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RESUMO

Objetivo: Refletir acerca da efetivagdo do principio da participagdo e controle social no contexto dos cuidados paliativos. Métodos:
Reflexdo tedrica, fundamentada no principio organizativo da ‘participagdo popular’, a luz da Lei n® 8142 de 1990, que dispGe sobre
a atuacdo da comunidade na gestdo do Sistema Unico de Satde (SUS) brasileiro e em publicacdes nacionais e internacionais na
temdtica. Resultados: Experiéncias referentes a presencga popular, na formulagdo e gestdo de politicas de saude, para os cuidados
paliativos nos paises, sdo escassas. O envolvimento social em cuidados paliativos ocorre de forma limitada, em diferentes
contextos, contemplando-se condi¢Ges especificas, tais como avaliagdo da qualidade dos servigos, acesso a farmacos e decisdes
envolvendo terminalidade. No Brasil, a inser¢do dos cuidados paliativos, nas politicas publicas de salde, é recente, porém deve
contemplar os principios estabelecidos pelo SUS. Acredita-se que o envolvimento popular proporcione ao paciente em cuidados
paliativos e seus familiares voz ativa e autonomia e maior controle nas politicas publicas. Conclusdo: Torna-se relevante o
aprofundamento da discussdo acerca da participagdo e controle social voltados a pacientes em CP e seus familiares, no ambito da
formulagdo e gestdo de politicas publicas, para esses cuidados no Brasil e do papel da enfermagem no fortalecimento desse direito.
Descritores: Cuidados paliativos. Participagdo do paciente. Controle social formal. Politicas de salde. Enfermagem.

ABSTRACT

Objective: To reflect on the implementation of the principle of participation and social control in the context of palliative care (PC).
Methods: Theoretical reflection based on the organizational principle of 'popular participation’, in the light of Law 8142 of 1990, which
provides for community participation in the management of the Brazilian Unified Health System and in national and international
publications. Results: Experiences regarding popular participation in the formulation and management of health policies for PC in
countries are scarce. Social involvement in PC occurs in a limited way in different contexts, considering specific conditions, such as
quality of service assessment, access to drugs, and decisions involving terminality. In Brazil, the insertion of PC in public health policies
is recent, but it should include the principles established in the unified health system. Popular involvement is believed to provide
patients in PC and their families with active voice and autonomy, as well as greater control over public policies. Conclusion: It is
relevant to deepen the discussion about participation and social control aimed at patients in PC and their families, in the context of the
formulation and management of public policies for this care in Brazil and the role of nursing in strengthening this right.

Descriptors: Palliative care; Patient Participation; Social control formal; Health policy; Nursing.

RESUMEN

Objetivo: Reflexionar sobre la implementacion del principio de participacion y control social en el contexto de los cuidados
paliativos. Métodos: reflexidn tedrica, basada en el principio organizativo de 'participacidon popular', al amparo de la Ley N ° 8142
de 1990, que prevé la participacidn comunitaria en la gestién del Sistema Unico de Salud (SUS) de Brasil y en publicaciones
nacionales e internacionales sobre esta tematica. Resultados: las experiencias con respecto a la participacion popular en la
formulacion y gestién de politicas de salud para cuidados paliativos en los paises son escasas. La participacion social en los cuidados
paliativos se produce de forma limitada en diferentes contextos, considerando condiciones especificas, como la evaluacién de la
calidad del servicio, el acceso a los medicamentos y las decisiones que involucran la fase terminal. En Brasil, la insercion de los
cuidados paliativos en las politicas de salud publica es reciente, pero debe incluir los principios establecidos en el SUS. Se cree que
la participacion popular brinda a los pacientes en cuidados paliativos y a sus familias, voz activa y autonomia, y un mayor control
sobre las politicas publicas. Conclusion: es relevante profundizar la discusidn sobre participacién y control social dirigida a
pacientes en PCy sus familias, en el contexto de la formulacién y gestidn de politicas publicas para esta atencién en Brasil y el papel
de la enfermeria en el fortalecimiento de este derecho.

