida ou, inclusive, quando néo existir. Consequéncia
imediata desse principio € a obrigagdo do consentimento informado, por parte
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do sujeito ou de quem possa representa-lo legalmente, para os tratamentos
médicos. (FUNDACAO UNIVERSITARIA IBEROAMERICANA, 2018, p. 65)

Com relacdo a esse principio Junqueira (2007) esclarece que para que uma
pessoa possa compreender um tratamento, é preciso que ela esteja suficientemente
informada. Isso significa que o profissional tem um papel muito importante no
esclarecimento dos participantes. Para que esse esclarecimento ocorra, contudo, ndo
basta fornecer ao participante uma série de informag6es num primeiro momento. E
preciso que essas informacdes a respeito de sua saude tenham sido compreendidas
e gue sejam renovadas no decorrer do tratamento.

Com relacdo ao principio da beneficéncia, segundo Santos (2016, p.174),
“outorga o dever de fazer o bem, de ajudar os outros a ganhar ou a ter o seu beneficio,
relacionado ao cuidado paliativo, que valoriza atingir e manter um nivel étimo de dor,
com acesso a toda a medicacdo necessaria. ”

No que tange ao principio da ndo maleficéncia se baseia na ideia de que
nenhum mal deve ser feito ao outro. Assim, ndo é permitida nenhuma acédo que
consista em maleficio intencional ao participante. Segundo Santos (2016, p. 174), “a
nao maleficéncia estabelece que qualquer intervencao profissional deve evitar ou
minimizar riscos e danos, o que implica ndo fazer o mal, em qualquer hipotese. ”

Com relacdo ao principio da justica se baseia na justica distributiva e na
equidade, visto que defende a distribuicdo dos servigcos de saude de forma justa e
deve haver igualdade de tratamento para todos os individuos. O principio da justica
diz respeito a:

Distribuicdo coerente e adequada de deveres e beneficios sociais, apoiando-
se na equidade voltada a distribuicdo de beneficios da medicina ou da saude
em geral, salientando-se que situacdes idénticas devem ser tratadas
igualmente, e as que ndo sdo iguais, de forma diferente (CLOTET, 2003 apud
SANTOS, 2016, p.174).

Sendo assim, o0s principios descritos estdo em busca do bem do outro,
respeitando a dignidade individual e a humanidade dos participantes em cuidados
paliativos, com isso, conhecer e refletir esses principios € de grande valia para
estabelecer uma relacdo entre a bioética e os cuidados paliativos (fim de vida), frente
a necessidade de utiliza-los para aprimorar a qualidade de vida dos participantes que
se encontram nessa condi¢c&o, ou seja, compreender que sua vontade expressa deve
sempre ser levada em consideracao e que todo o ser humano tem o direito de morrer

sem sofrimento.
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Diante disso, destaca-se, também, a importancia do testamento vital, em que
Arantes (2016), sinaliza quatro partes importantes: na primeira parte no cabecalho, a
autora lista os numeros dos paragrafos da Constituicdo, das leis e das resolucdes do
Conselho Federal de Medicina. Na segunda, informa sobre a necessidade da escolha
dos “procuradores de vida”, ou seja, pessoas que o participante escolhe como seus
representantes de vontade, ndo precisando ser necessariamente um representante
legal. A vontade do paciente deve estar documentada no prontuario médico. E preciso
deixar claro que:

nao ha sinais de depresséo, que ndo existe nenhum déficit cognitivo que afete
0 processo de decisdo nessas diretivas, tampouco pressdes emaocionais.
Existem estudos em andamento em nosso pais a respeito de diretivas para
pacientes portadores de deméncia, mas nao temos dados suficientes para

p6-los em prética. Nesses casos, prevalece o consenso da familia em relagéo
aos cuidados de fim de vida (ARANTES, 2016, p. 173).

Outro aspecto ressaltado pela autora, € que as diretivas valem apenas para
situacdo em que pessoa padece de enfermidade incuravel, que cause sofrimento ou
a torne incapaz de uma vida racional e autdnoma. Logo, ela pode fazer constar, com
base na autonomia da vontade, que aceita a terminalidade da vida e repudia qualquer
intervencao futil, ou melhor, “qualquer acdo médica que resulte em beneficios nulos
ou demasiadamente pequenos, que ndo superem seus potenciais maleficios”
(ARANTES, 2016, p.174).

Na ultima parte do documento, para a autora, a pessoa deve descrever como
quer ser cuidada: banho, troca de fraldas, ambiente, funeral, doacéo de 6rgaos, desejo
de cremacéao, etc. Segundo Arantes (2016), o melhor jeito do participante se sentir
seguro em relacdo aos cuidados e limites de intervencdo no final da vida é
conversando sobre isso em algum momento durante a vida com sadde, pois quando
se esta doente, essa conversa, fica mais delicada.

Isto posto, infere-se a importancia do cuidado, da identificacdo do cuidador, da
dignidade, conforto e a necessidade de profissionais de salde sensiveis na
compreensao do contexto familiar, para promover um cuidado de qualidade. Nesse
contexto de cuidados de fim de vida, € possivel verificar diversas situacdes
conflituosas, como por exemplo, a “sobrecarga“ a mulher no cuidado de seu ente
adoecido e por isso destaca-se a importancia do didlogo e da tolerancia para
mediacdo desses problemas, sobre 0s quais a bioética tem se debrugado, no sentido

de propiciar uma reflexdo abrangente acerca das questdes éticas relacionadas as
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assimetrias de género, assim como o amadurecimento desse debate, ou seja, um
convite para refletir, defender e respeitar essas cuidadoras que normalmente sao

desconsideradas nas discussdes do cuidado.
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CAPITULO 2 - A FEMINIZACAO DO CUIDADO NO PROGRAMA DE ATENCAO
DOMICILIAR

O cuidar de pessoas que necessitam de algum tipo de atengdo domiciliar vem
se intensificando. Percebe-se que as familias estdo sofrendo diversas alteracfes, de
forma que seus papéis adquiriram novos contornos conforme especificidades
econOmicas e culturais.

A tarefa de cuidar também vem se resignificando, uma vez que a pratica de
institucionalizacdo passou a ser fortemente questionada, propiciando ao espaco
familiar ou no ambito privado, as atribuicdes dos cuidados, os quais estdo regidos
pelos lagos de parentesco ou pelo sentimento de “solidariedade” com os que precisam
de apoio. Em outras palavras, percebe-se nesse momento, uma valorizagdo do ambito
familiar e do atendimento domiciliar, como uma alternativa de “propiciar” qualidade de
vida a quem necessita de cuidados especializados.

Diante disso, a discussao sobre o cuidado ganha destaque devido a propria
estrutura familiar onde se evidencia principalmente a presenca feminina no ato de
cuidar, sendo por isso necessaria e urgente a discussdo de politicas sociais e
mecanismo de apoio as cuidadoras, cujo ente encontra-se com atendimento

domiciliar.

2.1 A DEFINICAO DE CUIDADO

Antes de adentrar a discusséo sobre o cuidado, destaco meu posicionamento
e afinidade ao tema cuidado feminino, o qual permitiu ampliar meu olhar enquanto
mulher, profissional de salude e a buscar na minha atuacao profissional e como
pesquisadora, o0 estabelecimento de relacdes horizontais com as familias e escutar a
voz das cuidadoras para a construcdo de acOes de cuidado, para minimizar os
problemas enfrentados no dia a dia.

Assim, compreende-se que:

todas as pessoas possuem lugares de fala, pois estamos falando de
localizacéo social. E, a partir disso, é possivel debater e refletir criticamente
sobre os mais variados temas presentes na sociedade. O fundamental € que
individuos pertencentes ao grupo social privilegiado em termos de locus
social consigam enxergar as hierarquias produzidas a partir desse lugar e
como esse lugar impacta diretamente na constituicdo dos lugares de grupos
subalternizados (RIBEIRO, 2017, p. 47).



38

Cuidar deriva do latim cogitare que significa imaginar, pensar, tratar, aplicar a
atencao, refletir, prevenir e ter-se. Cuidar € o cuidado em ato. De acordo com
pensamento de Boff (1999), cuidado significa desvelo, solicitude, diligéncia, zelo,
atencao, bom trato, ou seja, € compreendido como uma atitude fundamental, de um
modo de ser mediante o qual a pessoa sai de si e centra-se no outro com desvelo e
solicitude. Para o autor (1999, p.12), “cuidar é mais que um ato; é uma atitude.
Portanto, abrange mais que um momento de atencdo. Representa uma atitude de
ocupacao, preocupagao, de responsabiliza¢ao e de envolvimento afetivo com o outro”.

O planejamento antecipado de cuidados é um processo continuo e dinAmico
de reflexd@o e dialogo entre uma pessoa, seus parentes préximos e os profissionais de
saude a respeito das preferéncias e valores pessoais no tratamento e cuidados
futuros, incluindo cuidados no fim da vida. (JUNIOR et al, 2020).

Cuidado é um modo de fazer na vida cotidiana que se caracteriza pela atencéo
e responsabilidade com pessoas em lugares e tempos distintos de sua realizagdo. A
importancia da vida cotidiana na producdo do cuidado esta na oferta de mdiltiplas
questBes especificas que circulam no espaco da vida social e nos conteldos
historicos que carregam. (Disponivel em http://www.sites.epsjv.fiocruz.br/ acesso em
5/07/2021).

O cuidado é definido como:

um fendmeno existencial, relacional e contextual. Existencial porque faz parte
do ser, lhe confere a condicdo de humanidade; relacional porque ocorre em
relagdo com outro ser, se revela na co-existéncia com outros seres;
contextual porque assume varia¢des, intensidades, diferencas nas maneiras

e expressdes de cuidar conforme o meio em que ocorre (WALDOW, 2008, p.
3).

Segundo Boff (1999), o cuidado surge quando a existéncia de alguém tem
importancia, onde dedica-se a ele; dispde-se a participar de seu destino, de suas
buscas, de seus sofrimentos e de seus sucessos, enfim, de sua vida. Corroborando
com esse pensamento, ressalto a ideia da Waldow (2008), onde sinaliza que o cuidar
inicia-se de duas formas: como um modo de sobrevivéncia e como uma expressao de
interesse e carinho em relagdo com outro ser.

Segundo Passos (2016), é possivel identificar elementos que demonstram o
cuidado como necessidade ontologica do ser social que se transforma devido as

mudancas nos modos de cooperacdo entre o0s individuos, assim como as


http://www.sites.epsjv.fiocruz.br/%20acesso

39

determinagdes sociais que reduzem o cuidado como algo privado, individual e
viabilizado pela familia, com destaque para a mulher.

Segundo Boff (1999), mitos antigos e pensadores contemporaneos dos mais
profundos, nos ensinam que a esséncia humana ndo se encontra na inteligéncia, na
liberdade ou na criatividade, mas sim no cuidado. O cuidado é o suporte real da
criatividade, da liberdade e da inteligéncia. No cuidado se encontra o ethos
fundamental humano. Quer dizer, no cuidado identificamos os principios, os valores e
as atitudes que fazem da vida um bem-viver e das acées um reto agir.

Embora o cerne da pesquisa seja o participante em fim de vida ndo se pode
deixar de destacar a importancia da constru¢do de valores centrados no cuidado,
principalmente com os vulneraveis (criancas, adolescentes, adultos e idosos). Sendo
assim, sem o cuidado:

ele deixa de ser humano. Se néo receber cuidado, desde o nascimento até a
morte, o ser humano desestrutura-se, definha, perde sentido e morre. Se ao
largo da vida, nédo fizer com cuidado tudo o que empreender, acabara por
prejudicar a si mesmo e por destruir o que estiver & sua volta. Por isso o
cuidado deve ser entendido na linha da esséncia humana (que responde a
pergunta: o que é o ser humano?). O cuidado ha de estar presente em tudo.
Nas palavras de Martin Heidegger: —cuidado significa um fendmeno

ontolégico - existencial basicoll. Traduzindo: um fendmeno que é a base
possibilitadora da existéncia humana enquanto humana. (BOFF, 1999, p. 13).

De acordo com o autor, é importe compreender a fenomenologia do cuidado.
Por fenomenologia entende-se a maneira pela qual qualquer realidade, no caso o
cuidado, se torna um fenbmeno para a nossa consciéncia e molda a nossa pratica.
Nesse sentido, ndo se trata de pensar sobre o cuidado como objeto independente de
nds, mas sim de pensar e falar a partir do cuidado como € vivido e se estrutura em
ndés mesmos, ou seja, isto significa que o cuidado possui uma dimensao ontoldgica
gue entra na constituicdo do ser humano e sem 0 mesmo deixamos de ser humanos.

Dessa forma, as questdes que integram o cuidado no atendimento domiciliar,
nao podem ser consideradas isoladamente, ou seja, devemos analisar o contexto
dessas cuidadoras e compreender o sentido de suas experiéncias e com isso,
estimular a reflexdo no espaco profissional e académico, para que as mesmas sejam
ouvidas e se concretize uma reorganizacao na estrutura familiar, no sentido de dividir
as tarefas com o restante da familia, principalmente o homem que precisa ser um

agente do cuidar, ou melhor, dividindo a intensidade do cuidado imposto a mulher.
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Dessa forma, se compreende a necessidade de um olhar de género no que se
refere & dimensdo dos cuidados; pois afinal, historicamente esse vem sendo um
trabalho que é realizado majoritariamente por mulheres. Diante disso, destaca-se a

analise do care

afirmando-o como trabalho executado, majoritariamente por mulheres que se
vincula a uma determinada necessidade ontoldgica do ser social...A partir do
campo da saude para discutir o cuidado é remeter as necessidades de bem-
estar de todos os individuos, ja que enquanto humanos genéricos, todos
reconhecem que precisam de cuidados, seja na infancia, na velhice, ao
contrair alguma doenca ou por outras situacdes. Destaca-se que ao tratarmos
0 cuidado como uma necessidade universal do género humano podemos
sinalizar que 0 mesmo tem sua particulariza¢éo no capitalismo localizado no
care. Tal particularizacdo s6 pode ser reconhecida a partir da historicidade
expressa por meio da identificacdo das relagcbes existentes entre o universal
e o particular (PASSOS, 2016, p.25).

Segundo Hirata (2014), a teoria do care remete para a relagcdo entre raca,
género e classe mobilizada na relagdo de care, cunhando a expressao “indiferenca
dos privilegiados”, entre provedores e beneficiarios. Nesse sentido, o polo dos
provedores € representado normalmente por mulheres, pobres, imigrantes, e 0 polo
dos beneficiarios € constituido por agueles que tém poder e meios para ser cuidados
sem ter a necessidade de cuidar. Diante disso, a desvalorizacao do trabalho do care

apresenta duas explicacdes:

a das teorias feministas, que consideram que essa desvalorizagdo esta na
continuidade da desvalorizagdo do trabalho doméstico e de cuidado no
ambito da familia, executado gratuitamente pelas mulheres, e a da teoria
inovadora de Paperman (2013), em que a vulnerabilidade e a falta de
cidadania dos idosos dependentes e dos portadores de deficiéncias
repercutem sobre o status dos cuidadores, que pertencem a uma populagéo
considerada de “segunda categoria”. Para Paperman, existe assim um
“circulo vicioso” entre a desvalorizagdo do trabalho do care e a
desvalorizacdo dos seus destinatarios: as pessoas e 0s grupos ditos
“vulneraveis”. (HIRATA, 2014, p 67).

O ser humano é um ser de cuidado, o qual nasce com este potencial, no
entanto, percebe-se que no Programa de Atencdo Domiciliar, esse cuidado ocorre de
forma diferente, visto que cada participante possui sua historia e associado a isso
dependera também a forma como as pessoas foram cuidadas, no decorrer da vida,
onde destacam-se alguns fatores que podem interferir nesse processo tais como: o
cultural, econémico, ambiental e etc. No atendimento domiciliar verifica-se que alguns
participantes se encontram em condicbes de vulnerabilidade, sendo esta uma

condicao que solicita o cuidado, de um técnico de enfermagem ou de um cuidador,
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dependendo da condicdo clinica do participante e de fatores biopsicossociais, que
também influenciardo nessa dindmica do cuidado.

Em outras palavras, no que se refere ao cuidado este pode ser conceituado
como as acdes que ajudam a preservar e sustentar a vida, porém ao se referir ao
cuidado domiciliar entende-se que ele é centrado no(a) participante compreendendo
seu contexto biopsicossocial. Cuidar paliativamente em domicilio est4 atrelado ao
trabalho interdisciplinar, sem a sobreposicdo das areas ou saber, mas sim
complementacdo dos conhecimentos. O cuidado requer o entendimento do
participante como ser integral, cujas demandas s&o diferenciadas e devem ser
solucionadas conjuntamente (CADERNO DO CONSELHO REGIONAL DE MEDICINA
DO ESTADO DE SP, 2008).

Refletindo sobre o cuidado na paliacdo, deve-se compreender que este, se
atribui repentinamente para pessoas que poderiam néo estar preparadas para tal
atividade, e que, muitas vezes, o cuidador familiar (denominado de informal),
geralmente leigo e mulher, ndo escolhe ser cuidadora, somente se vé em uma
situacdo de adoecimento de um familiar e sem alternativa financeira para contratar um

profissional (denominado de cuidador formal). Posto isso, destaca-se que:

as relagbes sociais e suas consequéncias no trabalho do care, podem ser
sintetizados pela ideia sobre o que unifica a popula¢éo de cuidadores dos trés
paises: no Brasil, trata-se do trabalho informal; na Franga, da migrag&o; no
Japdo, € o desemprego e a crise que levam 0s homens a exercer essa
profissdo. O ponto unificador desses trabalhadores e trabalhadoras do care é
a precariza¢do do seu itinerario profissional. Em cada um dos trés paises,
sdo os mais vulneraveis que se tornam os provedores do care. (HIRATA,
2014, p. 68).

Segundo Arruzza, Bhattacharya e Fraser (2019), esta questao financeira esta
atrelada ao neoliberalismo que com o corte de verbas publicas, transferiu as familias
em particular as mulheres todo o 6nus do cuidado. Nesse sentido, percebe-se que a
coordenacao do cuidado nos participantes terminais precisa ser realizada pela equipe
de saude e com a participagdo da familia, mas ndo somente a mulher eleita como

cuidadora, visto que a mesma normalmente j& exerce diversas atribui¢oes.

2.2 DEFINICAO E ATRIBUICOES DAS CUIDADORAS

Para a politica de saude, a cuidadora(o) pode ser definida(o) como:
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um ser humano de qualidades especiais, expressas pelo forte traco de amor
a humanidade, de solidariedade e de doacao. A ocupacao de cuidador integra
a Classificacdo Brasileira de Ocupacfes — CBO sob o cddigo 5162, que
define o cuidador como alguém que “cuida a partir dos objetivos
estabelecidos por instituicbes especializadas ou responsaveis diretos,
zelando pelo bem-estar, salde, alimentacdo, higiene pessoal, educacéo,
cultura, recreacdo e lazer da pessoa assistida”. E a pessoa, da familia ou da
comunidade, que presta cuidados a outra pessoa de qualquer idade, que
esteja necessitando de cuidados por estar acamada, com limitagGes fisicas
ou mentais, com ou sem remuneracdo (GUIA PRATICO DO CUIDADOR DO
MINISTERIO DA SAUDE, 2008, p.8).

