Resumo

No Brasil, sdo grandes os desafios para a implantacdo dos Cuidados Paliativos, como
por exemplo, a necessidade de ampliacdo dessa tematica na rede publica de saude,
especialmente na atencio de baixa e média complexidade. Ao falar-se em cidadania é
necessario que essas questdes sejam abordadas pois, receber o diagnodstico de uma
doenca que ndo possui cura ou que se encontra em estagio avancado é avassalador,
fazendo necessario um novo modo de cuidar. O niumero de pessoas que necessitam
dessa atencdo é crescente, e sera que o sistema de saude, as legislagdes e os espagos
estdo prontos? Este artigo busca aprofundar os conhecimentos sobre a relagido entre
a arquitetura, cuidados paliativos e cidadania. Para o desenvolvimento da pesquisa foi
realizada uma revisao bibliografica. Os resultados alcancados, revelam que mesmo
os cuidados paliativos sendo um direito de cidadania, ainda possui falhas em sua
estruturagao no SUS, ha pouco investimento e poucas legislagdes.
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Introducgao

A atencdo com o ser humano que se depara com o diagnostico de uma doencga esta em
estagio avangado e sem muitas chances de cura, precisa de um cuidado que vai além
dos procedimentos médicos tradicionais. Nesse cenario, mostra-se necessario refletir
arespeito de uma nova maneira de cuidar, o que se intitula de cuidados paliativos (CP).
Conforme a definicdo dada pela Organizagcao Mundial da Saude em 2002, entende-se
por “medicina ou cuidado paliativo” as medidas que visam proporcionar uma melhor
condicao de vida para pacientes e familiares que experienciam dificuldades relacionadas
a uma doenca teoricamente fatal. Esse cuidado ocorre por intermédio da prevencao
e alivio de agravos, por meio da detecgao precoce, avaliagdo correta e promogao do
controle da dor, amenizando outros sintomas, suporte psicoldgico, espiritual e social
que devem estar presentes desde o diagnéstico até o fim da vida.

A partir de cada crenga e do que cada um considera verdadeiro, atribui-se diferentes
definicbes e sentidos para a vida apds a morte, mas uma coisa € unanime, ao deparar-
se com o inevitavel, torna-se importante buscar dignidade e seguranga até o ultimo
minuto da vida do paciente. E para que isso seja alcangado € necessario um ambiente
acolhedor e de apoio que ajude a minimizar a dor, aliviar a ansiedade, proporcionar
distragdes e momentos de lazer.

Um projeto dedicado a receber pessoas que se encontram em uma situagao irreversivel
de saude precisa priorizar o bem-estar de seus pacientes e proporcionar o maximo
conforto deles. Este mesmo nao se localizando dentro de um hospital precisa atender as
exigéncias e requisitos de seguranga hospitalar solicitados pela Anvisa®. Sendo assim
o desafio desses projetos € produzir um ambiente eficiente, pratico e humanizado e
que atenda as normas e legislagdes especificas. A arquitetura deve ser utilizada como
artificio que permita que esses pacientes tenham um conforto fisico e psicolégico e
consigam obter os cuidados paliativos em seu estado terminal. Como consequéncia
tem-se a promogéo de um ambiente assertivo e tranquilizador tanto para eles, quanto
para seus familiares, cuidadores e colaboradores, o problema é que muitas pessoas
nao possuem acesso ou conhecimento a respeito desse assunto.

A problematica relacionada aos cuidados paliativos tem como principais temas de
discussao questdes relacionadas a bioética, direito, justica e saude publica, a fim de
enaltecer a dignidade humana dos pacientes, principalmente aqueles que se encontram
em estagio muito avancado da doenca (MENDES, 2017). No Brasil, muitas vezes, o
acesso das pessoas que precisam desses cuidados especiais € desigual e injusto,
e isso ocorre devido a falta de informacao a respeito da tematica ou pela falta de
estruturas adequadas para que tal atendimento seja realizado.

De acordo com um levantamento realizado pelaANCP*no ano de 2019 sobre os servigos
de Cuidado Paliativo disponiveis no pais, no Brasil haviam 191 servigcos destinados a
receber pacientes em estado terminal, a regido sul contava com 33 e em especifico,
o estado do Rio Grande do Sul com 13. Ainda de acordo com o levantamento citado
anteriormente, o Brasil possuia 789 leitos no total, sendo 43 no Rio Grande do Sul. De
acordo com informagdes obtidas no Mapeamento dos servicos de Cuidado Paliativo
no Brasil realizado em 2018 pela ANCP, existiam apenas 8 hospices em todo o pais.

3 Sigla para Agéncia Nacional de Vigilancia Sanitaria (Anvisa). E uma agéncia reguladora vinculada
ao Ministério da Saude.

4 Sigla para Academia Nacional de Cuidados Paliativos. E a principal entidade de representagéo
multiprofissional da pratica paliativa no Brasil, cujo compromisso € com o desenvolvimento e reconhecimento
desta pratica como campo de conhecimento cientifico e area de atuagdo profissional. Disponivel em:
https://paliativo.org.br/ancp/quem-somos
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Dessa maneira, pode-se perceber que se faz necessario espacgos, nessa regido, que
acolham essas pessoas e proporcionem condicdes dignas para eles e seus familiares.
Arepresentacido de uma doenga grave, sem a perspectiva de uma recuperagao ou cura,
e o choque de precisar encarar a morte como uma possiblidade, esta entre uma das
grandes dificuldades do contexto saude versus doenca. Devido aos grandes avangos
da medicina, o tratamento e sua cura sdo desejados pelos pacientes, familiares e
sociedade em geral, e isso muitas vezes torna os cuidados paliativos uma intervencéo
nao resolutiva, que nao resolve efetivamente o problema (MENDES, 2017). Por esse
motivo, muitas vezes, esses cuidados deixam de receber a devida importancia e passam
a serem vistos somente como uma medida terapéutica alternativa que simplesmente
revela como a vida é finita.