Descriptores: Cuidados paliativos; Participacidn del paciente; Control social formal; Politicas de salud; Enfermeria.
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INTRODUGCAO

Tradicionalmente, definem-se os Cuidados
Paliativos (CP), segundo conceito proposto em
1990 e revisado em 2002 pela Organizacdo
Mundial de Saude (OMS), como a "assisténcia
promovida por uma equipe multidisciplinar, que
objetiva a melhoria da qualidade de vida do
paciente e seus familiares, diante de uma doenca
gue ameace a vida, por meio da prevencdo e
alivio do sofrimento, da identificacdo precoce,
avaliagdo impecdvel e tratamento de dor e
demais sintomas fisicos, sociais, psicoldgicos
espirituais”™.

Entretanto, recentemente, prop0s-se, com
base na reunido da Comissdo Lancet de Acesso
Global a Cuidados Paliativos e Alivio da Dor, em
2017, um conceito ainda mais amplo para esses
cuidados. Define-se CP, embasado no relatdrio
dessa comissdo, como cuidados holisticos e ativos
a serem ofertados a pessoas de todas as idades e
gue vivenciam intenso sofrimento, proveniente
de doenca grave, em especial, aguelas que estdo
em fim de vida, tendo como objetivo a melhora
na qualidade de vida de pacientes, familiares e
cuidadores?.

O cendrio dos CP ainda apresenta-se em
processo de estruturacdo politica no Brasil, as
estratégias de organizacio até entdo sao
desafiadoras, pois sua abordagem ndo contempla
apenas a assisténcia ao paciente, mas, sim, um
compromisso pelo cuidar e requer a integragdo e
dedicacdo de uma equipe multidisciplinar®®.

Assim, aprovou-se, em 2014, uma
resolucdo, com a qual a Assembleia Mundial de
Saude (AMS) desafia todos os governos a
inserirem os CP no planos e politicas de saude.
Além disso, delegou-se a Organiza¢cdo Mundial de
Saude (OMS) a responsabilidade de
monitoriza¢ao dessas ag6es(4).

No Brasil, contudo tais cuidados
desenvolvem-se de modo bastante fragil, de
maneira isolada e dependentes quase sempre de
doacgdes, além de acesso limitado a medicagdes
para o controle da dor. Evidencia-se, neste
contexto, que pacientes com doengas graves
convivem regularmente com a dor nado
controlada e ndo tém acesso a CP de qualidade
no pais®.

Tal problemdtica deve-se ao fato de que
ainda ndo existe, no pais, uma politica de saude
publica especifica, para a implementacdo e
organizacdo dos CP, nos trés niveis de
complexidade do sistema de saude. Assim, a
organizacao atual dos CP baseia-se em portarias

Revista de Enfermagem do Centro-Oeste Mineiro 2019; 9/3433

referentes a assisténcia ao paciente oncoldgico e
na portaria Rede de Atencdo a Saude das Pessoas
com Doencgas Crbnicas no ambito do Sistema
Unico de Saude (SUS)®.

Assim, alicercada em varias discussdes da
Comissdo Intergestores Tripartite (CIT) do
Ministério da Saude (MS) brasileiro, publicou-se,
em novembro de 2018, no Diario Oficial da Unido
(DOU), a Resolucdo n° 41 que “Dispde sobre as
diretrizes, para a organizacdo dos cuidados
paliativos, a luz dos cuidados continuados
integrados, no ambito Sistema Unico de Saude
(SUS) 78 Essa resolucao define em seu Art. 29
que: “Art. 22 Cuidados paliativos consistem na
assisténcia promovida por uma equipe
multidisciplinar, que objetiva a melhoria da
qualidade de vida do paciente e seus familiares,
diante de uma doenca que ameace a vida, por
meio da prevencdo e alivio do sofrimento, da
identificacdo precoce, avaliagdo impecdvel e
tratamento de dor e demais sintomas fisicos,
sociais, psicolégicos e espirituais"(G).

Destarte, a Resolucdo n2? 41 da CIT
constitui-se uma referéncia a uma futura criacdo
de uma politica e portarias com estratégias que
garantam a implementacdo do objetivo proposto
na resolucio®.