A cuidadora é definida como “pessoa com ou sem vinculo familiar capacitada
para auxiliar o paciente em suas necessidades e atividades da vida cotidiana”
(RESOLUCAO RDC N° 11, DE 26 DE JANEIRO DE 2006). A funcdo do cuidador é
acompanhar e auxiliar a pessoa a se cuidar, estimulando, quando possivel, a
realizacdo das atividades bésicas da vida diaria®. Nessas definicbes legais, é
importante ressaltar que ndo fazem parte das atribuicées da cuidadora técnicas e
procedimentos identificados com profissdes legalmente estabelecidas na area de
enfermagem. Corroborando com essa definicao a cuidadora é “pessoa(s), com ou sem
vinculo familiar com o usuario, apta(s) para auxilia-lo em suas necessidades e
atividades da vida cotidiana e que, dependendo da condicao funcional e clinica do
usuario, devera(ao) estar presente(s) no atendimento domiciliar’ (PORTARIA N° 825,
DE 25 DE ABRIL DE 2016 ART 2°¢ ITEM lll). A cuidadora possui as seguintes
atribuigdes:

Atuar como elo entre a pessoa cuidada, a familia e a equipe de salde.
Escutar, estar atento e ser solidario com a pessoa cuidada.

Ajudar nos cuidados de higiene.

Estimular e ajudar na alimentagéo.

Ajudar na locomocédo e atividades fisicas, tais como: andar, tomar sol e
exercicios fisicos.

Estimular atividades de lazer e ocupacionais.

Realizar mudancas de posicdo na cama e na cadeira, e massagens de
conforto.

Administrar as medicag¢des, conforme a prescricdo e orientacéo da equipe de
salde.

Comunicar a equipe de salde sobre mudangas no estado de saude da
pessoa cuidada.

Outras situagdes que se fizerem necessérias para a melhoria da qualidade
de vida e recuperacdo da saide dessa pessoa. (GUIA PRATICO DO
CUIDADOR, 2008, p.8).

6 As Atividades bésicas da vida diaria sdo atividades diretamente relacionadas com o cuidado do proprio
corpo tais como: banho, alimentacdo, mobilidade funcional, higiene intima, etc, Disponivel em
Atividades da Vida Diaria (AVDs): definicdo, classificacéo e exercicios (neuronup.com.br). Acesso em
27/07/21
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A presenca da cuidadora é de extrema importancia no Programa de Atencéo
Domiciliar, uma vez que a parceria entre a equipe multidisciplinar e as cuidadoras
possibilitara a sistematizacdo dos cuidados a serem realizadas no proprio domicilio,
privilegiando-se a promocéo da saude, a prevencéo de incapacidades, a manutencao
da capacidade funcional da pessoa cuidada e a paliacdo, evitando-se assim, na
medida do possivel, a hospitalizacdo. Nesse sentido, se estabelece uma relacao
contraditoria, por ser benéfica para a operadora de saude, devido a reducéo de custo,
mas por outro lado, desafiador para a familia em ter sua rotina e custo alterados.

No contexto do atendimento domiciliar, percebe-se a caréncia de rede de apoio
aos participantes e suas familias, ou seja, devido a auséncia do Estado, no amparo
as pessoas que precisam de cuidados, faz com que a responsabilidade recaia sobre
a familia e, mesmo assim, é geralmente sobre um elemento da familia, ou melhor, a
mulher.

A tarefa de cuidar de alguém geralmente se soma as outras atividades do
cotidiano. A cuidadora normalmente fica sobrecarregada, pois muitas vezes assume
sozinha a responsabilidade pelos cuidados e, além disso, ha também o peso
emocional da doenca que acarreta sofrimento ao participante. Diante dessa situacéo
€ comum a cuidadora passar por cansaco fisico, depressédo, abandono do trabalho,
alteracdes na vida conjugal e familiar.

Diante disso, segundo Boemer (2009), a Portaria GM/MS n° 19, de 03 de janeiro
de 2002, instituiu o Programa Nacional de Assisténcia a Dor e Cuidados Paliativos,
possibilitando novos debates acerca da temética e da capacitacédo profissional, além
de rever posturas pertinentes ao cuidado do paciente portador de doenca cronico-
degenerativa ou em fase final de vida e seus familiares. Em funcéo disso, depreende-
se que os profissionais de saude devem ter clareza de sua atuacao orientando e
trabalhando a familia para o enfrentamento da condicdo de terminalidade da vida de
seu ente.

De acordo com Matos e Borges (2018), a insercdo da familia do participante
terminal no processo de cuidar é uma forma de respeitar principios bioéticos tais como
a autonomia, a justica, a beneficéncia e a ndo maleficéncia, como ja foi discutido. A
familia € importante dentro desse processo, que chega a direcionar as acdes que séo
oferecidas ao mesmo, de modo que, quando a familia ainda ndo aceita a condicdo de
finitude, ela tende a insistir em investimentos desnecessarios da equipe e, assim,

muitas vezes, prolonga seu sofrimento. Segundo esses autores,
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a possibilidade de morte iminente afeta toda a estrutura familiar gerando
grande sofrimento. Por isso, a familia e o paciente devem ser considerados
como uma unidade de cuidado, ja que a assisténcia oferecida a um deles
afeta também significativamente o outro. Assegurar a dignidade do paciente
enquanto vivencia o processo de terminalidade da vida é o principal objetivo
da equipe de cuidados paliativos de modo a diminuir o impacto da doenca (
MATOS E BORGES, 2018, p.2).

Entretanto, uma crise na familia, devido ao processo de adoecimento e,
consequentemente, as modificacbes impostas por este processo na dinamica da
familia, podem desencadear uma maior integracdo ou uma desintegracdo das
relacdes familiares, o que dependerd dos lacos ja existentes, do significado do
participante sob a visdo dos membros da familia e do contexto social, econdmico e
cultural. Cuidar paliativamente de alguém requer:

prioritariamente um trabalho interdisciplinar, trabalho este que prima pela
complementacéo dos saberes, partiihamento de responsabilidades, tarefas e
cuidados e negacdo da simples sobreposicdo entre as areas envolvidas. O
reconhecimento de que o cuidado adequado requer o entendimento do
homem como ser integral, cujas demandas sao diferenciadas e especificas e
gue podem, e devem, ser solucionadas conjuntamente, oferece as diferentes
areas do conhecimento a oportunidade e a necessidade de se perceberem
incompletas. A percep¢do das necessidades mudltiplas do individuo em
Cuidados Paliativos e a certeza de que somente uma area ndo oferecera as
respostas a essas necessidades, faz crescer, e se consolidar, a busca
inegavel por um trabalho efetivamente em equipe interdisciplinar

(CONSELHO REGIONAL DE MEDICINA DO ESTADO DE SAO PAULO
2008, p.69).

Segundo Andrade (2008), cada familia e paciente devem ser vistos como
anicos e terem suas necessidades atendidas da forma mais adequada possivel,
tendo-se claro que nem sempre essas necessidades sado condizentes com as da
equipe de atendimento. Logo, para a autora, o equilibrio familiar refere-se ao respeito
ao trabalho efetivo junto as familias de ndo sé entendé-las, mas, e principalmente, de
junto a estas propor alternativas que amenizem o sofrimento enfrentado.

Para a compreensao do contexto familiar destaca-se que segundo Freitas
(2002), qualquer analise acerca da familia tem que se ater também as condi¢cdes em
que essas familias vivem. Pensar em familia sem se atentar as diferencas de classe
implica conhecer bem pouco desse objeto de estudo. Sendo assim, refletiremos no
proximo tépico sobre as familias, elemento fundamental para o Programa de Atencao

Domiciliar. No entanto, sinaliza-se que a mesma ter4 sua capacidade de cuidar
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diferenciada, sendo por isso importante compreender o contexto social, econdmico e

cultural em que esté inserida.

2.3 PROCESSO HISTORICO DA FAMILIA E O PAPEL DA MULHER

De acordo com Rocha-Coutinho (1994), no inicio da colonizagdo, a familia
baseada em uma unido legalizada, era praticamente inexistente no Brasil. Isto se
deveu ao fato de que os Portugueses na sua maioria, ndo se transferiam para nova
terra com a intencdo de se estabelecer, ou seja, suas mulheres permaneciam em
Portugal e eles mantinham aqui relag@es irregulares com indias e escravos.

Foi com a concessédo das sesmarias e inicio do cultivo da terra, que a familia
comecou a ganhar no Brasil importancia maior:

surgiu, entdo, a familia de organizac@o patriarcal dupla, composta nas
palavras de Antonio Candido (1951), por um “nucleo central, legalizado,
composto pelo casal branco e pelos filhos legitimos; e o nucleo periférico e
sempre delineado, constituido de escravos e agregados, indios, negros,

mesticos, no qual estavam incluidas as concubinas dos chefes e seus filhos
legitimos (ROCHA-COUTINHO, 1994, p. 67).

Segundo Rocha-Coutinho (1994), a organizacao patriarcal no Brasil ndo se
restringia apenas a familia, mas também dava conta da politica, da sociedade e da
economia monocultura e latifundiaria, baseada no trabalho escravo. A casa-grande
nao podia ser imaginada sem a figura da mulher-mae, companheira de sofrimentos e
experiéncias de opressao dos filhos, pessoa em que varios deles buscavam reflgio e
consolo em seu terror ao pai patriarcal, sddico em seu comando a escravos, mulheres
e criancas.

Segundo Scott (2005, p. 10), “o patriarca centralizador assume o papel
simbdlico de fundador de um grupo doméstico extenso cujas semelhancas estruturais
com o novo Estado centralizador no Brasil valorizam a capacidade dos homens de
mandar”. O patriarcado ou a familia patriarcal, “constitui 0 modelo tipico de familia,
fundada na superioridade hierarquica do homem sobre a mulher e reforcada ainda
pela legislagéo e pelas tradiges relativas ao matriménio.” (DRAIBE, 2007, p. 22). Sob
tal estrutura de poder e divisdo sexual do trabalho:

a posicao social da mulher tende a se fixar sob o primado de dois principios:
o principio da manutenc¢éo, ou seja, a regra pela qual cabe ao homem (por

isso mesmo, o homem-provedor), a responsabilidade pela manutencédo da
mulher e da familia, e o principio dos cuidados domésticos, isto &, a regra
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pela qual cabe & mulher a responsabilidade pelas atividades de cuidados dos
filhos, esposo, membros mais velhos, dependentes e ou enfermos etc
(SAINSBURY, 1999 apud DRAIBE, 2007 p. 23).

Em termos da economia capitalista, as atividades de cuidado domeéstico
constituem trabalho ndo remunerado, sendo assim, pode-se concluir que sob as
instituicdes capitalistas da protegéo social, isto €, sob o Estado de Bem-Estar, a oferta
de bens e servi¢os sociais se apoia em uma dada composicao de trabalho remunerado
e trabalho ndo remunerado, cabendo a mulher a realizacdo deste ultimo. (DRAIBE,
2007).

Posto isto, destaca-se que a caracteristica desse periodo o foi a permanéncia
da mulher branca no interior da casa, junto a seus filhos, escravos e agregados. Este
fato deveu-se a sua funcdo econbmica e por ser dependente juridica, moral,
econbmica e religiosamente do marido, era ela quem devia zelar pelo patriménio
doméstico do homem, organizar a casa e supervisionar o trabalho escravo (ROCHA-
COUTINHO, 1994).

De acordo com Scott (2005), a constru¢do da nacdo através da familia pode
ser compreendida em esferas simbdlicas e normativas, dentro das quais € possivel
enxergar as nacdes como unidades corporativas num nivel alto de articulagdo de
poder que se apresentam como estruturadas normativa e simbdlica. Ao pensar em
familia:

gualguer nagéo elabora os seus padrbes de interagdo com outras nacdes de
acordo com as suas proprias crencas sobre a importancia de exogamia e
endogamia, domesticidade, privacidade e a esfera publica por vias de classe,
de etnia e da prépria nacionalidade. O que é enxergado e valorizado nestas

familias se modifica com o tempo de acordo com a constituicdo geral da rede
internacional e o local especifico que a hac¢édo ocupa nela (SCOTT, 2005, p.4).

Posteriormente, diante de uma democracia imposta pela nova configuragéo
pos-guerra incrementaram as criticas ao modelo patriarcal, foram fornecidas as
condicdes para uma busca de uma familia em vias de moderniza¢éo, com tendéncia
geral de urbanizacao e nuclearizagéo, identificAvel em comunidades espalhadas pelo
globo, sempre replicaveis em familias nucleares com divisdes de papéis familiares
enxergadas como fixas e complementares (SCOTT, 2005). O empobrecimento da
populacao e a sua inser¢ao no mundo do trabalho:

tornaram o olhar sobre as familias mais atento a modos de produgao, a

estratégias de sobrevivéncia, a informalidade nas relacdes de trabalho, bem
como a composicBes que evidenciaram matrifocalidade, poder e vitimizacéo
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femininos e padrdes de natalidade. Falar das familias virou uma maneira de
lidar com a sua insercao nas multiplas facetas da pobreza, de producéo e de
reproducdo, e, paralelamente, demonstrar afinidades politicas e econdmicas
num ambiente de oposicdo a forte repressao imposta por uma ditadura
tutelada. O destaque a exploracdo e ao movimento das mulheres informava
simultaneamente a profundidade das desigualdades e o potencial
transformador de um olhar que diferenciava componentes internos a familia
(SCOTT, 2005, p. 5).

Os estudos de familias no mundo desenvolvido frisam a influéncia da
urbanizacdo sobre a organizagdo das familias — identificando uma tendéncia para a
diminuicdo do tamanho da mesma, a nuclearizacdo dos grupos domeésticos e o fim
anunciado das familias grandes tradicionais. Desta perspectiva, a familia nuclear é
um ponto de chegada, e a mudanca faz parte de uma tendéncia inevitavel que
acompanha a urbanizacéo, o que ocorre no mundo desenvolvido e que ocorrerd nos
paises em desenvolvimento, como o Brasil (SCOTT, 2005).

O nascimento da familia moderna demarcou a constituicdo de espacos
privados e publicos, onde essa diferenciacdo de espacos leva a mulher ao ambito
privado, com tarefa de cuidar das criancas. Segundo Mioto (2008), mesmo havendo
reconhecimento da modificacdo na estrutura familiar, a sua dindmica funcional, no
pensamento de muitos, permanece inalterada, no que se refere ser a funcao da mulher
ou do homem dentro da familia. O modelo configura a familia, normalmente como uma
estrutura constituida por pai, mae e filhos. Define-se familia pelo papel a qual cabe
desempenhar: pai como protetor, a mde como a cuidadora e os filhos sdo aqueles que
receberdo os cuidados e protecdo. Logo, estabelece a familia pela posicdo que
homem e mulher ocupam na sociedade.

Segundo Jesus (2021), a definicao de familia, foi sendo construido socialmente
em um determinado momento histérico e de mudancas sociais, econémicas e culturais
e a partir de interesses da época. Neste contexto, as formas de organizacdo familiar
passaram por diversas modificacées ao longo do tempo. Com isso, para a autora,

a familia deve ser considerada como uma instituicdo histérica, fruto de
diferentes formas de organizacao entre os humanos, havendo, assim, uma
pluralidade de modelos familiares, com crencas, valores e préticas variadas,

de tal maneira que pensar familia significa entendé-la como uma instancia
gue abrange as mais diferentes realidades (JESUS, 2021, p. 30).

Tendo como base o pensamento de Perrot (2009), a familia era compreendida
enquanto instituicdo absoluta sobre o individuo, este deveria desprender todos os

seus esforcos em favor do ente familiar, sacrificando, inclusive a felicidade e bem-
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estar individual em nome da entidade familiar. No processo histérico da legislacao
brasileira, percebe-se que a visdo restrita de familia s6 sera parcialmente superada

com a promulgacéo da Constituicdo Federal de 1988 que

amplia o conceito de familia, no qual ndo se apresenta mais a necessidade
do casamento, passando a reconhecer também a unido estavel entre o
homem e a mulher e a formada por um dos genitores e seus filhos, a chamada
familia monoparental. Assim como institui a relacdo de igualdade entre o
homem e a mulher, que passam a ser iguais em direitos e obrigacdes perante
alei (JESUS, 2021, p.35).

No entanto, ressalta-se que embora a Constituicdo Federal tenha ampliado a
visdo de familia, ainda ndo contempla a familia homoparental. De acordo Barros,
Abdalla e Freitas, (2020 p. 30), “ao pensarmos em familias, dentro de uma realidade
moderna, precisamos compreendé-las em sua complexidade e pluralidade compostas
por sujeitos capazes de mudancas e transformacfes constantes e continuas,

entendendo que tratamos de uma multiplicidade de tipos familiares”. Nesse contexto,

pluralidade e flexibilidade (ver Vaitsman 1994) sdo as adaptacdes a novos
padrées demograficos de maior longevidade, nupcialidade tardia, separacdes
crescentes, fecundidade reduzida e migracdo cada vez mais transnacional
alteram de vez as velhas imagens de caminhos na dire¢do de qualquer tipo
Unico de familia (SCOTT, 2005, p.19).

Por isso, a necessidade da compreensdo das familias como um conjunto de
arranjos familiares, ou seja, a definicdo de familia esta sendo construida socialmente
e é resultante de mudancas no processo histérico e por isso a organizacao familiar
vem passando por modificacbes no decorrer da histéria logo, “o mundo familiar
mostra-se, na realidade ‘vivida’, com uma variedade enorme de formas, de
organizacao, de crencas, valores e praticas” (FREITAS et al., 2013, p. 17).

A concepc¢ao critica sobre as atividades domésticas e de cuidado foram

teorizadas:

e a nova formulagdo que adquiriram com os estudos feministas inserem-se
em um contexto de desintegracdo da ordem tradicional de género das
sociedades contemporaneas. Durante a segunda metade do século XX, a
reestruturacdo das economias capitalistas no Ocidente, notadamente a
transicdo da economia industrial para a de servigcos, promoveu uma
passagem das mulheres do trabalho n&o pago para o trabalho remunerado
(CASTELLS, 1999). O modelo de familia constituido por “um homem
provedor e uma mulher cuidadora”1 enfraqueceu, provocando rupturas com
as referéncias culturais tradicionais de feminilidade e maternidade e
desafiando as convencgdes sobre a posi¢cdo das mulheres na sociedade. A
ordem anterior foi substituida por um novo padrdo desigual de divisdo do
trabalho, no qual as mulheres combinam trabalho remunerado e trabalho
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doméstico, enquanto os homens investem seu tempo prioritariamente no
trabalho pago (GORNICK; MEYERS, 2003). Simultaneamente, acelera-se o
processo de desfamilizacdo do cuidado..., que crescentemente vai sendo
compartilhado com instituicBes publicas ou privadas (SORJ,2013, p. 481).

Segundo acordo com Sorj (2013), as analises desse novo cenario de interacao
entre trabalho e familia deram origem ao termo care (cuidado), que passou a se referir
as atividades realizadas para assistir as pessoas dependentes, e ao trabalho relativo
aos afazeres domésticos. Apesar das dificuldades de uma separagdo entre essas
dimensdes, foi o care que mobilizou a solidariedade coletiva e passou a ser
considerado digno de intervencéo publica.

Posto isso, percebe-se que nas ultimas décadas, houve uma consideravel
mudanca no perfil da populagéo brasileira, que incidiu fortemente sobre a reserva
familiar de cuidado. Uma das principais marcas desse processo foi a queda da
fecundidade, ou seja, se as maes estdo tendo menos filhos para cuidar, significa
também que elas terdo menos possibilidades de serem cuidadas pelos filhos. O
processo de transicdo de uma estrutura etaria jovem para uma estrutura adulta indica,
para o futuro préximo, um crescente processo de envelhecimento da populacéo
(SORJ, 2013).