A participacdo popular, no contexto das
politicas publicas de saude, é um fundamento
fortemente respeitado pelos governos e gestores
em saude. Agregar o paciente nas decisGes,
compreendendo seus valores e preferéncias, é
primordial para a tomada de condutas na pratica
individual e formulacdo de diretrizes clinicas. No
entanto hd poucos estudos que abordam a
melhor forma de compreender e obter uma
percepcdo do usuadrio na formulacdo e
atualizacdo das politicas de satde para os CP"”..

Posto isto, considera-se necessaria a busca
de experiéncias na organizacdo e envolvimento
social na implementagao de politicas publicas de
saude voltadas aos CP. Assim, busca-se refletir
acerca da efetivagdo do principio da participagdo
e controle social no contexto dos CP no SUS
brasileiro.

METODOS

Trata-se de uma reflexdo tedrica,
fundamentada no principio da Participagdo
Popular a luz da Lei n° 8142 de 28 de dezembro
de 1990®. O Sistema Unico de Saude (SUS)
brasileiro prevé um sistema com principios
doutrinarios e organizativos que é
constantemente atualizado, por meio de leis,
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normas e regulamentagdes que vdo sendo
promulgadas, em fung¢ao de adequacdes a novas
necessidades da populacdo. Os principios
normativos orientam a forma como o sistema
deve funcionar, tendo como eixo norteador os
principios  doutrinarios®. A discussio foi
embasada em artigos nacionais e internacionais
que discorrem sobre a Participacdo Popular nas
politicas de saude referentes aos CP. Entretanto
vale ressaltar que o conceito de Participacado
Popular, no Brasil, distingue-se do conceito de
outros paises. No Brasil, a Participacdo Popular
constitui-se principio do SUS, compreendendo as
multiplas ac¢Oes que diferentes forgas sociais
desenvolvem, para influenciar a formulacdo, a
execucao, a fiscalizagdo e a avaliagdo das politicas
publicas ef/ou de servicos basicos (saude,
educacdo, habitagdo, transporte, saneamento
basico e outros), segundo Descritores em Ciéncias
da Saude (DECs).

No contexto internacional, tal conceito é
descrito no Medical Subject Headings (MeSH),
como somente o envolvimento dos membros da
comunidade, em assuntos dessa comunidade,
ndo apontando esse conceito como relacionado
as politicas publicas de saude. Tais diferencas
conceituais prejudicam a busca por artigos
cientificos, nas bases de dados, por meio da
combinacdo dos descritores  ‘Participacao
Popular’ e ‘Cuidados Paliativos’, visto que,
fundamentadas, nesta combinacdo, emergem
diversas publicagdes ndo relacionadas ao
conceito de Participacdo Popular disposto na
legislacdo do SUS brasileiro. Dessa forma, optou-
se por um trabalho de reflexdo tedrica, que, apds
a busca exaustiva de experiéncias, nas bases de
dados internacionais, identificaram-se algumas
praticas semelhantes no contexto internacional,
as quais possibilitaram subsidios, para a reflexao
sobre uma possivel politica nacional, que
contemple a Participagdo Popular no contexto
dos CP.

Assim, preferiu-se artigos nacionais e
internacionais que discorressem sobre a
Participagao Popular, no que tange a populagdo
de participar da formulagdo, planejamento,
implementac¢do ou avaliacdo de politicas publicas
de saude e servigos relacionados aos CP.

RESULTADOS E DISCUSSAO

Em um contexto de envelhecimento
populacional e de aumento do wuso de
tecnologias, para a manutenc¢ao da vida, torna-se
cada vez mais urgente a necessidade de se buscar
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estratégias para que as preferéncias do paciente
sejam respeitadas(m). Busca-se propiciar um
cuidado de qualidade, sistematizado e que
atenda a grande parcela da populacdo. Todavia,
este objetivo somente torna-se tangivel, ao se
estabelecer a  participacdo  popular ao
desenvolvimento e implantacdo de diretrizes
voltadas para a pratica clinica. Porém assegurar o
envolvimento dos usudrios apresenta-se como
uma questdao complexa, mesmo sendo defendida
veementemente pelos gestores™”.