Sendo assim, a familia deve ser protegida pelo Estado através das politicas
publicas, visto que a mesma precisa ser compreendida como ator social para a
fomentacéo do desenvolvimento humano, social e econémico. Segundo Farah (2004,
p.47), "a politica publica pode ser entendida como um curso de acdo do Estado,
orientado por determinados objetivos, refletindo ou traduzindo um jogo de interesses.”.
Entretanto, tendo como base, Mioto e Pra (2012), é importante reconhecer que a
politica social ao eleger a familia como foco na destinacéo de recursos e servi¢os esta
elegendo também um determinado tipo de familia e, consequentemente, ferindo o
principio da universalidade de direitos. Por isso € que se tem insistido na
inconveniéncia de se ter a familia como destinataria da politica social. Por mais que
ela seja abrangente em relacéo as formas familiares, ela jamais conseguira abranger
todos os tipos de familias.

Normalmente este tipo de familia idealizada apresenta as seguintes
caracteristicas: sdo familias nucleares compostas por um casal heterossexual com
filhos, regulamentada pelo matriménio civil, sdo brancas e apresentam configuracdes

de papéis tradicionalmente vividos por homens e mulheres, onde a figura masculina
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esta associada a funcéo de provedor e a feminina a reproducao social. Entretanto, a
sociedade, tem sido cada vez mais tensionada para a formacao de novas estruturas
familiares, que ndo comportam o modelo ideal instituido pela sociedade burguesa
ocidental. Com isso, esse movimento social de reestruturacdo familiar ndo é
acompanhado simultaneamente pelo Estado, havendo uma presséo social para a
instituicdo de novas normas reguladoras.

De acordo com Mioto e Pra (2012), a familia, no cenario dos servi¢os de saude,
passa a ser invocada e evocada como sujeito fundamental no processo de cuidado
tanto no sentido de sua responsabilidade do cuidado, como de ser objeto de cuidado.
Nesse sentido, a familia € inserida como uma estratégia utilizada pelo servico para
contribuir no processo terapéutico do participante, incluindo a mesma no servico e
instrumentalizando-a para o cuidado.

Nesse sentido destaca-se que:

a percepcao de familia a partir das politicas publicas e, também, o perfil das
familias brasileiras a partir dos ultimos levantamentos demograficos, as
autoras demonstram que apesar das politicas estarem focalizadas nas
familias, estas desconhecem as tendéncias populacionais. Isso, destaca as
autoras, nos obriga enquanto profissionais a uma atencdo maior em relacao
as condi¢des que as familias atendidas terdo para assumir 0s encargos que
Ihe s&o propostos. Pois as transformacgdes pelas quais as familias vém
passando impedem as mesmas de exercerem as fungfes protetivas para as
guais sdo convocadas, cenéario que tende a se agravar visto que nao ha

indicios de que “[...] estejam sendo construidos sistemas solidos de protecao
para as geracdes futuras" (MIOTO E CAMPOQOS, 2015, p. 3).

Segundo Costa (2002), os cuidados a cargo das mulheres e experiéncias
feministas, quando relacionados, desvendam tensdes que tanto tém presidido a saida
das mulheres para a vida publica como a tomada de consciéncia de género. O
conceito de género, no que se refere a dimensdo politica das relacbes entre o
masculino e o feminino, “associa-as a outras relacdes de raca/etnia, classes, geragdes
—, explicitando, tanto nos intercambios interdisciplinares como nas experiéncias
pessoais dos proprios/as produtores/as de conhecimento, as conexdes entre o publico
e privado”. (COSTA, 2002, p.302). Na saida em direcdo a vida publica,

as mulheres vivenciam ganhos e dilemas politicos. Ganham espacgos diversos
e tomam consciéncia de si e do outro. Enfrentam dificuldades quanto a
garantia de atendimento de suas tradicionais responsabilidades domésticas,
quaisquer que sejam as classes sociais a que pertengcam. Essa saida tem
dependido da solucdo de impasses decorrentes do ndo controle da
concepcao, da lenta incorporagéo do progresso técnico no ambito doméstico
e da tardia montagem de sistemas protecionistas em apoio a administracao
do mundo doméstico (COSTA, 2002, p. 304).
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Diante desse contato, segundo Costa (2002), onde ndo ha sistemas
protecionistas de apoio as suas saidas, algumas mulheres deslocaram obrigacdes e
encargos domeésticos para outras mulheres. E aqui se coloca, novamente, a
necessidade de discutir de forma feminista a questéo dos cuidados.

Com isso, é necessario “construir um campo estruturado de conhecimento, que
permita sustentar o exercicio profissional dos assistentes sociais com familias numa
l6gica protetiva e que, de fato, possa materializar o projeto ético politico do Servigo
Social” (MIOTO, 2010, p. 175). Sendo assim, segundo Mioto e Campos (2015), as
politicas sociais reforcam a concepcdao tradicional de familia, responsabilizando as
mulheres e, apesar de serem voltadas para reduzir a pobreza das familias, sédo
insuficientes e incapazes de intervir nas disparidades das relacdes de género. Ao

contrario, muitas vezes, reforcam essa visao.

2.4 REFLEXAO SOBRE FAMILIA, FEMINISMO, GENERO E CUIDADO

A presenca da mulher com a atribuicdo no ato de cuidar de outros membros da
familia esta relacionada ao processo histérico. No periodo Colonial Brasileiro, entre
0s séculos XVI e XIX, a educagdo da mulher era realizada em casa onde aprendiam
a ser uma boa esposa e a cuidar do lar. Segundo Rago (1985), a mulher cabia atentar
para os detalhes da vida cotidiana dos membros da familia, vigiar seus horarios, estar
atenta aos fatos do dia-a-dia e prevenir doenca e desvio. No século XIX com os
problemas ocasionados pela Revolucdo Industrial e pelo capitalismo, as mulheres
passaram a lutar pelo voto, ou seja, para elas, a conquista do voto feminino poderia
resolver questdes como o direito a propriedade e as liberdades sexuais.

Diante disso, o pensamento liberal, delimitou as esferas de atuacdo de
mulheres e homens, cabendo ao homem o espaco publico (producdo) e a mulher o
espaco privado (reproducao). Foi na sociedade capitalista, que a divisdo sexual do
trabalho se reorganizou e se intensificou, principalmente apds a Revolucao Industrial,
tendo a separacédo entre o lugar do trabalho e o de morar. Isto refletia a separagao
entre a producédo social e a reproducéo dos seres humanos sendo respectivamente,
como espacos especificos de homens e mulheres. Com isso, 0 movimento feminista
surge como ac¢ao organizadora de carater coletivo, com o objetivo de combater a
situacdo de subordinacdo das mulheres (GUIMARAES, 2005 apud SANTOS, 2012,
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p.60). Diante disso, depreende-se a necessidade de desnaturalizar os papéis
atribuidos ao feminino e ao masculino, ou seja, questionar os padrdes socialmente
prescritos, para propiciar uma sociedade mais justa e igualitaria em termos de género.

O conceito de género ainda hoje mais frequente:

€ o proposto pelo feminismo da diferenga. Este rejeitou pressupostos do
feminismo da igualdade, que afirmava que as Unicas diferencgas efetivamente
existentes entre homens e mulheres sédo biolégicas-sexuais, e que as demais
diferencas observaveis sao culturais, derivadas de relagées de opressao e,
portanto, devem ser eliminadas para dar lugar a relagdes entre seres ‘iguais’.
(CARVALHO apud FARAH, 2004, p.48).

Para a autora, a definicdo de género, ao enfatizar as relacdes sociais entre 0s
sexos, permite a apreensdao de desigualdades entre homens e mulheres, que
envolvem como um de seus componentes centrais desigualdades de poder. Nas
sociedades ocidentais, marcada também por outros “sistemas de desigualdade” é
possivel constatar que o padrdo dominante nas identidades de género de adultos
envolve uma situacao de subordinacéo e de dominac¢ao das mulheres, tanto na esfera
publica como na privada.

Segundo Ramos (2016), o género é uma construcdo social que define qual
comportamento é adequado para um homem e uma mulher. Os atributos
considerados femininos, como a falta de violéncia, a vocacdo para o trabalho
doméstico e o cuidado dos filhos. Diante disso, o feminismo, para a autora, busca
denunciar as desigualdades de género existentes na sociedade. O movimento
feminista vem percebendo que o género influencia na configuracéo cultural. Devido
aos atributos considerados femininos e a capacidade natural reprodutora, as mulheres
sdo as principais encarregadas das tarefas da espera privada, como o trabalho
doméstico e a criagdo dos filhos. Assim, o estudo de género possui uma grande
importancia para a evolu¢do da coletividade e a luta por igualdade proposta pelo
feminismo.

De acordo com Scott (1989, p.7), 0 género se torna uma maneira de indicar as

“construcdes sociais”

a criacao inteiramente social das ideias sobre os papéis préprios aos homens
e as mulheres. E uma maneira de se referir as origens exclusivamente sociais
das identidades subjetivas dos homens e das mulheres. O género é, segundo
essa definicdo, uma categoria social imposta sobre um corpo sexuado.
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O feminismo, diferentemente dos movimentos sociais com participacao de

mulheres, tinha como objetivo central:

a transformacéo da situacdo da mulher na sociedade, de forma a superar a
desigualdade presente nas relacdes entre homens e mulheres. O movimento
feminista — assim como a discriminagc&do nos movimentos sociais urbanos de
temas especificos a vivéncia das mulheres — contribuiu para a incluséo da
guestédo de género na agenda publica, como uma das desigualdades a serem
superadas por um regime democratico. A discriminacdo de questbes
diretamente ligadas as mulheres envolveu, por sua vez, tanto uma critica a
acdo do Estado quanto — a medida que a democratizacdo avangava — a
formulacdo de propostas de politicas publicas que contemplassem a questao
de género (FARAH, 2004, p. 51).

Com isso, destaca-se que apesar do processo de luta por melhores condicdes,
as atividades das mulheres, sao ainda hoje, representadas como secundarias, "de
apoio", de assessoria ou auxilio, muitas vezes ligadas a assisténcia, ao cuidado ou a
educacdo. E possivel perceber que ainda existe uma exclusdo da mulher da esfera
publica e a fragilidade da mulher na esfera privada, marcada pelo trabalho doméstico.
Em outras palavras, é possivel perceber que a igualdade civil, através de leis, ndo é

7z

suficiente para acabar com a subordinacdo de género e isso € observado no
atendimento domiciliar onde a mulher normalmente é “eleita” para cuidar do
participante adoecido embora exista outros filhos que poderiam auxiliar nessa tarefa.

Por isso, a importancia dessa mulher (“eleita” como cuidadora) compreender o
feminismo, que preconiza além da igualdade entre os sexos a redefinicdo do papel da
mesma ha sociedade, ou seja, compreender o lugar que ocupa, propiciara a esta
cuidadora ter uma consciéncia critica e consequentemente, redividir os cuidados com
o restante da familia.

Segundo dados da Pesquisa Nacional por Amostra de Domicilios, em 2017, as
mulheres continuaram a trabalhar 20,9 horas por semana em afazeres domésticos e
no cuidado de pessoas, quase o dobro das 10,8 horas dedicadas pelos homens. Entre
os 88,2 milhdes de mulheres de 14 anos ou mais, 92,6% delas fizeram essas duas
atividades no ano passado, uma leve alta frente aos 90,6% de 2016. J& a propor¢ao
de homens aumentou de 74,1%, em 2016, para 78,7% dos 80,5 milhdes de pessoas
do sexo masculino nessa faixa de idade. Isto posto, ressalta-se que segundo Hirata
(2014, p 67) “as cuidadoras sdo em sua maioria as mais pobres, as menos
qualificadas, de classes subalternas, imigrantes. S&o, na Franca, quase 90%

mulheres, no Brasil, mais de 95%.”
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Figura 1 - Taxa de realizagéo de afazeres domésticos ou cuidados de

pessoas
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Fonte: Outras fontes de trabalho, PNAD continua, 2017.

Com a apresentacéo de dados da PNAD 2017 (fig.1), € possivel identificar que
os afazeres domésticos e cuidados de pessoas, prestados pela mulher, normalmente
é invisivel ou despercebido por nossa sociedade, ou seja, um trabalho ndo medido e
nem precificado.

Segundo Teles (2003), o feminismo significa também um processo de
reeducacao, ruptura com uma histéria de submissao e descobrimento das préprias
potencialidades. Com isso, € de suma importancia a compreensao dessa cuidadora
cuja a centralidade do cuidado esta atrelada a transferéncia dos custos do cuidado as
familias, ou melhor, a figura feminina, custo este ndo somente financeiro, mas
especificamente do trabalho em cuidar de seu ente adoecido, o qual normalmente é
um(a) idoso(a).

Diante desse cenario, destaca-se necessidade da existéncia de programas com
enfoque na mulher, como uma das formas de diminuir as desigualdades de género,
ou seja, substituindo uma posicéao tutelada e subordinada da mulher no espaco publico

e no privado, assim como a inclusédo dessa questdo na agenda governamental.
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2.5 ENVELHECIMENTO E FAMILIAS

Em paises como o Brasil, 0 aumento de pessoas idosas esta relacionado com
0 avanco tecnoldgico na area da saude, como vacina, antibioticos e tratamentos
realizados. Juntamente com este avanco, a queda da fecundidade iniciada na década
de 1960, vem possibilitando esta explosédo no pais de pessoas com mais de sessenta
anos de idade (FARIA e PAIXAO, 2018).

Segundo Brito, analista do Instituto Brasileiro de Geografia e Estatistica (IBGE):

De 2018 para 2019 aumentou o cuidado de idosos, chegando a 10,5%. As
pessoas que realizaram cuidados o fizeram para pessoas de 60 anos ou mais
de idade. A Unica faixa em que houve reducdo no periodo (2016-2019) foi o
cuidado de criancas de 0 a 5 anos, que ficou em 49,2% das pessoas que
realizaram algum tipo de atencdo a esses pequenos. (Disponivel em
https://potenginews.com.br/segundo-o-ibge-cresce-numero-de-familiares-
que-cuidam-de-idosos-no-brasil acesso em: 13 de julho de 2021).

De acordo com 0 mesmo 6rgao, 28 milhdes de brasileiros com mais de 60 anos,
namero este que representa 13% da populacdo do pais e esse percentual tende a

dobrar nas préximas décadas, segundo a Projecdo da Populacao, divulgada em 2018
pelo 6rgdo. De acordo com IBGE, a relacdo entre a porcentagem de idosos e de

jovens é chamada de “indice de envelhecimento”, que deve aumentar de 43,19%, em
2018, para 173,47%, em 2060. Esse processo pode ser observado graficamente pelas
mudancas no formato da piramide etaria ao longo dos anos, que segue a tendéncia
mundial de estreitamento da base (menos criancas e jovens) e alargamento do corpo
(adultos) e topo (idosos). (Disponivel em:
https://agenciadenoticias.ibge.gov.br/agencia-noticias/2012-agencia-de-
noticias/noticias/24036-idosos-indicam-caminhos-para-uma-melhor-idade.  Acesso
em 21 de julho de 2021).

Segundo este 06rgdo, as principais causas para essa tendéncia de
envelhecimento seriam o menor nimero de nascimentos a cada ano, ou seja, a queda
da taxa de fecundidade, além do aumento da expectativa de vida do brasileiro. Desde

1940, a expectativa ja aumentou 30,5 anos (fig.2).

Figura 2 - Projecao da Populagéo Brasileira (homem e mulher): 1940-2060


https://potenginews.com.br/segundo-o-ibge-cresce-numero-de-familiares-que-cuidam-de-idosos-no-brasil%20acesso%20em:%2013
https://potenginews.com.br/segundo-o-ibge-cresce-numero-de-familiares-que-cuidam-de-idosos-no-brasil%20acesso%20em:%2013

56

Fomen e 1940 1980
2018 2060

Fonte: Censo 1940; Censo 1980; Projecdo da populagdo Brasil e unidade da Federacdo

revisao 2018

De acordo com a PNS, 17,3% dos idosos apresentavam limitagdes funcionais

para realizar as Atividades Instrumentais de Vida Diaria (AIVD), que sédo tarefas como

fazer compras, administrar as financas, tomar remédios, utilizar meios de transporte,

usar o telefone e realizar trabalhos domésticos. E essa propor¢do aumenta para

39,2% entre os de 75 anos ou mais. Nesse contexto, destaca que:

o mundo contemporaneo do adulto de idade avangada, bem como o futuro, é
e sera predominantemente um mundo de mulheres. O aumento da
longevidade ocorrido na populacdo em nivel mundial implica a existéncia de
mais de uma geracdo de velhos(as) em uma mesma familia, e as projecdes
demograficas indicam que no, futuro, essas geracfes estardo compostas,
principalmente, por mulheres velhas que, possivelmente, estejam cuidando
de suas velhas mées ou avos (SALGADO, 2002, p. 9).

Como definida na politica nacional do idoso (PNI), Lei n°8. 842, de 4 de janeiro

de 1994, artigo 2°, considera-se idoso, para os efeitos desta lei, ” a pessoa maior de

sessenta anos de idade”. Assim, como constam nessa politica 0s seguintes principios

no art. 3°:

| - a familia, a sociedade e o estado tém o dever de assegurar ao idoso todos
os direitos da cidadania, garantindo sua participacdo na comunidade,
defendendo sua dignidade, bem-estar e o direito a vida;

Il - o processo de envelhecimento diz respeito a sociedade em geral, devendo
ser objeto de conhecimento e informacéo para todos;

Il - 0 idoso nao deve sofrer discriminacdo de qualquer natureza;

IV - o idoso deve ser o principal agente e o destinatario das transformacdes
a serem efetivadas através desta politica;
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V - as diferencas econdmicas, sociais, regionais e, particularmente, as
contradi¢cBes entre 0 meio rural e o urbano do Brasil dever&o ser observadas
pelos poderes publicos e pela sociedade em geral, na aplicacdo desta lei.

E no art. 4° as seguintes diretrizes:

| - viabilizacdo de formas alternativas de participacdo, ocupagéo e convivio
do idoso, que proporcionem sua integracdo as demais geracoes;

Il - participacéo do idoso, através de suas organizacfes representativas, na
formulacdo, implementacédo e avaliacdo das politicas, planos, programas e
projetos a serem desenvolvidos;

Il - priorizacdo do atendimento ao idoso através de suas préprias familias,
em detrimento do atendimento asilar, a exce¢éo dos idosos que ndo possuam
condi¢des que garantam sua propria sobrevivéncia;

IV - descentralizagdo politico-administrativa;

V - capacitagéo e reciclagem dos recursos humanos nas areas de geriatria e
gerontologia e na prestacao de servicos;

VI - implementacéo de sistema de informacdes que permita a divulgacdo da
politica, dos servicos oferecidos, dos planos, programas e projetos em cada
nivel de governo;

VIl - estabelecimento de mecanismos que favoregam a divulgagdo de
informacdes de carater educativo sobre os aspectos biopsicossociais do
envelhecimento;

VIl - priorizac@o do atendimento ao idoso em 6rgaos publicos e privados
prestadores de servicos, quando desabrigados e sem familia;

IX - apoio a estudos e pesquisas sobre as questBes relativas ao
envelhecimento.

Paragrafo Unico. E vedada a permanéncia de portadores de doencas que
necessitem de assisténcia médica ou de enfermagem permanente em
instituicbes asilares de carater social.

Entretanto, pode-se definir o idoso:

a partir da idade cronolégica, portanto, idosa é aquela pessoa com 60 anos
ou mais, em paises em desenvolvimento e com 65 anos ou mais em paises
desenvolvidos. E importante reconhecer que a idade cronolégica ndo é um
marcador preciso para as mudancas que acompanham o envelhecimento.
(ORGANIZACAO MUNDIAL DA SAUDE, 2002).