A avaliacdo da participacdo de pacientes e
familiares, em decisGes relacionadas a morte e
aos CP, torna-se uma importante ferramenta,
para a orientacdo e implementacdo de politicas
publicas de satude mais éticas™® e cabe aos
gestores, envolvidos nos servicos de CP, tentar
desenvolver formas de incluir os pacientes e
familiares nos didlogos sobre cuidados de fim de
vida"”).

Evidenciou-se, a partir de um estudo'? de
revisao sistemdtica, com o objetivo de determinar
o impacto da participacdo comunitaria em saude
publica, aos cuidados de fim de vida, que servicos
que envolvem a comunidade nas acdes, voltadas
a terminalidade nesses pacientes, possuem
impacto positivo na formulagdo de politicas e
pesquisas, cumprindo metas apontadas como
complexas. Enfatiza-se, ainda, que é impraticavel
discutir assuntos relacionados ao fim de vida
separados do contexto social, politico e
econdmico das comunidades.

Tendo como base uma pesquisa
qualitativa, realizada na Holanda, procurou-se
compreender a influéncia e a participacdo dos
pacientes e seus representantes na elaboragdo de
politicas e tomadas de decisGes em CP.

Neste pais, a existéncia de redes em CP é
uma realidade que visa assegurar a
disponibilidade e variedade dos CP com qualidade
e ajustar o servigo, constantemente, conforme a
necessidade dos pacientes e familiares, por meio
da participagdao popular. Acredita-se que o
envolvimento popular proporcione ao paciente
em CP voz ativa e a garantia dos principios de
autonomia e controle social durante seu
tratamento.

Na analise dos dados do estudo citado, a
participacdao social obteve expressividade na
formulagdo e implementacdo das politicas,
porém, durante os processos de avaliacdo, o
envolvimento diminuiu e, na fase de ajuste dos
servicos oferecidos, ndo houve influéncia
satisfatoria dos wusudrios. Percebe-se que a

(13)
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participacdo dos representantes da sociedade,
nas fases de avaliacdo e ajustes, foi negligenciada
pelos profissionais de saude, pois, sendo os
usuarios leigos e membros da comunidade,
subestima-se a sua capacidade de colaborarem
com o planejamento das a¢des em saude!™.

Assim, demonstra-se que a participacao
popular de forma organizada, no contexto das
politicas de saude, é um direito do usuario e um
feedback sobre a assisténcia prestada a
populacdo. No entanto verifica-se que ha
divergéncias entre os valores das acgles
comportamentais, resultantes de manifestacGes
populares nas questdes, envolvendo processos
praticos e processos em longo prazo. Atitudes
que requerem tomadas de decisbes rdpidas
aparentam ter maior importancia, em relacdo a
processos mais burocrdticos, tais como as
politicas publicas de satde™?.

Assim, confirma-se, alicercado em um
estudo"” europeu de revisdo sistematica,
realizado na Austrdlia, que ha poucas
informagdes que demonstrem o impacto da
participacdo popular na saude, principalmente,
guando relacionadas diretamente aos CP e que o
envolvimento da comunidade em CP ocorre, no
ambito de politicas especificas, tais como as
politicas farmacéuticas.

Dessa forma, assinala-se que as
experiéncias de paises referentes a participacao
popular na formulacdo e gestdo de politicas de
saude sdo escassas. Ao abordar o envolvimento
social em CP, os artigos direcionam-se as
condicbes especificas, tais como qualidade dos

servicos  prestados'™®,  disponibilizagio  de

farmacos'” e terminalidade'™?.

Comparando-se os achados com a
realidade brasileira, nota-se que a participacdo
social na saude do Brasil estruturou-se, na
concepgdo do controle social, para que a
comunidade civil colaborasse desde a criagao de
estratégias até a definicdo da alocagdo de
recursos, a fim de que elas atendam aos
interesses da coletividade. Logo, os principais
locais, para a manifestacdo da participagdo e do
controle social, para a efetivacdo das politicas de
saude, nas esferas do governo brasileiro, sdo os
Conselhos e as Conferéncias de Saude!™”.

Contudo, no contexto internacional,
observa-se que ndo ha, dentre as publicacGes
exploradas, discussdes sobre a organizacao
referente a participacdo dos usudrios em
conselhos, conferéncias ou reunides que
estimulem e assegurem a relacdo estado-
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sociedade a praticas de vigilancia e controle sobre
as normas ja existentes.

No Brasil, a publicacdo, a inser¢do dos CP,
em politicas publicas de saude, é recente e, ainda,
ndo ha wuma politica especifica para a
normatizacdo e organizacao desses cuidados no
pais. Faz-se necessaria, portanto a utilizacdao dos
principios doutrinarios e organizativos do SUS, na
implementacdao desses cuidados no pais. Ao
garantir o principio da participacdo e controle
social, torna-se democratico o processo de
construcdo, implementagdo e gestdo de politicas
em saude, além disso, volta-se a atencdo para
uma realidade que vai ao encontro das reais
necessidades da comunidade em questao.

Os estudos que abordam terminalidade,
por se tratarem de um assunto dilemdtico que
exige uma avaliacdo interdisciplinar, aparecem
como uma das tematicas que envolvem a
populacdo, nas tomadas de decisGes e
formulacao de estratégias em CP, principalmente,
no cerne das manifestacbes de vontades no fim
de vida e suas implicagdes juridicas e sociais.

Um exemplo que se aproxima dos
Conselhos de saude brasileiros é o do comité
consultivo de Maryland, nos Estados Unidos da
América (EUA), voltado ao aconselhamento na
formulacdo de politicas estatais para os CP,
constituido por um grupo de especialistas
interdisciplinares e defensores dos cidaddos. O
Maryland State Advisory Council on Quality Care
at the End of Life (MSAC) combina planejamento
estratégico, engajamento publico e reuniGes
programadas a fim de permitir comentarios sobre
propostas e politicas estatais.

O MSAC foi criado por uma legislacdo que o
considera 6rgdo permanente do governo de
Maryland. O trabalho desenvolvido no MSAC, ao
longo de oito anos, demonstrou que o modelo
pode ser um catalisador eficaz para uma
mudanga positiva na formulacdo de politicas no
final da vida"?,

No Canad3d, a Canadian Strategy for Cancer
Control (CSCC), também, constitui-se um
interessante mecanismo de participagao popular,
o qual comegou, em janeiro de 1999 e envolveu
mais de 130 profissionais de saude e
representantes da comunidade. Um aspecto
crucial da implementacdo bem-sucedida da
estratégia foi a participacdo precoce dos
ministérios provinciais/ territoriais da saude no
processo de planejamento. Foram propostos
diversos grupos de trabalho e duas conferéncias
de partes interessadas, visando ao
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desenvolvimento de recomendacoes e
estabelecimento de prioridades, para o controle
do céncer no pais. No relatério do conselho,
ressaltou-se como prioridade a participacdo de
pacientes, aos quais denominam ‘sobreviventes’,
no desenvolvimento e implementacdo da CSCC,
pois, para uma abordagem equilibrada ao
controle do cancer, deve-se incluir a perspectiva e
experiéncia do paciente. A voz dos pacientes e
sobreviventes é trazida para a Mesa do Conselho
pela Canadian Cancer Action Network (CCAN),
uma coligacdo de grupos de apoio ao
paciente/sobrevivente que representa uma
ampla gama de tipos de cancer®®.

Descreve-se, nas paginas iniciais da atual
‘The Canadian Strategy for Cancer Control: 2017—-
2022’, o depoimento de uma paciente
conselheira da parceria ‘National Survivorship
Working Group’.Destaca-se que 700 canadenses -
pesquisadores, profissionais de saude,
académicos, profissionais de saude lideres do
sistema e defensores dos pacientes — tém-se
reunido, por intermédio da CSCC, a fim de tratar
do crescente numero de casos e mortes por
cancer no pais'’.

Na Espanha, optou-se por um modelo de
‘jari modificado do cidaddao’ organizado com a
participacdo de 30 membros e quatro
especialistas como testemunhas. Objetivou-se,
com esse juri, avaliar a qualidade do tratamento
do cancer, por meio de opinides, experiéncias e
percepgoes do paciente, buscando-se
recomendagdes para melhorar o tratamento do
cancer no pais. Durante um dia, jurados
representando 13 de 17 Comunidades
Autonomas Espanholas foram atendidos, a fim de
fazer recomendacgdes, para melhorar a qualidade
do tratamento do cancer. Foram identificadas
preocupa¢des quanto a fragmentacdo do
cuidado, atrasos nos testes, duplicagbes e pouco
apoio social e emocional.