Com isso percebe-se que existem diferencas relacionadas ao estado de saude,
participacdo e niveis de independéncia entre pessoas que possuem a mesma idade.
Segundo Veras e Calda (2004), no final da década de 1980, quando se intensifica um
movimento de valorizacdo do idoso em decorréncia das constatacbes demograficas
acerca do envelhecimento populacional no Brasil, muitos profissionais nas areas da
salde e das ciéncias humanas e sociais tomaram como ponto de partida a marcante
obra de Simone de Beauvoir (1970), e aqui no Brasil os trabalhos de Eneida Haddad
(1986) e de Ecléa Bosi (1987). Estas autoras ja discutiam “a perda do valor social do

idoso, consequéncia do processo do avanco do capitalismo, uma vez que o idoso foi
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bY

sendo considerado descartdvel para o sistema a medida que diminuia a sua
capacidade produtiva”. (VERAS e CALDAS, 2004, p. 16).

Posto isso, o cenario que se desenha é de profundas transformacdes sociais,
ndo s6 pelo maior numero de idosos na sociedade, mas também pelo
desenvolvimento da ciéncia e tecnologia. Segundo Veras (2002), estima-se que 0s
avangos poderdo permitir ao ser humano alcancar de 110 a 120 anos, com a
expectativa de vida atingindo o limite biologico maximo ainda neste século. Séo
mudancas, que exigem a busca de modelos inovadores e contemporaneos que
garantam vida com qualidade para este contingente populacional. No entanto, o
contexto ndo parece favorecer esta atuagao visto que:

a baixa prioridade atribuida aos idosos pelas politicas publicas (assistenciais,
previdenciarias e de ciéncia & tecnologia) evidencia uma percepgéo
inadequada das necessidades especificas deste segmento populacional.
Torna-se necessario, portanto, um esfor¢co politico orientado no sentido de
colocar na pauta da sociedade as necessidades deste segmento
populacional. (VERAS E CALDAS, p.21).

Sendo assim, Assis (1998), aponta que para haver a inclusao do idoso é preciso
desenvolver um olhar que considere o papel do mesmo na sociedade, assim como
sua historia pessoal, sua vivéncia de trabalho, suas relacdes sociais, gostos,
habilidades e interesses. Traduzindo em acfes, o que pode ser feito para favorecer
seu potencial de crescimento e realizacdo, o que pode ou ndo ser mudado, o que
contribui para o seu bem-estar e dignidade.

Dessa forma, depreende-se que o envelhecimento € uma questdo que, embora
incorporada ao campo da saude, ndo tem recebido a devida atencéo dos formuladores

e gestores de politicas publicas. Diante desse contexto:

uma agenda para o desenvolvimento incluiria: a) a salde como eixo das
politicas publicas; b) uma atitude de cuidado na relagdo com a natureza; c)
compromisso com a participagcdo social de todos que incluam o
empowerment4 e a construgcdo dos sujeitos-cidadaos; d) o resgate do lazer;
e) o resgate do espiritual; f) a insercao da perspectiva da promocao da saude,
como prioritaria; g) e a integracdo de outras praticas culturais.(SERRANO
apud VERAS E CALDAS, 2004 p 19).

No contexto de aumento de pessoas idosas no pais, “torna-se evidente a

urgéncia de repensar as politicas publicas vigentes, de modo que assegurem um
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melhor estado de convivio familiar, social, econémico e de salude para as pessoas
idosas e para aquelas que entrardo neste grupo” (FARIA e PAIXAO, 2018, p.4).

Faria e Paixao (2018), enfatizam que diante da reducéo de direitos sociais, a
populacao idosa vem sofrendo os impactos das politicas que sdo voltadas para as
suas demandas, como por exemplo, a reducao dos servigcos de saude, dos beneficios
e até mesmo da impossibilidade de gerir programas sociais.

Sendo assim, evidencia-se a importancia de politicas publicas para promocao
dos cuidados com a saude e bem-estar dos idosos, assim como a importancia do
Programa de Atengdo Domiciliar como alternativa de assisténcia aos idosos que

apresentam doencas que necessitam de cuidados continuos.

2.6 CUIDADOS PALIATIVOS UMA REFLEXAO SOBRE FAMILIA, GENERO E
CLASSE

A interseccionalidade pode ser compreendida uma abordagem tedrica que tem
como objetivo compreender as desigualdades sociais e ser um instrumento de luta
politica para o avan¢o do conhecimento. No caso dos cuidados paliativos, depreende-
gue essa abordagem propiciara dar visibilidade ao papel “imposto” a mulher para o
cuidado e consequentemente Ilutar para a equidade e justica social: “a
interseccionalidade € vista como uma das formas de combater as opressdes multiplas
e imbricadas, e portanto, como um instrumento de luta politica” (HIRARATA, 2014, p.
69).

Compreender os cuidados paliativos € de suma importancia para que a familia
seja atendida nesse momento tdo delicado. Tais cuidados auxiliam a minimizar o
sofrimento e possibilitar a realizacdo de a¢cdes importantes (como atender aos desejos
do participante) e garantir mais tempo de vida com qualidade. Com esse
entendimento, a familia pode conseguir lidar melhor com a morte e se preparar para
isso. Em outras palavras, os familiares tém um papel fundamental, sendo um dos
responsaveis por trazer conforto e tranquilidade ao participante nessa situacao e
poder auxilia-lo a viver melhor.

A presenca da mulher com a atribui¢cdo no ato de cuidar de outros membros da
familia esta relacionada ao processo historico, como ja foi dito. Segundo Costa e
Sardenberg (2008), a subordinacdo da mulher, além de ser um fendbmeno milenar,
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constitui-se, também, na primeira forma de opresséo na historia da humanidade. O
surgimento de uma consciéncia critica feminista acerca dessa opresséo, assim como
das lutas pela liberacéo da mulher, sdo fenbmenos que comecam a se esbocar a partir
do século XVII, delineando-se com maior nitidez e amplitude somente nas ultimas
décadas. Sendo assim, para as autoras, a expressao maxima de consciéncia critica
feminina é o feminismo’ que preconiza a igualdade entre os sexos e a redefinicdo do
papel da mulher na sociedade.

Devido aos atributos socialmente considerados femininos e a capacidade
natural reprodutora, as mulheres sdo, historicamente, as principais encarregadas das
tarefas da espera privada, como o trabalho doméstico e a criagdo dos filhos. Assim, o
estudo de género possui uma grande importancia para na luta por igualdade proposta
pelo feminismo e uma grande importancia também para problematizar a questédo dos
cuidados de forma a desnaturaliza-los enquanto atividade essencialmente feminina.

Com isso, destaca-se que as atividades das mulheres, sdo ainda hoje,

representadas como secundarias, ligadas a assisténcia, ao cuidado e a educacao.

Desta forma,

compreende-se 0 motivo de as politicas sociais voltadas para a familia ainda
nao terem apresentado resultados significativos, pois estas, de uma maneira
geral, ndo alteraram o quadro de excluséo social e pobreza de grande parte
daquela, no quadro da realidade brasileira. Acrescente-se a isso o fato de que
as politicas sociais voltadas para familia em si, ndo séo prioridade para o
Estado e as elites dominantes. E bem verdade que o tratamento dado pelo
Estado minimo ao conjunto das politicas sociais, se aplica as acbes
especificas voltadas para a familia (ARAUJO, 2003, p. 38).

Diante do exposto, depreende-se que politica social direcionada a familia se
restringe a programas focais e € marcada pela desresponsabilizacéo do Estado — e a

responsabilizagdo das mulheres. Sendo assim, compreende-se que:

Apesar de haver mudancas significativas em relagéo a distribuicdo de tarefas
de cuidado entre homens e mulheres dentro do ambito familiar, esta ainda
ndo acontece de maneira igualitaria.... a participagdo no mercado de trabalho,
niveis mais elevados de instrugdo e o pertencimento a geragdes mais jovens
correlacionam-se positivamente com o ideario mais igualitarista. Faz-se
necessario percebermos que as diferencas entre homens e mulheres ndo sédo
um processo natural, elas séo socialmente construidas pela sociedade,
sendo assim, um produto histérico, variavel no tempo e no espaco. Deste

7 Para maiores discussdes sobre o feminismo ver Costa (2004), Costa e Sardenberg (2008), Pinto
(2009), Gonzalez (2011), Arruzza, Bhattacharya e Fraser (2019), Pedro (2012) e Schumaher e Melo
(2017).
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modo é preciso que haja reorganizacdo da divisdo do trabalho, a fim de
proporcionar um maior compartilhamento de atividades, bem como a
construcdo de politicas publicas que possibilitem as mulheres as mesmas
oportunidades de trabalho existentes aos homens para construir relacées
mais horizontais entre os géneros que possam ser reproduzidas e mantidas
nos ambitos do privado e do publico. (KEHDI, 2017, p.73).

Com isso, destaca-se a importancia da mulher na compreensdo desse
processo e em reavaliar a dindmica propria da estrutura familiar, possibilitando sua
reorganizacdo e a busca de estratégias de sobrevivéncia, assim como a distribuicdo
de tarefas de forma justa entre os envolvidos nos cuidados.

Segundo Espindola et al. (2018), as mudancas na estrutura e nos papéis
desempenhados pelos familiares sdo esperadas em momentos de crise, como no
diagnoéstico de doencas graves ou com a proximidade da finitude de um de seus
membros. Logo, é necessario que as equipes de cuidados paliativos também os
incluam na assisténcia, visando o conforto do paciente e de seus familiares, por meio
de atencdo pautada em adequado enfrentamento da morte, aceitacdo da finitude e
minimizag&o do sofrimento.

Posto isto, depreende-se que uma das tarefas das equipes de saude seria
desenvolver vinculos adequados com os participantes e suas familias, por meio da

comunicacdo honesta, efetiva e afetiva. Nesse contexto, aponta-se:

Para a necessidade percebida naqueles que sdo proximos ao paciente de
atribuir significado aos sofrimentos relacionados ao fim da vida e sentido para
a tarefa que desempenham, quando, ainda que impotentes quanto a
progressédo da doenga, percebem nos cuidados algo que pode dar dignidade
aos entes queridos. Entretanto, a vivéncia do cuidado como fardo, a restri¢céo
de atividades, 0 medo, a insegurancga, a solidao, o enfrentamento da morte e
0 apoio inadequado sao fatores que podem aumentar a vulnerabilidade
daqueles que cuidam. Por consequéncia, pode-se pensar que essa
vulnerabilidade compromete a qualidade do cuidado oferecido aos doentes e
aumenta o desgaste emocional de todos, sendo potenciais geradores de
conflito entre familiares (ESPINDOLA et al., 2018, p. 374).

A responsabilidade pelos cuidados recai sobre alguém proximo, e a decisado
sobre quem vai cuidar do doente é geralmente arbitraria. Portanto, o cuidado do
paciente ndo € sempre permeado por sentimentos de amor e afeto, podendo ser
entendido como obrigacdo moral, o que atrapalha o desempenho dessa funcéao e
exige res-significacdo das relacdes entre ambas as partes. (ESPINDOLA et al., 2018).

Segundo Espindola et al. (2018), verifica-se que a atribuicdo dos cuidados aos

doentes em fim de vida usualmente é das mulheres — esposas, méaes, filhas e noras.
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Essa tarefa € delegada as mulheres por conta de concepg¢bes culturais que
consideram a questao como algo ligado ao feminino — a mulher seria responsavel por

prestar os cuidados aos outros desde o nascimento até a morte. E importante refletir:

acerca dessa naturalizacdo do cuidado como atribuicdo feminina pois se
reconhece que os papéis feminino e masculino sdo construcdes sécio-
historicas e, portanto, o “cuidar’ ndo seria competéncia intrinseca das
mulheres. Cabe também aos profissionais de salde se questionarem sobre
a reproducéo dessas concepcdes em sua atuacio (ESPINDOLA et al., 2018,
p. 374).

De acordo com Draibe (2007), familia e género se assentam em uma base
conceitual comum, com relagcdo aos sistemas de politicas sociais: a esfera doméstica
da reproducéo social e a divisdo sexual do trabalho em que se baseia e tal porcdo da
reproducao social abarcaria as atividades de procriacdo, a alimentacéo, os cuidados
de protecdo fisica dos membros dependentes, criangas, idosos, portadores de
deficiéncias, assim como O acesso a recursos e ativos sociais, econdmicos e
simbdlicos, internos e externos a instituicdo familiar.

Em funcéo disso, Espinola (2018) diz que a assisténcia paliativa a doentes e
familiares justifica-se por conta de que esses sujeitos enfrentam, ao longo do
adoecimento, perdas simbdlicas como a dos papéis sociais, da autonomia e da
identidade, além da perda real, ou seja, o 6bito do enfermo. Os cuidados nesse caso
devem ser pautados por comunicacdo honesta e favorecendo a manutencdo da
autonomia e da dignidade de doentes e familiares.

Sendo assim, enfatiza-se que cada familia possui seu lugar de fala e a
compreensao desse aspecto, propiciara aos profissionais envolvidos no atendimento,
uma melhor intervencdo em suas particularidades. Pensando no “meu lugar de fala”,
como profissional e uma das cuidadoras de “minha” avd com 93 anos, € possivel
perceber a necessidade das mulheres refletirem para avancar e mudar os diferentes
olhares e perspectivas fruto da desigualdade inerente da sociedade capitalista.

Assim, no préximo capitulo sera enfatizado o olhar das cuidadoras no processo
de cuidado, onde seréo explicitadas as principais dificuldades com intuito de romper
determinados aspectos criados e perpetuados pela nossa sociedade, ou seja,
contribuir para o debate de qualidade, assim como propiciar a disseminacao dessa
discusséo para a construgao de novo modelo de cuidado aos participantes em fim de

vida.
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CAPITULO 3 - AS CUIDADORAS E AS REFLEXOES SOBRE O CUIDADO

3.1 ASPECTOS METODOLOGICOS DA PESQUISA

Segundo Minayo (2002), a metodologia € o caminho e a pratica exercida na
abordagem realizada e ocupa um lugar central no interior das teorias e esta referida a
elas. Com isso, para a autora a metodologia “inclui as concepgdes tedricas de
abordagem, o conjunto de técnicas que possibilitam a constru¢do da realidade e o
sopro divino do potencial criativo do investigador” (MINAYO, 2002, p. 16).

Sendo assim, a pesquisa pode ser compreendida como:

A atividade basica da ciéncia na sua indagacao e construcdo da realidade. E
a pesquisa que alimenta a atividade de ensino e a atualiza frente a realidade
do mundo. Portanto, embora seja uma pratica tedrica, a pesquisa vincula
pensamento e acdo. Ou seja, nada pode ser intelectualmente um problema,
se ndao tiver sido, em primeiro lugar, um problema da vida pratica. As questdes
da investigacéo estdo, portanto, relacionadas a interesses e circunstancias
socialmente condicionadas. S&o frutos de determinada insercéo no real, nele
encontrando suas raizes e seus objetivos (MINAYO, 2002, p. 17-8).

Com relacdo ao aspecto metodologico esclarece-se que as entrevistas
ocorreram no més de agosto de 2021 com seis familias, cujos participantes
apresentam alguma doenca crénica avancada ou sindrome incuravel e encontram-se
dependentes de cuidados ou de um técnico de enfermagem ou de uma cuidadora.

A ideia inicial seria entrevistar as cuidadoras de participantes terminais,
entretanto, isso se tornou dificil, visto que muitos, ao ingressarem no Programa de
Atencdo Domiciliar, os mesmos eram admitidos numa situagéo bastante complexa,
onde a doenca progredia rapidamente, levando ao Obito, dificultando assim, a
realizacdo da entrevista, no entanto ressalta-se que as cuidadoras entrevistadas
assistem participantes com PPS® menor que 40%.

As entrevistas nao foram gravadas, pois percebeu-se que no agendamento das
mesmas, que as responsaveis mostraram certo desconforto e receio de responder
algo que ocasionasse a perda do Home Care; sendo assim, para deixar a entrevistada
a vontade e consequentemente alcancar o objetivo da pesquisa, optou-se pela néo
gravacao. A entrevista semiestruturada combinou perguntas definidas com perguntas

espontaneas, que surgiram durante a entrevista.

8 Acerca da PPS, cf. nota 2.
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No primeiro momento da entrevista, foram detalhadas informagdes da
pesquisa: o0 nome da universidade, o titulo, objetivo, justificativa, potenciais beneficios
e a relevancia do tema. Foi esclarecido também como ocorreria a entrevista e
explicada, a possibilidade de retirada de alguma pergunta, se assim desejasse.
Ademais, foi destacado o compromisso em preservar o anonimato, confidencialidade
e a necessidade da assinatura do Termo de Consentimento Livre e Esclarecido®
(TCLE). Na apresentacao das entrevistas com a preservacao do anonimato, conforme
preconizado nos preceitos éticos da pesquisa, 0s nhomes dos participantes serao
substituidos por A, B, C, D, E e F e posteriormente serdo destacadas as analises.

Sendo assim, concorda-se com o pensamento da Minayo (2002), a qual
destaca que a teoria é construida para explicar ou compreender um fenémeno,
entretanto, nenhuma teoria, por mais bem elaborada que seja, da conta de explicar

todos os fendmenos e processos.

3.2 CARACTERIZACAO DOS PARTICIPANTES E DAS CUIDADORAS
ENTREVISTADAS

Entrevistado A

Homem, 70 anos, preto, “cuidador” informal, ndo possui curso de cuidador,
aposentado, divorciado, religido catélica e renda nao informada.

A visita domiciliar ocorreu dia 12 de agosto, a qual foi previamente agendada
com o filho da participante. A mesma possui 96 anos, apresenta diagnéstico de
sindrome Demencial, ventila em ar ambiente, alimentacéo por via oral e eliminacdes
fisiol6égicas em fraldas. Participante ingressou no programa em 2019, encontra-se na
modalidade Internacdo Domiciliar com o seguinte plano terapéutico: técnica de
enfermagem 24h, terapias, materiais, medicamentos e equipamentos. Com relacéo
ao suporte familiar, possui 2 filhos, sendo que um reside com sua genitora, o qual se

apresentou como cuidador informal e foi entrevistado.

9 No que se refere ao consentimento livre e esclarecido é definido como: “anuéncia do participante da
pesquisa ou de seu representante legal, livre de simulacdo, fraude, erro ou intimidagdo, apoés
esclarecimento sobre a natureza da pesquisa, sua justificativa, seus objetivos, métodos, potenciais
beneficios e riscos” (RESOLUCAO 510/2016 DE ETICA NA PESQUISA). Com relacdo a
confidencialidade esta pode ser compreendida como: a garantia do resguardo das informacdes dadas
em confianga e a protec&o contra a sua revelagdo no autorizada” (RESOLUCAO 510/2016 DE ETICA
NA PESQUISA).
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Com relagéo a primeira pergunta sobre o significado de cuidados paliativos o
mesmo relatou que ndo saberia informar exatamente o que é, mas compreende que
deve propiciar o conforto necessario a participante, onde sem a presenca da técnica
de enfermagem, isso ndo seria possivel.

A segunda pergunta consistiu em compreender acerca dos cuidados no
domicilio (dificuldades e facilidades) e pontos positivos e negativos. O mesmo
informou de forma objetiva que as modificagcbes ocorridas no domicilio, como a
retirada de uma comoda no quarto ou as mudancas ocasionadas com a entrada do
Home Care, foram em beneficio de sua genitora, a qual péde permanecer em casa
com segurancga, ou seja, ele associou o atendimento domiciliar como algo positivo.

O cuidador informou que a escolha para o atendimento domiciliar inicialmente
foi do médico do hospital com aceitacdo da familia. O mesmo destacou que no inicio
do atendimento domiciliar, a participante ndo era acompanhada por um técnico de
enfermagem, o que ocasionou a piora no quadro, onde surgiram diversas lesdes na
pele e declinio de seu quadro clinico, mas apdés a alteracdo no suporte (inclusdo da
técnica de enfermagem) a mesma encontra-se estavel e ha meses nao hospitaliza.