Algumas estratégias, propostas pelo juri,
incluiam um centro de atendimento 24 horas,
continuidade nos CP e acompanhamento
apropriado e apoio apds o término da terapia.
Destacou-se por esse estudo que, embora a
realiza¢do do juri junto a um pequeno numero de
jurados possa parecer uma limitagdo, quando
comparado com outras metodologias, o juri do
cidaddo é um mecanismo Unico de democracia
publica que pode render ricos dados sobre as
percepcdes e recomendacdes dos pacientes
quanto a questBes politicas, visto que
organizacbes e liderancas de pacientes, na
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Espanha, geralmente, ndo sdao convidados a
participar do processo de tomada de decisao
politica'™®.

De um modo distinto, a participacao
popular é uma diretriz organizacional do SUS
brasileiro, devendo-se, portanto prever
estratégias, para que pacientes e seus familiares
possam participar ativamente na construcgao,
avaliacdo e melhorias das politicas publicas
para os CP.

No Brasil, tem-se iniciado um movimento
social informal, impulsionado por pacientes,
visando a maior visibilidade das necessidades das
pessoas que sofrem de doengas que limitam a
vida. Recentemente, uma paciente em
tratamento de cancer de mama metastatico foi
entrevistada, em um reconhecido programa de
televisao brasileiro™ apresentando a
comunidade o cotidiano de pacientes que
vivenciam doencas fora de possibilidades de cura.
Além disso, tal paciente tem impulsionado
milhares de seguidores nas redes sociais e tem
participado de eventos cientificos, voltados aos
CP no pais, relatando as necessidades dos
pacientes em diferentes contextos de prestacao
de servico de saude.

Assim, mediante a atual discussdo de uma
proposta de politica publica especifica, para os CP
no pais, devem-se buscar estratégias para que
pacientes em CP e seus familiares participem
ativamente da formulacdo de politicas de saude
nacionais, pois, ao abranger a opinido popular,
garante-se que as a¢les em saude sejam
ofertadas de maneira assertiva as necessidades
apresentadas pela comunidade. Destaca-se o
papel da enfermagem, no fortalecimento desta
participacdo, visto que esses profissionais
encontram-se inseridos, em diferentes espacos
de producdo de cuidado, na gestdo de politicas e
servicos de saude e em conselhos locais e
municipais de satde®.

Com esta reflexdo, propde-se que a
organizagdo dos servicos relacionados a
prestacdo de CP, no pais, considere a participagdo
de representantes de pacientes e familiares, nas
instancias colegiadas ‘Conferéncias de Salude e
Conselho de Saude’, para que eles possam
apresentar, de forma organizada, reivindicagdes
mais especificas as suas necessidades até os
orgdos competentes.

CONCLUSAO

O presente estudo apresentou reflexdes
acerca da participacdo e controle social, no

www.ufsj.edu.br/recom - 5



Boaventura JR, Pessalacia JDR, Martins TCR, et al.

contexto politico dos CP, com importantes
implicagOes para a efetivacdo deste principio na
organizacao dos servicos relacionados aos CP no
SUS.

Observou-se pelas publicacbes
encontradas, em bases de dados de periddicos e
politicas de saude de diferentes paises, que
poucos paises contemplam, efetivamente, a
participacdo e o controle social em suas politicas
de saude para os CP. Assim, poucos estudos
contemplam o impacto dessa participacdo de
paises na qualidade dos servigos de CP.

Torna-se relevante o aprofundamento da
discussdo acerca da importancia da participacao e
controle social voltados a pacientes em CP e seus
familiares, no ambito da formulacdo e gestdo de
politicas publicas, para esses cuidados no Brasil e
do papel da enfermagem no fortalecimento desse
direito.

Ressalta-se a necessidade de outros
estudos que contemplem a tematica, visando
aprimorar as discussbes e compartilhar
experiéncias acerca da participacao popular e dos
impactos proporcionados por ela no ambito
dos CP.
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