Com relacdo a divisdo de cuidados o filho informou que seu irmdo auxilia
pontualmente, visto que as técnicas realizam os cuidados com sua genitora. Quando
questionado sobre o que poderia ser feito pela operadora de saude, o responsavel
solicitou a manutencdo do suporte domiciliar, com as técnicas de enfermagem,
materiais, medicamentos e equipamentos, para evitar assim, uma internacao

hospitalar.

Entrevistada B

Mulher, 32 anos, branca, cuidadora formal, possui curso de cuidador, casada,
religido catdlica e renda néo informada.

A visita domiciliar foi previamente agendada com a filha que ndo pdde estar
presente, devido ao seu trabalho. Participante com 91 anos, diagnostico de sindrome
Demencial avancada, Parkinson e Hipertensdo Arterial Sistémica. No momento da
visita, a participante encontrava-se na sala sentada numa poltrona, ndo apresentou
interacdo com meio, segundo a cuidadora a mesma encontra-se com a integridade

cutanea preservada, realizada banho de aspersdo com auxilio da cadeira higiénica,
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alimentacdo via gastrostomia, com dieta de prova com a fonoaudiéloga, ventila
espontaneamente em ar ambiente e eliminacgdes fisioldégicas em fraldas.

Participante admitida no programa em 2019 encontra-se na modalidade
Assisténcia Domiciliar com o seguinte plano terapéutico: visita médica mensal,
fisioterapia motora e respiratéria 3x na semana, fonoaudiologia 3x na semana e
atendimento pré-hospitalar (remo¢do em caso de urgéncia ou emergéncia).

Com relacéo ao suporte familiar a participante possui uma filha. A entrevista
ocorreu com a cuidadora contratada pela familia. A mesma informou que entende que
os cuidados paliativos tém como objetivo dar o conforto a participante. Destacou que
0 atendimento domiciliar tem como positivo 0 menor risco de contaminacado quando
se compara ao ambiente hospitalar, mas néo soube informar o lado negativo por ser
contratada pela familia a prestacéo do servico.

Com relacdo a deciséo pelo atendimento ocorreu por solicitacdo da familia, a
qual enviou pedido médico para a operadora de saude. No que refere ao impacto do
atendimento domiciliar, a cuidadora ndo soube informar, mas relatou que a filha
colocou camera no domicilio por néo residir com sua genitora, embora sua residéncia
seja proxima. Com relacdo ao que pode ser feito pela operadora de salude para
melhorar a assisténcia prestada, a cuidadora ndo soube informar e alegou que caberia

a responsavel responder.

Entrevistados C

Mulher, 59 anos, branca, cuidadora informal (genitora), ndo possui curso de
cuidador, casada, religido catodlica e do lar.

Homem, 64 anos, branco, cuidador informal (genitor), ndo possui curso de
cuidador, casado, religido catdlica e aposentado.

A visita domiciliar ocorreu dia 12 de agosto, a qual foi previamente agendada
com a genitora do participante. Participante com 30 anos, portador de Distrofia
Muscular de Duchene desde os 07 anos de idade, h4d 03 anos encontra-se em
ventilagcdo mecanica invasiva apresentando importante complicacdo anatdmica em via
aérea em janeiro de 2019, conforme descrito no relatério médico da empresa de Home
Care. Embora a maioria dos participantes seja de idosos, salienta-se ser valido ouvir

os cuidadores de um participante adulto, com uma doencga progressiva grave, para
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compreensao de suas necessidades, assim como identificar como ocorre a
organizacdo dos cuidados na familia.

No momento da visita domiciliar, o participante encontrava-se sentado numa
cadeira de rodas adaptada, lucido, orientado, verbalizando suas necessidades,
segundo a genitora, apresenta integridade cutanea preservada, realiza banho de
aspersdo com auxilio da cadeira higiénica custeada pela familia e confeccionada sob
medida, alimentacdo via gastrostomia, tragueostomizado e com eliminacdes
fisioloégicas em fraldas.

Participante admitido no programa em 2017 encontra-se na modalidade de
internacdo domiciliar de alta complexidade com o seguinte plano terapéutico: técnica
de enfermagem 24h, fisioterapia, fonoaudiologia, visita médica, visita do enfermeiro,
materiais, medicamentos e equipamentos.

Os pais informaram que entendem que os cuidados paliativos proporcionam
qualidade de vida a seu filho. Os cuidadores relataram que no inicio do atendimento
a principal dificuldade foi a fixacdo da escala do técnico de enfermagem, pois a
rotatividade dos profissionais gerava inseguranca, quando aparecia uma técnica
coringa ou qualquer outro profissional, para realizar o atendimento, visto que ndo
sabia como o cuidado ocorreria, assim como nao tinha conhecimento sobre as
habilidades da profissional com o participante. Em outras palavras, os cuidadores
relataram a preocupacao, devido a complexidade do quadro clinico de seu filho e por
nao saber como seria o cuidado da nova profissional com o0 mesmo, entretanto,
destacou como positivo em acordar e ver seu filho em casa, apés diversas internacdes
hospitalares, as quais foram desgastantes.

Com relacao a divisdo de cuidados a genitora relatou que embora os técnicos
de enfermagem realizem os procedimentos com seu filho, ela aprendeu com os
Mesmos a manusear 0s equipamentos e realizar os procedimentos, pois ja esteve em
seu domicilio profissionais sem a qualificacdo adequada a complexidade do
participante e por seguranca optou em aprender, até para identificar os problemas e
sinaliza-los junto a empresa de Home Care. J4 o pai do participante fica com a
atribuicdo em resolver algum problema burocratico junto a operadora. Os pais
relataram que no geral o atendimento esta ocorrendo de forma satisfatoria e solicita a

operadora a permanéncia do atendimento domiciliar.
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Entrevistada D

Mulher, 35 anos, branca, cuidadora formal, possui curso de cuidador, casada,
religido catdlica e renda ndo informada.

A visita domiciliar ocorreu dia 20 de agosto, a qual foi previamente agendada
com o filho da participante. Participante com 102 anos, com diagndstico de
Hipertensdo Arterial Sistémica, Doenca Pulmonar Obstrutiva Cronica, Constipagao
Crobnica, Fibrilacdo Crbénica, Glaucoma e Sindrome Demencial, ndo responsiva,
acamada, realiza banho de aspersdo com auxilio da cadeira higiénica, apresenta
lesdo em membros inferiores, fragilidade capilar, em uso de concentrador,
alimentacdo por via oral e eliminacdes em fraldas.

A patrticipante foi admitida no programa em 2017 e encontra-se inscrita no
Programa de Atencdo Domiciliar na modalidade de internacdo domiciliar de média
complexidade onde estdo contemplados: a técnica de enfermagem por um periodo de
12h, terapias, materiais, medicamentos e equipamentos.

Importante destacar que no momento da visita domiciliar, a participante
encontrava-se sentada na cadeira de rodas, um pouco agitada e com “expressao de
incobmodo e dor” onde o contato foi realizado com a empresa de forma imediata e a
médica assistente prescreveu uma medicacgao, a qual ficou de ser entregue no mesmo
dia.

Com relagcédo ao suporte familiar a participante possui dois filhos, mas reside
com o neto e cuidadoras. A cuidadora informou que compreende que cuidados
paliativos devem fornecer tranquilidade e cuidado com a participante. Com relagéao a
cuidar de uma participante em domicilio, a mesma relatou que se sente insegura em
caso de intercorréncia, por ndo ter a presenca da técnica de enfermagem 24h no
domicilio. A mesma informou que a opcédo para ter o atendimento domiciliar ocorreu
com a indicacdo do médico e concordancia do filho. Com relagdo ao impacto trazido
pelo atendimento domiciliar, a mesma nao soube informar, mas sinalizou que acha
que a familia estd acostumada com a rotina da empresa do Home Care, pois 0
atendimento ocorre ha 5 (cinco) anos.

No que se refere a divisdo nos cuidados, a cuidadora informou que o filho
resolve as questbes burocraticas junto a empresa e 0 neto que mora com a
participante, intervém de forma pontual quando necessario. No final da entrevista, a

cuidadora informou que poderia melhorar a comunicagao entre operadora e empresa
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de Home Care, para atender a participante de forma mais rapida nas suas

necessidades. Além disso, solicitou autorizacdo para a técnica de enfermagem 24h.

Entrevistada E

Mulher, 50 anos, branca, “cuidadora” informal, ndo possui curso de cuidador,
casada, religido catolica e renda néo informada.

A visita domiciliar ocorreu dia 20 de agosto, a qual foi previamente agendada
com a filha da participante. A mesma apresenta diagnéstico de Hipertensa Arterial e
Sequelas de Aneurisma Cerebral. Participante com 78 anos, nao responsiva, restrita
ao leito, integridade cutanea preservada, alimentacdo via gastrostomia, dieta
industrializada, em uso de concentrador continuo, cilindro de oxigénio SOS e
eliminagdes em fraldas.

A participante foi admitida no programa em 2013 e encontra-se inscrita no
Programa de Atencdo Domiciliar na modalidade de internacdo domiciliar com o
seguinte plano terapéutico, por forca de liminar judicial: técnica de enfermagem 24h,
terapias, materiais, medicamentos equipamentos.

Com relacdo ao suporte familiar a participante possui dois filhos. A filha
informou que a participante apresenta o perfil para cuidados paliativos, pois ndo ha
mais recurso, devido a evolucéo da doenca e por isso optou pelos cuidados em casa,
para dar o conforto necessario para sua genitora. A mesma acrescentou que realizou
trabalho voluntario no Inca, onde adquiriu conhecimento sobre a importancia dos
cuidados paliativos.

A “cuidadora” informou que no inicio do atendimento domiciliar teve problema
com a empresa de Home Care, devido a rotatividade das técnicas de enfermagem,
porém apos a substituicdo do prestador, os problemas foram sanados, até o momento.

A mesma informou que reside no mesmo prédio que sua genitora, criou um
grupo de whatsapp com as técnicas da empresa, onde tem o conhecimento sobre as
intercorréncias, a frequéncia dos profissionais e qualquer outro problema na prestacao
do servico. Segundo a mesma, este grupo teve como objetivo facilitar a comunicacao
e para poder dar conta de suas tarefas. Em outras palavras, a “cuidadora” relatou que
isso é um ponto positivo no atendimento domiciliar, ou seja, propiciar que sua genitora

esteja em domicilio com suporte da equipe, associado ao acolhimento dos



70

profissionais, que proporciona a participante atencdo diferenciada, quando
comparada ao hospital.

A filha acrescentou que o Home Care lhe proporcionou um “descanso” por
saber que sua mée esta sendo assistida por uma equipe multidisciplinar. Em outras
palavras, a mesma destacou que o atendimento domiciliar, a0 mesmo tempo em que
é invasivo, pode ser compreendido também como um facilitador para a manutencao
da participante em domicilio. Com relacdo ao que a operadora poderia fazer para
melhorar a assisténcia, a mesma relatou que, no momento, o atendimento esta

ocorrendo de forma satisfatéria em conformidade com a liminar judicial.

Entrevistada F

Mulher, 50 anos, branca, cuidadora formal, ndo possui curso de cuidador,
casada, religiao catdlica e renda ndo informada.

A visita domiciliar ocorreu dia 20 de agosto, a qual foi previamente agendada
com a filha da participante. A mesma possui 92 anos, diagnostico de Alzheimer,
acamada, sem interacdo com o meio, ndo responsiva, pele integra, ventilando
espontaneamente em ar ambiente, dieta artesanal pela gastrostomia e eliminacdes
fisiolégicas em fraldas.

Participante foi admitida no programa em 2017 e encontra-se inscrita no
Programa de Atencdo Domiciliar na modalidade de internacdo domiciliar com o
seguinte plano terapéutico: técnica de enfermagem 12h, terapias, materiais,
medicamentos e equipamentos.

Com relacdo ao suporte familiar a participante possui sete filhos. A cuidadora
nao soube informar o que séo cuidados paliativos, pois nunca ouviu falar. A mesma
destacou como facilidade no atendimento domiciliar € poder cuidar da participante em
domicilio, ao invés do hospital, devido ao risco de infec¢céo e contaminacédo, devido a
pandemia.

Além disso, destacou que o atendimento domiciliar pode evitar a internacao,
visto que a ultima ocorreu em 2017, no entanto, destacou como dificuldade o receio
da participante apresentar uma intercorréncia fora do horario da técnica de
enfermagem. A cuidadora informou que a solicitagdo para o atendimento domiciliar

ocorreu pelo médico do hospital com a autorizacao também dos filhos da participante.
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Com relacéo aos impactos trazidos pelo Home Care, a cuidadora informou que
acha que a familia est4 acostumada, pois ja sdo quatro anos com o atendimento, mas
destacou que a rotina muda quando ha substituicdo da técnica de enfermagem, pois
leva um tempo para a profissional se acostumar a participante e a rotina da residéncia.

A mesma entende que o atendimento domiciliar ndo trouxe tanto impacto
negativo, visto que a familia ndo reside junto com a participante, embora seja
presente. No que se refere a divisdo de cuidados, a cuidadora informou que
normalmente os problemas sdo gerenciados pela filha que cuida do atendimento
domiciliar e o pagamento das cuidadoras e da secretaria do lar.

No final da visita a cuidadora destacou que o que poderia ser feito pela
operadora € a inclusao da técnica de enfermagem 24h por uma questédo de conforto

e seguranca para a participante.

3.3 ANALISE DOS DADOS

O primeiro item a ser destacado, diz respeito ao entendimento acerca dos
cuidados paliativos para as cuidadoras, as quais destacaram algumas palavras como:
“segurancga, conforto e qualidade de vida ao participante”. Ou seja, depreende-se que
algumas cuidadoras, apresentam uma nocao sobre cuidados paliativos, porém
nenhuma soube definir este tipo de cuidado, onde inclusive uma disse efetivamente
nao saber o que seriam estes cuidados.

Os cuidados paliativos:

oferecem, entdo, ndo apenas a possibilidade de suspender tratamentos
considerados flteis, mas também a realidade tangivel de ampliacdo da
assisténcia oferecida por uma equipe que pode cuidar dos sofrimentos
fisicos, dos sintomas da progressdo da doenca ou das sequelas de
tratamentos agressivos que foram necessarios no controle da doenga grave
e incuravel. O sofrimento emocional € muito intenso. Nele, o doente toma

consciéncia de sua mortalidade. E essa consciéncia o leva a busca do sentido
de sua existéncia (ARANTES, 2019, p 43).

Nos casos entrevistados, embora o pedido para inclusdo no Programa de
Atencdo Domiciliar tenha sido realizado por um médico com a concordancia dos
responsaveis, os profissionais de saude precisam se capacitar para atender essa
demanda que cresce de forma bastante significativa no contexto domiciliar. Com isso,
para Arantes (2019, p.44), “os médicos profetizam: nao ha nada mais a fazer. Mas

isso nédo e verdade. Pode ndo haver tratamentos disponiveis para a doenga, mas ha
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muito mais a fazer pela pessoa que tem a doencga”. Segundo Arantes (2019), o
encaminhamento para os Cuidados Paliativos € absolutamente necesséario para
viabilizar uma boa qualidade de vida na finitude humana. Se um dia um dos
profissionais de saude for diagnosticado com doenca terminal podera ter certeza que
€ um sofrimento, porém ter alguém que se importe com esse sofrimento no fim da vida
€ uma das coisas que trazem muita paz e conforto para quem estd morrendo e para
seus familiares.

O segundo item a ser destacado refere-se a idade avancada dos participantes,
salvo um, ou seja, ou seus filhos também ja sdo idosos e ndo apresentam condi¢cdes
fisicas para exercer o papel de um cuidador ou permanecem no mercado de trabalho
e por isso contrataram um cuidador para exercer tais tarefas. Com isso, percebe-se
qgue alguns filhos idosos ja precisam de cuidados e outros, possivelmente, em breve,
necessitardo de auxilio para a realizagdo das atividades de vida diéria.

Segundo a OMS, em até 2025, o Brasil sera o sexto pais do mundo em namero
de idosos. Ainda é grande a desinformacdo sobre a saude do idoso e as
particularidades e desafios do envelhecimento populacional para a saude publica em
nosso contexto social. O aumento da expectativa média de vida também aumentou
acentuadamente no pais. Este aumento do nimero de anos de vida, no entanto,
precisa ser acompanhado pela melhoria ou manutencao da saude e qualidade de vida.
(Disponivel em
https://bvsms.saude.gov.br/bvs/publicacoes/envelhecimento_ativo.pdf. Acesso em
13-09-21)

A Organizacdo Mundial da Saude argumenta que o0s paises podem custear o
envelhecimento se 0s governos, as organizacfes internacionais e a sociedade civil
implementarem politicas e programas de “envelhecimento ativo” que melhorem a
salde, a participacdo e a seguranca dos cidaddos mais velhos. Sendo por isso a
necessidade do planejamento. (Disponivel em
https://bvsms.saude.gov.br/bvs/publicacoes/envelhecimento_ativo.pdf. Acesso em
13-09-21).

Das seis entrevistas realizadas foi identificado que somente a entrevistada C
exerce o papel de cuidadora informal, ficando a cargo da técnica de enfermagem ou
da cuidadora formal, exercer tais funcdes no que se refere aos outros participantes.
Assim como, o entrevistado A, uma vez que embora o filho tenha se identificado como

cuidador informal, o mesmo nédo exerce as tarefas desse profissional, ficando também
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a cargo da técnica de enfermagem todos os cuidados com a participante. Outro
aspecto importante ligado ao cuidador constado nas entrevistas foi que as cuidadoras
nao possuem curso de cuidador, salvo uma a qual faz parte de uma empresa de
cuidador, dai a importancia da equipe de salde estar atenta em capacitar as mesmas
dentro do estritamente pertinente ao que lhe cabe, sem ultrapassar a competéncia do
cuidador, conforme preconizado no Guia Pratico do Cuidador, citado no capitulo
anterior.

O terceiro aspecto a ser destacado ocorreu no segundo dia de visita, ao
adentrar no domicilio observou-se que a participante D, embora ndo verbalizasse
apresentava em sua expresséao facial um aspecto de dor. Imediatamente o contato
com a empresa de Home Care ocorreu pela operadora de salde e o medicamento
entregue no mesmo dia. Entretanto, de acordo com a cuidadora da participante, isso
ndo é a primeira vez que ocorrera e segundo a mesma, a empresa rapidamente
resolveu o problema apresentado, devido a intervencéo da operadora de saude.

Para Arantes (2019), para o alivio fisico acontecer, é preciso médicos que
saibam cuidar disso. Porque ndo da s6 para pegar na mao. Nao da so para sofrer
junto e rezar. Serdo necessarias intervencdes claras e especificas para aliviar o
sofrimento fisico, envolvendo conhecimento técnico sobre controle de sintomas.

Diante disso, percebe-se que nem toda empresa de Home Care credenciada
possui o perfil para assistir os participantes terminais propiciando o bem-estar
resultante do conforto fisico, emocional, familiar, social, espiritual e além de um
suporte logistico rapido, para atender a esse tipo de demanda pontual extremamente
importante.

O quarto item que se ressalta refere-se a mudanca na residéncia para a
instalacdo de equipamentos e na rotina da familia, devido a entrada e saida dos
profissionais de saude e entrega de insumos. No entanto, embora esse aspecto tenha
aparecido na fala das cuidadoras, ndo teve tanta énfase como algo negativo, visto que
as mesmas ja estavam acostumadas com essa rotina ha anos desde a instalacdo do
Home Care. Com isso, percebe-se que, se as entrevistas tivessem ocorrido com as
cuidadoras cujo ente tivesse sido recém-implantado no programa, provavelmente
outros aspectos poderiam ter surgido como: a rotatividade dos profissionais no
domicilio, a perda da privacidade, aumento dos gastos, etc.

O quinto aspecto observado diz respeito a importancia da qualificacdo dos

profissionais que trabalham com o Home Care, uma vez que diferente do hospital, a
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técnica de enfermagem estara “sozinha” com o participante, embora tenha o suporte
da equipe de saude. Com isso, € fundamental o investimento em aperfeicoamento
constante para desenvolver habilidades, onde o profissional precisa além da
competéncia técnica, saber lidar com a familia e se tornar um diferencial nesse tipo
de assisténcia. Em outras palavras, o conhecimento é primordial para o bom
desempenho do profissional em ambiente domiciliar, além disso, € importante a
maturidade e compromisso do mesmo com o participante e sua familia, ou seja, 0
profissional que trabalha no Home Care deve estar preparado para compreender o
participante de forma holistica, envolvendo seus valores culturais, pessoais e
familiares. Algumas vezes o participante, assim como sua familia, vem de uma
trajetéria dificil e precisam de conforto, paciéncia, compreensdo e competéncia,
principalmente os que estdo em cuidados paliativos em fim de vida.

O Ministério da Saude considera como pressupostos da nocédo de competéncia
para a formacéo dos trabalhadores de nivel técnico:

O contexto e a concepgdo de salde que tém como referéncia a Reforma
Sanitaria e o Sistema Unico de Salde. Considera ainda, a concepg&o
ampliada de salde, tomando a qualidade de vida como parametro para essa
concepcdo. O desenvolvimento de competéncias requer também como
pressuposto, a compreenséo global do processo de trabalho em salde, cujas
caracteristicas de organizacdo e de reparticdo de poderes, entre outras,
limitam esse desenvolvimento. Assim, para 0 MS, o conceito de competéncia
deve situar-se na real complexidade do trabalho, nos projetos estruturantes
da reorientagdo do modelo assistencial e no paradigma sanitario do SUS,
explicitando as capacidades a que se recorre para a realizacdo de
determinadas atividades num determinado contexto técnico-profissional e
sociocultural. (MARQUES, 2009, p. 192)

Segundo Marques (2009), o Ministério da Saude defende a nocdo de
competéncia multidimensional, que abarca o individual, o sociocultural, o
situacional e o processual, assumindo que elas sao construidas ao longo da trajetéria
de vida e de trabalho do profissional, que partilha experiéncias e praticas coletivas.

A habilidade da pessoa que tem que estar ao lado de quem sofre, de quem esta

morrendo, é um dom, um talento que se chama empatia. Empatia:

€ a habilidade de se colocar no lugar do outro. Paradoxalmente, ao mesmo
tempo que pode ser a habilidade mais importante para um profissional de
saude que quer trabalhar com Cuidados Paliativos, pode ser também o fator
de maior risco para que ele se torne incapaz de cuidar (ARANTES, 2019, p.
54).
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Segundo Arantes (2019, p.54), a empatia tem seu perigo; compaixao nao.
Compaixao vai além da capacidade de se colocar no lugar do outro: “ela nos permite
compreender o sofrimento do outro sem que sejamos contaminados por ele. A
compaixao nos protege desse risco. “ A empatia pode acabar, mas a compaixao nunca
tem fim. Na empatia, as vezes cega de si mesma, pode-se ir em dire¢do ao sofrimento
do outro e esquecer-se de si mesmo.

O sexto item a ser destacado refere-se a presenca feminina como cuidadora
formal ou informal. A participante A possui dois filhos, sendo 0 que mora com a
genitora, embora tenha se apresentado como cuidador em sua fala, relata que os
cuidados séo realizados pela técnica de enfermagem, uma mulher.

A participante B possui uma cuidadora formal e uma unica filha que por exercer
atividade laborativa, administrada os cuidados de sua genitora sob a forma de
contratacao de pessoas, também mulheres.

O participante C possui seus pais como cuidadores, mas na fala dos mesmos,
fica evidenciado que a genitora auxilia os técnicos nos cuidados do dia a dia, enquanto
0 genitor se responsabiliza com as questdes burocraticas referentes ao atendimento
domiciliar, demarcando uma evidente distincdo baseada nos papéis de género.

A participante D possui uma cuidadora contratada que faz parte de uma
empresa de cuidador e esta sob a supervisdo de uma enfermeira da mesma empresa.
Ou seja, percebe-se a presenca da mulher: como a cuidadora, a técnica de
enfermagem e enfermeira.

A participante E embora a filha tenha se apresentado como cuidadora as
atividades de vida diaria séo realizadas pela técnica de enfermagem e pela secretaria
do lar, uma vez que a responsavel ndo reside com sua genitora.

A participante F possui uma cuidadora contratada pela familia, a técnica de
enfermagem que permanece no domicilio por um periodo de 12h e uma secretéria do
lar para a realizacdo dos afazeres domeésticos e embora possua 7 filhos o
gerenciamento do atendimento domiciliar é feito pela filha.

Diante disso, percebe-se que as cuidadoras entrevistadas dos participantes séo
metade contratadas (cuidadora formal) e a outra parte algum familiar (cuidadora
informal), porém pelo levantamento total dos participantes nas duas modalidades
(Internacado e Assisténcia Domiciliar), verifica-se a presenca de um maior numero de

cuidador informal (conforme gréficos e tabelas nos anexos IV e V), assim como
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evidencia-se a o perfil da pessoa que cuida: uma mulher, branca e que nao possui
curso de cuidador.

Segundo Guedes e Daros (2009), no senso moral construido na sociabilidade
burguesa, as atividades que derivam do ato de cuidar tendem a ser atribuidas as
mulheres e naturalizadas de forma a aparecerem como exclusivas e constitutivas da
condigcédo feminina. Ancorado neste senso moral, as atribuicbes como a maternagem
presentificam-se no cotidiano das mulheres, sobre a forma de dupla jornada de
trabalho.

As mulheres, ainda que exergam atividades profissionais ndo vinculadas ao ato

de cuidar, impdem-se a responsabilidade pelo:

cuidado de seus familiares ou porque estes se encontram em
desenvolvimento (criancas e adolescentes) ou porque, em decorréncia de
avangados processos de envelhecimento ou adoecimento, necessitam de
cuidados intensivos. As mulheres tém, portanto, na construgdo da
sociabilidade burguesa, ampliada a teia de media¢gdes que concorrem para o
processo de alienagdo que coibe a possibilidade de realizacdo de projetos
livres. Cuidar dos familiares, dos companheiros, em concomitancia com as
atividades so6cio-ocupacionais, para cumprir normas historicamente criadas e
interpretadas como inerentes a natureza feminina, tornam-se aspectos de
uma realidade que tende a desprender-se de seus sujeitos e apresentar-se
como eterna (GUEDES E DAROS, 2009, p.2).

Para Guedes e Daros (2009, p.2), é

inegavel as conquistas do movimento feminista, entre outros aspectos, no
guestionamento desse processo de naturalizacdo e no empenho em trazer a
tona a possibilidade e necessidade da igualdade de oportunidades e de
participagdo politica, para além do sexo masculino e feminino.

Segundo Guedes e Daros (2009), a construcdo do papel de cuidar e sua
limitacdo ao ambito doméstico sado identificadas como inerente a esfera privada, como
se a sociabilidade humana fosse cindida em esferas colidentes: uma restrita a
intimidade e outra, a esfera a publica, identificada, entre outros fatores, como a
destinada a participacao politica.

Faria e Nobre (apud Guedes e Daros, 2009), na esteira dessa analise de
Arendt, afirmam que com a consolidacao do capitalismo, cristaliza-se a divisdo entre
as esferas publica e privada e que esta ultima é considerada como o lugar proprio das
mulheres, do doméstico, da subjetividade, do cuidado; enquanto a esfera publica é
considerada como o espago dos homens, dos iguais, da liberdade, do direito.

Prescreve-se, entédo, as mulheres, a maternidade e os cuidados que dela derivam com
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relacdo a preservacédo da casa e dos filhos bem como a tarefa de guardia do afeto e
da moral da familia. Embora prescritos, esses papéis sdo assumidos e revelam-se
como mediacdes que concorrem para os diversos niveis de alienacdo. Naturalizado,
rotineiro, repetitivo, o cuidado do outro atribuido as mulheres se distancia de qualquer
teleologia e aparece como uma causalidade que se impOe sobre a forma de uma
tolerancia avessa a praxis humana.

Para as autoras, a analise dessas politicas destinadas as mulheres, destaca
que estas devem possibilitar a ampliacdo das condicbes de autonomia e
autossustentacao das mulheres de forma a romper com os circulos de dependéncia e
subordinagdo; promover a capacitacao profissional; ampliar o acesso a escolaridade;
possibilitar a revisdo das funcbes do cuidado familiar e da divisdo do trabalho
doméstico; combater a violéncia sexual e doméstica; garantir o exercicio dos direitos
reprodutivos e sexuais; combater a pobreza das mulheres; fortalecer espacos de
democracia como o controle social.

Isto posto, as politicas publicas ndo sdo neutras; ao contrario,

sdo construidas de forma a beneficiar determinados interesses e tendem a
obedecer a ldgica tradicional o Estado, no que tange a fragmentagéo das
acOes (Silveira, 2003). Desta maneira, para que a igualdade das relagbes
sexuais esteja na pauta dessas politicas, é preciso que elas, em sua
totalidade, tenham, no emaranhado de suas redes, a perspectiva de género.
Silveira (2003) considera que caminhar para politicas integradas de género é
uma aspiracdo ainda distante para a maioria dos organismos de politicas para
mulheres na administracdo publica brasileira (GUEDES E DAROS, 2009,
p.10).

Sendo assim, de acordo com Guedes e Daros (2009), superar a atribuicdo do
papel de cuidador de seres humanos em situacdo de fragilidade as mulheres € uma
perspectiva ética a ser construida. Sabe-se que reconstrucdo de valores, ndo se da
por saidas e descobertas individuais. Escolhas e valores cotidianos sao carregados
de sociabilidade e, entender este carater € fundamental para construcdo de uma
causalidade que ndo se imponha como determinista, mas traga, em seu cerne, a
possibilidade de valores que concorram para uma sociabilidade fundada na igualdade

do género humano.
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3.4 REFLEXOES SOBRE O ATENDIMENTO DOMICILIAR PARA OS
PARTICIPANTES EM CUIDADOS PALIATIVOS SOB O OLHAR DAS CUIDADORAS

De acordo com Vasconcelos e Pereira (2018), a promocdo de cuidados
paliativos em ambiente domiciliar permite a pacientes a possibilidade de continuar em
seu contexto familiar e social, com atencdo multiprofissional e disposta a oferecer
suporte e orientacdo aos familiares e/ou cuidadores, evitando internacdes recorrentes
e muitas vezes desnecessarias. Assim, o0 participante permanece em um ambiente
familiar, com riscos diminuidos, o que contribui para sua melhora, mantendo sua
qualidade de vida.

Os cuidados paliativos ainda se encontram em processo de constru¢ao, motivo
pelo qual a maior parte das estratégias de acdo ainda é desafiadora e requerem a
atencdo de uma equipe interdisciplinar. Por isso, essa abordagem nao se restringe a
mera execucao de procedimentos em pacientes, mas a propagacao da preocupacao,
interesse e interacdo. (VASCONCELOS e PEREIRA, 2018).

Considera-se que os cuidados paliativos devem ser oferecidos a pacientes e
seus familiares o mais precocemente possivel, possibilitando seu acompanhamento
durante todo o processo da doenca ameacadora de vida, desde seu diagndstico até o
processo de luto, considerando sempre o foco da atencdo, ndo na doenca a ser
curada, mas no paciente em seus aspectos biopsicossociais, compreendido como “um
ser biogréafico”, ativo, com direito a informacéo e autonomia plena para as decisfes a
respeito de seu tratamento (VASCONCELOS e PEREIRA, 2018).

Apbs a realizacdo das entrevistas, sob o olhar das cuidadoras, depreende-se
ser possivel o cuidado no domicilio para os participantes em cuidados paliativos,
porém foram enumerados alguns itens importantes para a reflexdo no processo de

trabalho tais como:

v A necessidade de acompanhamento por uma equipe interdisciplinar, com
profissionais qualificados no manejo e controle de sintomas;

v" A comunicacgédo entre familia, empresa de Home Care e operadora de saude
deve ser rapida para atender as demandas dos participantes;

v" Deve haver profissionais qualificados e com olhar humanizado para prestar a

assisténcia domiciliar;
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v Profissionais com olhar direcionado para o cuidar, visto que a cura nao é mais
possivel,

v' Agilidade da empresa da empresa de Home Care/operadora de salde em
perceber o momento de alterar o suporte domiciliar para dar conforto ao

participante e seguranca a familia.

A maioria das cuidadoras entrevistadas cuida de um participante com uma
doenca crénica, sendo por isso, importante destacar que a Organizacdo Mundial de
Saude (apud VASCONCELOS e PEREIRA, 2018), recomenda que se inicie 0 servi¢co
focado em pacientes com cancer terminal, pois mais de 80% desses pacientes sofrem
com dores severas e outros sintomas que necessitam de alivio e conforto imediato e
depois, gradualmente, expanda o servico para doencas cronicas e outras doencas
com tempo de vida limitado.

Com relacao ao participante que ingressa no Programa de Atencédo Domiciliar
em cuidados paliativos, sédo utilizadas as tabelas: PPS (Escala de Performance
Paliativa-conforme anexo VI), NEAD (Nucleo Nacional das Empresas de Servicos de
Atencdo Domiciliar-conforme anexo VII), KATZ (Avaliagdo das Atividades Bésicas de
Vida Diaria-conforme anexo VII), além de outras, para verificar qual o perfil e o suporte
adequado para cada caso, porém entendo que tais tabelas devem ser um norte e nao
um definidor do plano terapéutico, visto as questdes psicossociais também devem ser
inseridas nesse contexto. Entretanto, nenhuma dessas tabelas da conta de pensar na
familia e nas cuidadoras.

Outro ponto a ser sinalizado, tendo como base as entrevistas, € que 0s
cuidados paliativos podem ser realizados em domicilio, o que reduz a demanda por
atendimentos hospitalares, porém nao se pode deixar de ter um olhar critico e
compreender que tais acdes também sdo tomadas para atender a empresa de Home
Care que mantém o atendimento domiciliar e seu “lucro” e a operadora de saude que
diminui os custos quando comparados a uma internagéo hospitalar.

Isso posto, segundo Vasconcelos e Pereira (2018), os cuidados paliativos se
apresentam como uma necessidade, contribuindo para a promocdo de alivio e
conforto a pacientes e seus familiares. Fazé-lo em domicilio traz beneficios quanto a
seguranca, comodidade, preservacdo da autonomia e empoderamento desses,
mesmo em um momento tdo delicado. Para que tudo isso ocorra, uma equipe

especializada e bem treinada € imprescindivel e € onde a maior parte dos recursos



80

iniciais para a criagdo de um servico de cuidados paliativos em atengao domiciliar
deve estar. A equipe é responséavel por acolher, orientar, assistir e amparar pacientes,
familiares e cuidadores ao longo de todo o processo de paliativos, desde o diagnostico
até o processo de luto.

Apés as seis entrevistas realizadas, percebe-se que a maioria dos participantes
séo cuidados por uma mulher, com idade entre 30 e 59 anos, religido catdlica, cor
branca, casada, cuja renda nédo foi declarada e onde 3 sdo cuidadoras contratadas e
3 da familia.

Diante disso, no proximo item destacaremos os problemas enfrentados pelas
familias, cujo ente encontra-se em Cuidados Paliativos no Home Care, nesse

momento de pandemia.

3.5 DIFICULDADES ENFRENTADAS NO ATENDIMENTO DOMICILIAR DEVIDO A
PANDEMIA

No Brasil, a disseminacdo da Covid-19 seguiu por um processo de
interiorizacéo da pandemia, no qual a doencga se deslocou principalmente das grandes
cidades, por onde o novo coronavirus entrou no pais, e avangou para cidades
menores no interior. A vista desse comportamento, foi possivel identificar diferentes
tempos epidémicos observados em funcdo da chegada da doenca, da implantacéo
das medidas de combate por gestores publicos e, sobretudo pelo comportamento da
populacdo evitando aglomeracdes, seguindo as recomendacdes sobre habitos de
higiene utilizando mascaras (https://bigdata=covidl9icictfiocruz.br/notatecnica9pdg
acesso 21/09/2021).

O atendimento domiciliar voltou a ser tendéncia nos ultimos dois anos,

7

principalmente em decorréncia da pandemia de covid-19. Este é um tipo de
atendimento que era bastante procurado por pessoas com idade avancada, que
possuiam dificuldades de locomogédo e que ndo podiam se arriscar em hospitais.
Porém, o atendimento domiciliar mudou bastante de publico recebendo jovens e
adultos com sequelas advindas do Covid-19.

Além disso, as pessoas perceberam que o deslocamento € bastante incomodo
e que o que pode ser feito em domicilio traz mais comodidade e tranquilidade. O que
se notou na pandemia é que o atendimento domiciliar se mostrou efetivo e mais

confortavel do que a ida até o hospital enfrentando sala de espera com longas filas e


https://bigdata=covid19icictfiocruz.br/notatecnica9pdg
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com o deslocamento desnecessario. (www.jvicontabilidade.com.br/entenda-porque-

o-atendimento-medico-domiciliar-voltou a ser-tendencia Acesso em 21/09/21).

Diante desse cenario, a operadora de saude adotou algumas medidas para

assegurar a permanéncia do participante em domicilio com seguranca:

v' Realizacao de telemonotiramento com as cuidadoras para prestar orientacées
de saude como: o uso de equipamento de protecéo individual e cuidados com
a higiene;

v Alteragdo no suporte domiciliar devido as manifestagdes clinicas relacionadas
a Covid-19;

v Intensificacdo do monitoramento quando o participante ou familiares
apresentavam sintomas da doenca;

v Isolamento de familiar com suspeita de Covid-19;

v Orientagdo acerca da telemedicina como uma alternativa de cuidado além da
prestacao do servico via empresa de home care.

Com relacéo ao olhar das familias, cujo ente encontra-se com o atendimento
domiciliar, verificou-se no inicio da pandemia uma inseguranca e medo de
contaminagdo e por isso as mesmas adotaram algumas medidas preventivas tais
como: aquisicdo de equipamento de protecdo individual, solicitacdo ao técnico de
enfermagem tomar banho antes de realizar o plantdo, suspensao de algumas terapias,
reducdo da visita de familiares e a resolucao das intercorréncias no domicilio pela
equipe de saude, evitando a hospitalizagdo, na medida do possivel. Quando
necessaria a internacao, esta era pontual e o retorno agilizado pelo hospital, empresa
de home care e operadora de saude, ou seja, com a crise sanitaria grande parte das
familias priorizaram o atendimento domiciliar, como medida preventiva de
contaminagcdo, ou melhor, os processos de desospitalizacdo fluiram com menor
resisténcia por parte dos responsaveis.

Diante dos apontamentos destacados no préximo item destacaremos acerca

do papel do Servigo Social e meu olhar enquanto pesquisadora.


http://www.jvicontabilidade.com.br/entenda-porque-o-atendimento-medico-domiciliar-voltou
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3.6 ATUACAO DO SERVICO SOCIAL NO PROGRAMA DE ATENCAO DOMICILIAR

A Rede Nacional de Cuidados Continuados Integrados (RNCCI), criada no
ambito do Ministério da Saude e do Ministério do Trabalho e da Solidariedade Social,
na qual se inscrevem também os cuidados paliativos de acompanhamento e apoio no
fim de vida, constitui a resposta socialmente organizada para fazer face as
necessidades das pessoas com dependéncia funcional, dos doentes com patologia
cronica multipla e das pessoas com doenca incuravel em estado avancado e em fase
final de vida (MANUAL DE BOAS PRATICAS PARA OS ASSISTENTES SOCIAIS DA
SAUDE NA REDE NACIONAL DE CUIDADOS CONTINUADOS INTEGRADOS,
2006).

A Direcdo-Geral de Saude elaborou em 7 de julho de 2006 o “Manual de Boas
Praticas Para os Assistentes Sociais da Saude na Rede Nacional de Cuidados
Continuados Integrados” com o intuito de proporcionar uma maior qualidade no
desempenho dos Assistentes Sociais que exercem atividades no ambito dos Cuidados
Continuados.

Engquanto que na intervencdo em ambientes institucionais, particularmente nos
internamentos, o foco da acao profissional esta posto na organizacdo e capacitacéo
do individuo e da sua rede de suporte para que estes facam face a
doenca/dependéncia e suas consequéncias, nas equipes domiciliarias o foco da
atencdao profissional esta colocado no meio envolvente, através da conscientizacao e
capacitacdo de grupos de individuos para se organizarem e responderem as
necessidades especiais, garantindo assim, os direitos desses sujeitos (MANUAL DE
BOAS PRATICAS PARA OS ASSISTENTES SOCIAIS DA SAUDE NA REDE
NACIONAL DE CUIDADOS CONTINUADOS INTEGRADOQS, 2006).

Destaca-se, assim, que o Servico Social, segundo o manual de Boas Préticas
para os Assistentes Sociais na Rede Nacional de Cuidados Integrados (2006), atua
no planejamento da alta para a continuidade dos cuidados em domicilio e no

acompanhamento do atendimento domiciliar com as seguintes funcdes:

- Identificacdo da(o) cuidadora(o);

- Compreenséo da dinamica familiar e situacédo de vulnerabilidade;

- Explicacdo acerca do plano terapéutico autorizado e sinalizacéo
junto a equipe de algum aspecto ou necessidade ndo contemplada
no suporte autorizado inicialmente;

- Identificacdo da rede de apoio familiar;

- Orientacdes acerca dos recursos e beneficios existentes.
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- Mediacao de conflitos entre familia e empresa de Home Care;

- Verificagdo sobre o entendimento do responsavel acerca do plano
de cuidados;

- Explicacdo que plano terapéutico autorizado podera ser alterado
conforme as condic8es do(a) participante;

- Orientacao social e previdenciaria;

- Avaliacdo do grau de satisfacdo do(a) participante/familia em
relacdo aos servicos e cuidados prestados;

- Compreenséo da dindmica familiar: expectativas e mecanismos de
adaptacdo comunicacdo, organizacdo familiar, expressdo dos
sentimentos, rede social pessoal e de apoio;

Dessa maneira, percebe-se que além do pontuado nesse manual de boas
praticas, deve-se levar em consideracdo a escuta qualificada junto as familias para
garantir que seus direitos sejam contemplados, ou seja, reafirmar os valores de
liberdade e justica social, conforme previsto no codigo de ética profissional.

O trabalho na area de saude estabelece rela¢des entre o usuario, a instituicao
empregadora (objeto da prética profissional) e o seu trabalho (pratica profissional)
sendo orientado pela instituicdo empregadora, que remete a este profissional a
conhecer sua pratica por meio da rotina operacional institucional. Cabe destacar que,
para Bravo (1996 apud Carmo, 2019), os assistentes sociais atuam nas instituicdes
de saude para administrar a tensdo que existe entre as demandas postas pela
populacao e os limitados recursos para a prestacao de servi¢os. Portanto, as reflexdes
surgem na pratica profissional enquanto trabalhador assalariado bem como, sobre a
possibilidade do assistente social na area da saude de exercé-la em seu cotidiano, e
como as obrigacdes das normas institucionais interferem em sua pratica profissional.

Neste cenario, a Assistente Social se insere na centralidade do paciente e seus
familiares durante o curso da doenca, até a fase final da doenca (morte), acolhendo e
intervindo nas suas necessidades multidimensionais. O trabalho profissional da
Assistente Social:

val muito além de seguir protocolos institucionais, o profissional vai acolher
este paciente e sua familia sobre os aspectos consecutivos da doenga
informando e orientando sobre legislacdo e alteragcdes no que tange seus
direitos. Ou seja, a abordagem pode tocar em assuntos delicados e dificeis
para o binbmio paciente e familia onde muitas familias podem estar
fragilizadas por varias questdes familiares, emocionais, financeiros entre

outros. Portanto, € importante o Assistente Social estar inserido na equipe
multiprofissional nos Cuidados Paliativos. (CARMO, 2019, p. 45)

Segundo Teixeira (2016), para que se realize um bom trabalho com o doente e

com a familia, € crucial que se invista, sobretudo na relacdo com outro, na
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compreensao da realidade do doente e na aceitagdo incondicional das suas decisoes,
independentemente da opinido do técnico, do que seria melhor para o doente. A

assistente social pode desempenhar dois papéis importantes em cuidados paliativos:

o primeiro é o de informar a equipe, quem é o paciente do ponto de vista
biogréafico: onde ele vive, em que condicfes 0 paciente se encontra para
receber o atendimento da equipe, que, com as informacfes dos demais
profissionais podera ser planejado como vai ser o tratamento do paciente. O
segundo papel consiste no elo que este profissional faz entre o paciente-
familia e a equipe (HERMES; LAMARCA, 2013, p. 2582).

Segundo Hermes e Lamarca (2013), o acolhimento e a escuta sao
caracteristicas do trabalho deste profissional, que quando se depara com paciente em
processo de morte, deve saber colher as informac8es no tempo certo, dar voz ao
individuo e seus familiares, deixando-os extravasar suas tristezas e insatisfacbes com
o problema. Conhecer a situagcdo socioecondmica do paciente, 0S Sservigcos
disponiveis, as redes de suporte e canais para atender a demanda dos usuarios, sdo
atribuicdes do assistente social para a garantia dos direitos. Assim, compreende-se
gue cabe ao Servico Social:

numa agéo necessariamente articulada com outros segmentos [ ...Jformular
estratégias que busquem reforgar ou criar experiéncias nos servicos de salude
gue efetivem o direito social a salude, atentando que o trabalho do assistente
social que gueira ter como norte o projeto-ético politico profissional tem que,
necessariamente, estar articulado ao projeto da reforma sanitaria (Matos,
2003; Bravo & Matos, 2004). Considera-se que o cddigo de ética da profissao
apresenta ferramentas fundantes para o trabalho dos assistentes sociais ha

saude em todas as suas dimensfes: na prestacdo de servicos diretos a
populacado, no planejamento e na assessoria (CFESS, 2009, p.14)

Isto posto, segundo CFESS (2009), o reconhecimento da questao social como
objeto de intervencdo profissional, demanda uma atuacdo profissional em uma
perspectiva totalizante, baseada na identificacdo dos determinantes sociais,
econdbmicos e culturais das desigualdades sociais. A intervenc¢ao orientada por esta
perspectiva critica pressupfe: o reconhecimento da pesquisa para melhorar o
processo de trabalho (como a que apresentamos aqui), a leitura critica da realidade e
capacidade de identificagcdo das condi¢cdes materiais de vida, identificacdo das
respostas existentes no ambito do Estado e da sociedade civil, reconhecimento e
fortalecimento dos espacos e formas de luta e organizagéao dos(as) trabalhadores(as)
em defesa de seus direitos; formulacéo e construcao coletiva, em conjunto com os
trabalhadores, com vistas a garantir os recursos financeiros, materiais, técnicos e

humanos necessarios a garantia e a ampliacédo dos direitos.
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Para o CFESS, as principais acdes a serem desenvolvidas pelo assistente

social sao:

« prestar orientagdes (individuais e coletivas) e /ou encaminhamentos quanto
aos direitos sociais da populacdo usuaria, no sentido de democratizar as
informacdes;

» identificar a situagdo socioecondmica (habitacional, trabalhista e
previdenciaria) e familiar dos usuarios com vistas a constru¢do do perfil
socioecondmico para possibilitar a formulacdo de estratégias de intervencao.
* realizar abordagem individual e/ou grupal, tendo como objetivo trabalhar os
determinantes sociais da saude dos usuarios, familiares e acompanhantes;

* criar mecanismos e rotinas de acao que facilitem e possibilitem o acesso
dos usuarios aos servicos, bem como a garantia de direitos na esfera da
seguridade social,

* realizar visitas domiciliares quando avaliada a necessidade pelo profissional
do Servico Social, procurando ndo invadir a privacidade dos usuarios e
esclarecendo os objetivos das mesmas;

* realizar visitas institucionais com objetivo de conhecer e mobilizar a rede de
servigos no processo de viabilizag@o dos direitos sociais.

+ trabalhar com as familias no sentido de fortalecer seus vinculos, na
perspectiva de torna-las sujeitos do processo de promocgdo, protecao,
prevencdo e recuperagdo da saude.

» criar protocolos e rotina de acdo que possibilitem a organizagao,
normatizacéo e sistematizacdo do cotidiano do trabalho profissional.

* registrar os atendimentos sociais no prontuario Unico com objetivo de
formular estratégias de intervencao profissional e subsidiar a equipe de saude
guanto as informacdes sociais dos usuarios, resguardadas as informacdes
sigilosas que devem ser registradas no prontuario social. (CFESS,2009, p.
23).

Nesse contexto, compreende-se que a atuagao profissional na area da saude,

esta atrelada a identificar os problemas para a efetivacdo dos interesses da

populacado, e que tais acdes devem ser repensadas constantemente, na busca da

defesa da democracia. Logo, infere-se que a importancia da assistente social nos

Cuidados Paliativos, no sentido de compreender a especificidade de cada familia e

propiciar a humanizacao da assisténcia prestada no Programa de Atencao Domiciliar,

especialmente as cuidadoras formais ou informais.
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CONSIDERACOES FINAIS

Este trabalho se propbés a avaliar os Cuidados Paliativos sob o olhar das
cuidadoras e cuidadores no Programa de Atencdo Domiciliar, onde constatou-se
acerca da possibilidade de ocorrer este tipo de cuidado em domicilio, uma vez que as
equipes de saude atuam de maneira préxima a familia, com possibilidade de maior
vinculo e resolutividade, dependendo do contexto psicossocial e econémico do(a)
participante. Entretanto, verificou-se a necessidade dos profissionais de saude se
aprimorarem (acédo de educacdo permanente) para conversar abertamente com 0s
participantes e suas familias sobre o sofrimento ocasionado por uma doenca
ameacadora da vida, ou seja, propiciar o cuidado para uma morte digna.

Cabe ressaltar que o surgimento das politicas publicas em Cuidados Paliativos
em 2018, foi um grande avancgo, devido ao reconhecimento do Estado sobre essa
necessidade para a populagcédo e por propiciar o acesso com um olhar diferenciado
pelos profissionais de saude, quando o participante se deparar com uma doenca
ameacadora da vida. Embora exista esta preconizacdo pela Organizacdo Mundial de
Saude, ainda h& diversos desafios e barreiras como: politica, educacao,
disponibilidade e manejo na administragdo de medicamentos, entre outros, a serem
enfrentadas acerca desse tipo de cuidado no pais na area publica e privada. Em outras
palavras, existe um avanco devido ao reconhecimento do Estado, no entanto,
percebe-se uma deficiéncia das operadoras de saude em prover condicbes que
assegurem a integralidade do cuidado e a abordagem paliativa, uma vez que sao
poucas as empresas de Home Care especializadas para este tipo de assisténcia e
pela necessidade de ampliacdo de profissionais de saude direcionarem sua pratica
baseada nas melhores evidéncias para a educac¢do em saude.

A presenca de sintomas ndo controlados gera prejuizo na qualidade de vida,
enquanto o manejo adequado melhora o bem-estar dos participantes em Cuidados
Paliativos, sendo assim, verifica-se a necessidade de construcdo de indicadores para
avaliar a qualidade da assisténcia prestada pelas empresas de Home Care aos
participantes em Cuidados Paliativos.

Isto posto, percebe-se que a empresa de Home Care que se propde a atender
um participante em Cuidados Paliativos precisa estabelecer os seguintes aspectos
para que o processo de cuidar ocorra em domicilio tais como: a avaliacdo inicial

precisa ser realizada por profissional com olhar para paliacéo, definicdo do plano de
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cuidados pela equipe interdisciplinar, controle de sintomas por profissional qualificado,
estratégias de acompanhamento durante todo o processo até o luto, reunido
interdisciplinar periodicamente, telemonitoramento regular e conferéncia com familia
e participante para a discussao sobre os cuidados, etc.

Com isso, infere-se a necessidade de ampliacdo do didlogo dos profissionais
de saude com o participante e sua familia sobre a morte enquanto estiverem bem de
saude, ou seja, antecipar essa conversa pode amenizar certos problemas e proteger
o desejo do participante.

Sendo assim, tendo como base as informacdes colhidas nas entrevistas, assim
como no acompanhamento das familias, verifica-se a necessidade de ampliacédo de
servicos de Cuidados Paliativos, assim como a necessidade de alteracdo no processo
de trabalho no Programa de Atencdo Domiciliar. O que percebi, nesse sentido, foi a
necessidade de criacdo do que proponho ser uma comissao de Cuidados Paliativos,
com o objetivo da prestacao de cuidados a (participantes, cuidadoras e familiares) que
estejam numa situacdo de sofrimento decorrente de doenca incuravel, com
prognéstico limitado e em fase avancada. Essa comissao propiciaria um didlogo mais
proximo da operadora com a empresa de Home Care, fortalecendo a equipe
multidisciplinar que acompanha o participante e sua familia, ampliando a discussao
dos cuidados, criando diretrizes de avaliacdo tendo como base o controle de sintomas,
a dimenséao psicossocial e estabelecendo um programa de capacitacdo continuada
aos profissionais de saude e cuidadores, para que estes ndo adoecam e possam
sobreviver ao luto por esses participantes.

Outro ponto que merece destaque € que a morte ainda € vista como um grande
tabu pela sociedade, porém sabe-se que em algum momento precisaremos trabalhar
e tentar lidar com essa situacéo, ou pelo fato de ter algum ente adoecido ou quando
estivermos com alguma doenca grave. Diante disso, ressalta-se também a
importancia dos Cuidados Paliativos, principalmente, quando esse tipo de assisténcia
é executado no ambito domiciliar, onde a comunicagao precisa ser compreensivel e
objetiva, pelos profissionais de saude envolvidos nos cuidados. Ademais, a equipe
interdisciplinar responsavel, ao se deparar com algum problema, precisara ter uma
escuta qualificada, para propor novas alternativas, a fim de superar desafios, tendo
como base 0s preceitos éticos e a compaixao.

Com isso, considerando este cenario e visando melhorar a qualidade do

atendimento dos participantes em cuidados paliativos, o presente trabalho objetivou
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descrever o processo de cuidado no Programa de Atencdo Domiciliar, o qual esti
centrado predominantemente na figura feminina, como cuidadora formal ou informal.
Salienta-se também que a assisténcia domiciliar embora possa reduzir a taxa de
reinternacdo e custo para a operadora de saude, transfere os cuidados principalmente
para as mulheres que apresentam uma participacdo maior que a dos homens. Essa
predominéancia esta atrelada ao contexto social, cultural e historico e “aceitacédo” em
assumir este papel. Em outras palavras, constatou-se uma transferéncia de funcéao/
cuidado para a familia, além de custos e gastos, necessarios para a manutencao do
cuidado no domicilio do(a) participante.

Ressalta-se que no atendimento domiciliar a escolha do cuidador esta
relacionada aos seguintes aspectos: ao sexo (predominantemente feminino), tempo
disponivel, grau de parentesco (normalmente genitora, filha ou esposa) e se reside no
mesmo domicilio. Logo, esta pesquisa demonstrou que embora o homem (pai ou filho
do participante), tenha se apresentado como cuidador, 0 mesmo na pratica nao
exercia tais cuidados, ficando a cargo da mulher (a técnica de enfermagem da
empresa, ou a cuidadora contratada ou a genitora do participante) realizar tais tarefas.

Com isso, este estudo esta longe de representar a totalidade da assimetria
de género, mas com ele percebe-se e é possivel questionar os “papéis” masculino e
feminino, ou seja, poucos aspectos realmente mudaram no papel socialmente
atribuido a mulher, pelo contrario, depreende-se o aumento de func¢bes: no lar,
trabalho e no seio familiar. Diante do exposto, infere-se que é de suma importancia
este tema continuar sendo pesquisado para propiciar, dar luz, ouvir a voz e destaque
a sobrecarga de cuidado e financeira, ocasionada na provisdo/ manutencdo de um
ente com assisténcia domiciliar.

Pretendeu-se com esta pesquisa incitar o estudo sobre cuidados paliativos em
domicilio, diante do crescimento e importancia desse modelo assistencial para a
populacdo. Além disso, que seja propiciada a discussao critica sobre o cuidado
feminino no contexto domiciliar, tendo em vista as diversas dificuldades enfrentadas
pela mulher que cuida tais como: a sobrecarga financeira, estresse, desgaste fisico,
emocional, tristeza, angustia e impoténcia. Com isso, infere-se que a questado do
género feminino intrincada ao cuidar remete a condicdo da mulher no papel de
cuidadora “natural”, o que precisa ser questionado, ou seja, com a desconstrucao

desse processo poderd ser possivel a mudanca de perspectiva, caso contrario,
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permanecera a injustica social. Logo, desconsiderar a discussao do cuidado feminino
€ aceitar este tipo de repressao.

Assim, espera-se que esta pesquisa tenha contribuido para instrumentalizar 0s
profissionais da saude na compreensdo critica do que é posto na realidade do
atendimento domiciliar, onde muitas vezes precisa ser questionada a relacado de
desigualdade de género e dominagéo, visando enfrentar este tipo de desigualdade e
consequentemente, propiciar o bem-estar ao participante e a cuidadora.

Por fim, torna-se necessario o investimento governamental, através de politicas
publicas, para a ampliacdo e fortalecimento da assisténcia domiciliar como modelo
substitutivo e complementar de cuidado, ndo somente devido aos aspectos positivos
constatados com este tipo de assisténcia, mas também para diminuir a sobrecarga

para a familia, principalmente para as mulheres.
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Anexo | - Participantes do Programa de Atengdo Domiciliar — modalidades

Assisténcia e Internacdo Domiciliar

Participantes do Programa de Atenc&do Domiciliar

Modalidade de Internac&o Domiciliar 156
Modalidade de Assisténcia Domiciliar 317
Total de participantes 473

Participantes do Programa de Atenc¢ao
Domiciliar -AD e ID

Modalidade de Internagdo Domiciliar B Modalidade de Assisténcia Domiciliar

Fonte: Cassi - agosto 2021.
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Faixa Etaria dos Participantes

00 -18 7
27
19 -59
142
60 -79
292
80 -99
) 5
Acima de 100

Faixa Etaria dos Participantes do PAD

27

5

0-18 anos 19-59 anos 60-79 anos 80-99 anos acima 100

Fonte: Cassi - agosto de 2021.
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Anexo |l - Faixa Etéaria dos participantes do Programa de Atencdo Domiciliar
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Anexo Il - Quantidade de participantes inseridos no Programa de Atencéo
Domiciliar por modalidades: Internagdo Domiciliar e Assisténcia Domiciliar

Atendimento Domiciliar - modalidades- agosto de 2021

Internacdo Domiciliar 24h ou 12h- alta e média complexidade 143
Assisténcia Domiciliar 304
Cuidados de fim de vida 26

473

total de participantes

Assisténcia Domiciliar -agosto de 2021

—

Internagdao Domiciliar 24h ou 12h- alta e média complexidade
M Assisténcia Domiciliar

B Cuidados de fim de vida

Fonte: Cassi - agosto de 2021



Anexo IV — Tipo de Cuidador na modalidade de Internacdo Domiciliar

Tipo de Cuidador na modalidade de Interna¢cdo Domiciliar

Cuidador formal 66

Cuidador informal 90

Tipo de Cuidador na modalidade de
Internagcao Domiciliar

Cuidador formal  m Cuidador informal

Fonte: Cassi — agosto 2021
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Anexo V- Tipo de Cuidador na Modalidade de Assisténcia Domiciliar

Tipo de Cuidador na Modalidade de Assisténcia Domiciliar

Cuidador Formal 152
Cuidador Informal 162

Tipo de Cuidador no Modalidade

Assisténcia Domiciliar
162

2 3 4
Cuidador Formal B Cuidador Informal

Fonte: Cassi — agosto de 2021
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Tabela 2 - Escala de Performance Paliativa (PPS)

%
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Anexo VI — Escala de Performance Paliativa (PPS)

Deambulagao

Completa

Completa

Completa

Reduzida

Reduzida

Sentado

ou deitado

Acamado

Acamado

Acamado

Acamado

Morte

Atividade e

evidéncia da doenca

Normal;

sem evidéncia

de doenca

Normal;

alguma evidéncia

de doenca

Com esfor¢o;

alguma evidéncia

de doenca

Incapaz para o
Trabalho; alguma
evidéncia de doenca

Incapaz de realizar
hobbies; doenca

significativa

Incapacitado para
qualquer trabalho;
doenca extensa

Idem

Idem

Idem

Auto-
cuidado

Completo

Completo

Completo

Completo

Assisténcia
ocasional

Assisténcia
Consideravel

Assisténcia
quase
completa

Dependéncia
Completa

Idem

idem

Ingestao

Normal

Normal

Normal

Normal
ou reduzida

Normal
ou reduzida

Normal
ou reduzida

Normal
ou reduzida

Reduzida

Ingestdo
limitada a
colheradas

Cuidados
com a boca

Nivel da
Consciéncia

Completa

Completa

Completa

Completa

Periodos
de confusdo
ou completa

Periodos
de confusao
ou completa

Periodos
de confusdo
ou completa

Periodos
de confusdo
ou completa

Periodos
de confusdo
ou completa

Confuso
ou em coma

102

Fonte: Victoria Hospice Society. J Pall Care 9 (4): 26-32. Tradugéo oficial, com referéncia no
link: http:www.victoriahospice.org/sites/default/files/pps_portuguese.pd.pdf
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Anexo VIl — Tabela NEAD —Nucleo Nacional das Empresas de Assisténcia

Domiciliar

TABELA DE AVALIACAO PARA PLANEJAMENTO DE ATENGAO DOMICILIAR

Data daAvaliagao: [/ [

Nome do Paciente:

Matricula: ldade: Convénio:

Diagndstico Principal:

Diagnéstico Secundario:

Médico Assistente: CR.M:

GRUPO 1 ~ ELEGIBILIDADE

ELEGIBILIDADE AO ATENDIMENTO DOMICILIAR SIM NAO
Apresenta Cuidadorem periodo integral?
Odomicllio é Ivre de risco?
Existe algum impedimento para se desdocar até a rede credenciada?
Saresponder “NAO™ a qualquer uma das questdes acima, considerar contraindicar Atengho Domici liar.
GRUPO 2 ~ CRITERIOS PARA INDICACAO IMEDIATA DE INTERNACAO DOMICILAR
PERFIL DE INTERNACAO DOMICILIAR
ATENDIMENTO DOMICILIAR /
2 HORAS JZHOMS OUTROS PROGRAMAS

ALIMENTACAO PARENTERAL Pormais de 12 horas/dia Até 12 horas/dia Nio utilza
ﬁ:?:ﬁ&ﬁ;gqmmmmw o Mais de 5 vezes/dia Até 5 vezes/dia Nio utilza
r&ﬂmﬁ:‘g"u oA Pormais de 12 horas/dia Até 12 horas/dia Nio utilza
migg&m:ﬁ:NﬂML o Mais de 4 vezes/dia Até 4 vezes/dia

Paraindicaco de Planejamento de Atengio Domiciliar {(PA D), considerar a maior comp lexidade assinalada, ainda que uma dnica vez.
GRUPO 3 ~ CRITERIOS DE APOIO PARA INDICACAO DE PLANEIAMENTO DE ATENCAO DOMICILIAR

CLASSIFICACAO DO PACIENTE

ESTADO NUTRICIONAL 0| EUTROFICO 1 | SOBREPESO/EMAGRECIDO | 2 | OBESO/DESNUTRIDO
ALIMENTACAO OU MEDICACOES GASTROSTOMIA / POR
POR VIA ENTERAL 0| sEmauxivo S| ASSETIDA 2| JESUNOSTOMIA 3| sna/sne ¢
KATZ** (SEPEDIATRIAPONTUAR2) | 0 | INDEPENDENTE 1 | DEPENDENTE PARCIAL 2 | DEPENDENTE TOTAL
INTERNACOES NO ULTIMO ANO | O | O- 1INTERNACAO |1 |2- 3INTERNACOES 2 | >3 INTERNACOES
ASPIRAGOES VIAS AEREAS §
UPENGRES 0| AUSENTE 1 | ATE S VEZES AODIA 2 | MAISDE 5 VEZESAO DIA
NENHUMA OU MULTIPLAS LESOES COM s
; CURATIVOS SIMPLES OU MULTIPLAS LESOES COM CURATIVOS
LESOES 0| LESARO UNICACOM |1 | - p
CURATIVO SIMPLES UNICA LESAO COM [} compExDs
CURATIVO COMPLEXO
INTRAMUSCULAR ou INTRAVENOSA ATE 4 VEZES AD DIA /
MEDICACORS | VIA ENTERAL - SUBCUTANEA *** & HIPODERMOCLISE
EXERCICIOS VENTILATORIOS 0| AUSENTE 1 [ INTERMITENTE
USO DE OXIGENIOTERAPIA 0| AUSENTE 1 | INTERMITENTE 2 | contiNnvo
NIVEL DE CONSCIENCIA 0 | ALERTA 1 | CONFUSO/DESORIENTADO |2 | COMATOSO
PONTUAGAO FINAL:

ABES P Considerar procedimentos pontuais exclusivos ou outros programas: | Del2al7? Considerar Intemacgio
L —— { |Curativos | |Medicagbes Parenterais | | Outros Programas Pontos Domiciliar 12h

De&a 11 Pontos Considerar Atendimento Domiciliar Multiprofissional {inclul 18 ou mals Considerar Intemagio
procedimentos pontuais, desde que ndo exclusivos) Pontos Domiclliar 24h

* SNG = Sonda Nasogastrica e SNE =Senda

Nasoentérica

** Consulte ESCORE KATZ no verso.

*** Excluso medicamentos de autoaplicagho
como insulinas e alguns anticoagulantes



TABELA DE AVALIAGAO PARA PLANEJAMENTO DE ATENCAO DOMICILIAR

ESCORE DEKATZ

INDEPENDEN CIA DEPENDENCIA
1PONTO 0PONTO
ATIVIDADES SEM SUPERVISAO, ORIENTACAD OU ASSISTENCIA COM SUPERVSAD, ORIENTACAD OU ASSISTENCIA
PESSOAL. PESSOAL OU CUIDADO INTEGRAL
BANHA-SE COMPLETAMENTE OU NECESSITA DE AUXILO NECESSITA DE AJUDA PARA BANHAR-SE EM MAI DE
BANHAR-SE SOMENTE PARA LAVAR UMA PARTE DO CORPO, COMO UMA PARTE DO CORPO, ENTRAR E SMR DO CHUVEIRO
AS COSTAS, GENITAIS OU UMA EXTREMIDADE OU BANHEIRA OU REQUER ASSSTENCIA TOTAL NO
INCAPACITADA. BANHO.
PEGA AS ROUPAS DO ARMARIO E VESTE AS ROUPAS NECESSITA DE AJUDA PARA VESTIR-SE OU NECESSITA SER
VESTIR-SE [NTIMAS EXTERNAS £ CINTOS. PODE RECEBER AJUDA COMPLETAM ENTE VESTIDO.
PARA AMARRAR OSSAPATOS .
DIRIGE-SE AO BANHEIRO, ENTRA E SAI DO MESMO, NECESSITA DE AJUDA PARA IR AO BANHEIRO, LIMPAR-SE
IR AO BANHEIRO ARRUMA SUAS PROPRIAS ROUPAS, LIMPA A AREA OU USAURINOLOU COMADRE.
GENTTALSEM AJUDA.
SENTA-SE, DEITA-SE E SE LEMANTADA CAMA OU CADEIRA NECESSITA DE AIUDA PARA SENTAR-SE, DETAR-SE OU SE
TRANSFERENCIA SEM AJUDA. EQUIPAMENTOS MECANKOS DE AJUDA LEVANTAR DA CAMA OU CADEIRA.
SAO ACEITAVES.
TEM COMPLETO CONTROLE SOBRE SUAS ELIMINACOES E PARCIAL OU TOTALMENTE INCONTINENTE DO
CONTINENCIA {URINAR EEVACUAR ). INTESTINOOU BEXIGA.
LEVA A COMIDA DO PRATO A BOCA SEM AIUDA. NECESSITA DE AJUDA PARCIAL OU TOTAL COM A
ALIMENTACAO PREPARACAD DA COMIDA PODE SER FEITA POR OUTRA ALIMENTAGAOOU REQUE R ALIMENTACAD PARENTERAL.
PESSOA.
CLASSIFICACAO KATZ
50U6 INDEPENDENTE 30ua DEPENDENCIA PARCIAL <2 DEPENDENTE TOTAL
Assinatura e Carimbo Data
—

INSTRUCOES DE PREEN CHIMENTO

Grupo 1-Elegibilidade

a)identificagdo de um culdadorefetivo que estejapresente no domicilio
em periodo integral e capacitado a exercer essa fungdo. Apenas
nos casos de procedimentos pontuas especificos {medicagdes
parenterais, curatives), desoonsiderar para pacientes independentes.

b} identificacio de risco no domicilio: Infraestrutura adequada, com
rede elétrica, saneamento basim, local para amazenamento de
Insumos, acesso da equipe ao domicilio, facilidade de deslocamento
dentrodo mesmoe acesso ao paciente em situagbes de emergéncia.

c) Kentificar se o paciente possul condigdes clinicas de deslocar-se
até os prestadoresdesua redecredenciada. Aspactos socials que
possam trazer dificuldades ao deslocamento nio devem ser
considerados neste instrumento.

Grupo 2~ Critérios para IndicagioImediata de Internagio D omicil lar
a) Este grupo trata os principals critérios téonicos que jevam a uma
indicagdo imediata de Internagdo Domiciliar, sendo, inclusive,
contemplada uma sugestio de Planejamento de Atengdo
Domiciliar {PAD.) com 12 horas ou 24 horas de enfermagem,
conforme a complexidadedinica do paciente.
Grupo 3-Critériosde Apoloparaindicagdode P.A.D.
a) Este grupo redne critérios de apoio para indicagdo do P.A.D. Esses
critérios estdo relacionados a0 grau de dependéncia, risco para
comp licagbes, morbidade e procedimentos técnicos. A pontuagdo

atribuida a cada item seguiuo seguinte critério:

L Zero =nenhuma dependéncia, baio risco de complicagdes e
maorbid ade e sem necessidade de procedimentos técnicos.

il. 1 ponto = dependéncia pardial, riscomoderadode complicagdes
e morbidade, necessidade de procedimentos técnicos efou
aplicagiode medicagdes por viaintramuscular ousubcutinea.

iil. 20u 3 pontos= dependéncia total, risco elevado de complicagdes
e morbidade, necessidade de procedimentos téoenicos efou
aphicagdo de medicagbes porvia intravenosaou hipodermociise.

b} Nagueles casos em que uma internagdo domiciliar tiver sdo
Indicada segundoas questdesdo Grupo 2, asugestdo deP.AD. {12
ou 2 horas de enfermagem| deverd ser seguida pela aplicagdodos
criténosdoGrupo3, para maior embasamento téenico.

¢} Nogrupo 2, n0scasos em que uma internagdo domicilarndo enhasido
medatamente indcada pelo perfil definido, prosseguirpam o Grupo3
para indicar outras modalida das de atengdo, quals sefam: atendimento
domicilar mutiprofissional, procedimentos pontuais exchsihos em
domicilio oumesmo outros programas de ateng 30 3 salde.

d} A falta de indicagdo de Internagdo Domiciliar pelos critérios
apontados no Grupo 2 ndo impedeque aindicagio seja feitacom
base nos indicadores do Grupo 3.Em todos os casos, odocumento
deve ser preenchido até o final. No caso de divergéncia entre as
indicagdes dos dois grupos, devera prevalecer aquela de mailor
complexidade,visando a malor seguranga dopaciente.

Fonte: https://conexachomecare.com/tabelas-nead. Acesso em 13/10/21.
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ANEXO VIII- TERMO DE CONSENTIMENTO LIVRE E ESCLARECIDO

Informacdes aos participantes

Titulo do protocolo do estudo: Programa de Atencdo Domiciliar: os cuidados
paliativos a partir do olhar das cuidadoras e cuidadores.

Convite

Vocé estd sendo convidado(a) a participar da pesquisa Programa de Atencéo
Domiciliar: os cuidados paliativos a partir do olhar das cuidadoras e cuidadores. Antes
de decidir se participara, € importante que vocé entenda porque o estudo esta sendo
feito e 0 que ele envolvera. Reserve um tempo para ler cuidadosamente as
informacdes a seguir e faca perguntas se algo ndo estiver claro ou se quiser mais

informagdes. Nao tenha pressa de decidir se deseja ou nao participar desta pesquisa.

1) O que é o projeto?

O projeto consiste em compreender os cuidados paliativos (fim de vida) no Programa
de Atencao Domiciliar sob o olhar das cuidadoras e cuidadores.

2) Qual € o objetivo do estudo?

O projeto visa ampliar a discussédo sobre Cuidados Paliativos no Programa de Atencao
Domiciliar. O estudo investiga compreender sob o ponto de vista da familia como é
cuidar de um participante em cuidados de fim de vida em domicilio. Entre outras
atividades pretendemos refletir sobre o campo dos cuidados paliativos.

3) Por que eu fui escolhido(a)?

A escolha ocorreu pelo fato de o participante estar inserido no Programa de Atencéo
Domiciliar.

A atividade consistira na aplicacdo de um questionario ao cuidador com perguntas
semiestruturadas.

A escolha ocorreu tendo como base o perfil (participante em cuidados de fim de vida)
onde esclarecemos que a participagéo € voluntéaria.

4) Eu tenho que participar?

Vocé é quem decide se gostaria de participar ou ndo dessa pesquisa. Se decidir
participar da pesquisa Programa de Atencdo Domiciliar: os cuidados paliativos a partir
do olhar dos cuidadoras e cuidadoras, vocé devera assinar este registro e recebera
uma via assinada pelo pesquisador, a qual vocé devera guardar. Mesmo se vocé

decidir participar, vocé ainda tem a liberdade de se retirar das atividades a qualquer
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momento, sem qualquer justificativa. Isso ndo afetard em nada sua participacdo em
demais atividades e ndo causara henhum prejuizo.
5) O que acontecera comigo se eu participar? O que eu tenho que fazer?
A participacdo consistira em responder um questionério contendo 6 perguntas.
6) O que é exigido de mim nesse estudo além da prética de rotina?
Nada sera exigido somente a participacao respondendo o questionario.
7) Eu terei alguma despesa ao participar da pesquisa?
Esclarecemos que o responsavel ndo tera despesa para participar da pesquisa.
8) Quais sdo os eventuais riscos ao participar do estudo?
Em caso de algum desconforto ou constrangimento em responder alguma
pergunta, informamos que poderemos exclui-la, se assim desejar o responsavel.
9) Quais séo os possiveis beneficios de participar?
Ampliar a discusséo sobre o tema e melhorar o atendimento domiciliar para o
participante e sua familia.
10) O que acontece quando o estudo termina?
A devolucao sera via contato por telefone. Sinalizo que o resultado da pesquisa
estara disponivel na instituicdo para consulta.
11) E se algo der errado?
Esclarecemos que a pesquisa somente sera realizada com os consentimentos dos
envolvidos e ressaltamos que se durante a participacdo o participante ndo se
sentir confortavel, podera retirar o consentimento em qualquer fase da pesquisa
ou mesmo se retirar dela quando desejar, sem qualquer prejuizo ou justificativa.
12) Minha participagao neste estudo serd mantida em sigilo?
A participacdo serd mantida em sigilo.
13) Contato para informacdes adicionais
Dados do(a) pesquisador(a) responsavel: Gabriella Guimardes Castilhos
Dados da Instituicdo Proponente Caixa de Assisténcia dos Funcionéarios do Banco

do Brasil.
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Dados do CEP: Comité de Etica em Pesquisa em Ciéncias Sociais, Sociais Aplicadas,
Humanas, Letras, Artes e Linguistica (CEP — Humanas) — Campus da UFF da Praia
Vermelha — Instituto de Fisica — 3° andar (Torre nova) Telefone: (21) 2629-5119 —

Email: cephumanasuff@gmail.com

O Comité de Etica em Pesquisa é um colegiado responséavel pelo acompanhamento
das ac¢Oes deste projeto em relacdo a sua participagéo, a fim de proteger os direitos
dos participantes desta pesquisa e prevenir eventuais riscos.

1) Remuneracdes financeiras

Nenhum incentivo ou recompensa financeira esta previsto pela sua participacao nesta
pesquisa.

Obrigado por ler estas informacdes. Se desejar participar deste estudo, assine este
Registro de Consentimento Livre e Esclarecido e devolva-o a pesquisadora. Vocé
deve guardar uma via deste documento para sua prépria garantia.

1 — Confirmo que li e entendi as informacdes sobre o estudo acima e que tive a
oportunidade de fazer perguntas.

2 — Entendo que minha participacdo é voluntaria e que sou livre para retirar meu
consentimento a qualquer momento, sem precisar dar explicacbes, e sem sofrer
prejuizo ou ter meus direitos afetados.

3 — Concordo em participar da pesquisa acima.

Nome do participante:

Assinatura do participante:
Data: / /
OBS: Duas vias devem ser feitas, uma para o usuario e outra para o pesquisador.
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ANEXO IX — Roteiro de Entrevista

1. Perfil da cuidadora (idade, género, estado civil, renda, religido, profisséo,

exerce atividade laborativa, grau de parentesco e apresenta condicfes para

exercer este papel, cuidadora formal ou informal).

2. Aléem do perfil, teremos algumas questdes mais voltadas ao tema em

discussao:

O que entende por cuidados paliativos?

Como é cuidar de um participante terminal? Dificuldades e facilidades.
Pontos positivos e negativos.

Por que a opcéo pelo atendimento domiciliar (saber se foi op¢éo do (a)
participante ou da familia)?

O que isso trouxe de impactos no dia-a-dia da familia?

Ha uma divisdo dos cuidados na familia, caso seja uma cuidadora
informal (familiar)?

O que poderia ser feito pela operadora de saude para melhorar a
assisténcia prestada?

Foi conversado com a familia ou o participante sobre a diretiva

antecipada'® de vontade quando recebeu o diagnéstico?

10 A Diretiva Antecipada de Vontade esté prevista no Conselho Federal de Medicina (CFM) Resolugao
n® 1.995, de 9 de agosto de 2012: Art. 1° Definir diretivas antecipadas de vontade como o conjunto de
desejos, prévia e expressamente manifestados pelo paciente, sobre cuidados e tratamentos que quer,
ou ndo, receber no momento em que estiver incapacitado de expressar, livre e autonomamente, sua

vontade.