O Cuidado Paliativo € um direito humano e de saude, declarado na Constituicdo Federal
no Art. 1, Art. 6 e Art.196. Para que sejam garantidos € necessaria uma harmonia entre
questbes externas ao sujeito, para que dessa forma haja uma efetiva construgcao de
uma cidadania plena. Dessa forma, neste artigo o convidamos para aprofundar os
conhecimentos sobre a relagido entre a arquitetura, cuidados paliativos e a cidadania.
O objetivo deste artigo € compreender a relacdo dessa triade e ver como € a situacao
dos cuidados paliativos no Brasil. A pesquisa tem o carater qualitativo, para seu
desenvolvimento foi executado uma revisao bibliografica com o objetivo de agregar
embasamento tedrico sobre o tema.

Cuidados Paliativos

A Organizagcao Mundial da Saude (OMS) adotou um conceito ampliado sobre os
cuidados paliativos em seus Programas Nacionais de Controle do Cancer — Politicas
e Diretrizes de Gestao de maio de 2002, que é amplamente divulgado na literatura
nacional e na documentacéo relativa ao tema.

Os cuidados paliativos sdo uma abordagem que melhora a qualidade
de vida dos pacientes e seus familiares que enfrentam o problema
associado a doenga com risco de vida, por meio da prevengao e alivio
do sofrimento por meio daidentificagao precoce e avaliagao impecavel
e tratamento da dor e outros problemas, fisicos, psicossociais e
espiritual (OMS, 2002, p. 84).

Uma raiz da palavra paliativo é palliare. O termo significa “cobrir com um mano”,
podendo ser interpretado como ato de proteger. Essa etimologia pode ser entendida
também como a acdo de cuidado, podendo nao se limitar somente ao fisico, sendo
capaz abranger um significado mais amplo e simbdlico. De acordo com Maciel et al.
(2008) o ato de proteger uma pessoa € um meio de cuidar que visa aliviar a dor e o
sofrimento em sua origem fisica, psicolégica, social ou espiritual.

Esse conceito, ao ser interpretado, enfatiza a promogao de uma melhor condicdo aos
pacientes e suas familias que estdo enfrentando doengas que ameacam a vida. O
foco esta na prevencao e suavizagao do sofrimento por meio do diagndstico precoce,
tratamento da dor e problemas fisicos, psicossociais, emocionais e espirituais. Existem
alguns principios que abrangem esse conceito, como, por exemplo, esclarecimento e
entendimento que a vida e a morte sdo um processo natural, respeito e acolhimento da
morte em seu momento certo, integracédo do cuidado fisico, mental, espiritual e social
e apoio aos familiares no momento do luto (OMS, 2002).

O conhecimento relativo ao cuidado € mencionado desde as civilizagbes antigas. De
acordo com Loyola (2014), os hospices eram utilizados nas rotas de peregrinos da

Idade Média e aos poucos comecaram a se tornar espacos de acolhimento de pessoas
doentes. Segundo Ferris (2015) a nomenclatura s6 comegou a ser utilizada de fato
para designar um local para cuidar de pessoas em estado terminal em 1842, com a
inauguragcao do Dames de Calvaire em Lyon, Franca pela Madame Jeanne Garnier.
Hoje, entretanto, o termo ndo é mais apenas para se referir a um lugar, mas pode
ser considerada uma filosofia que compreende os cuidados médicos, espirituais e
psicolégicos do doente terminal, como também, de seus familiares.

Na década de 1960, na Inglaterra, Cicely Saunders® criou uma filosofia mais moderna a
respeito de cuidar, onde, no mesmo pais, anos depois foi construido o primeiro hospise,
o St. Christopher’s Hospice (figura 1), com seus principios. Para ela, o paciente que
se encontra perto de falecer esta além de alguém com uma situagao que consegue ser
controlada. Sendo assim, deveria ser oferecido a essa pessoa um conjunto de cuidados
que reconhecesse e considere suas necessidades fisicas, emocionais, sociais e
espirituais. Muitas vezes esses individuos se acometem de um termo apresentado por
Cicely conhecido como “dor total”, em outras palavras, a dor que n&o separa “corpo,
alma e espirito” (ANCP, 2012).

Eu me importo pelo fato de vocé ser vocé, me importo até o ultimo
dia da sua vida e faremos tudo o que estiver ao nosso alcance,
nao somente para ajudar vocé a morrer em paz, mas também para
vocé viver até o dia da sua morte (SAUNDERS, CM, 2004).

O movimento moderno hospice refere-se a iniciativa social onde focasse no atendimento
e assisténcia de pacientes com doencgas avangadas e incuraveis que se encontram
em rapida propagacgao. Ele hospeda dois programas extensos, que seriam eles, os

5 De acordo com a ANCP, Cicely Saunders nasceu em 22 de junho de 1918, na Inglaterra, é reconhecida
como a fundadora do moderno movimento hospice e dedicou sua vida ao alivio do sofrimento humano.
Ela graduou-se como enfermeira, depois como assistente social e como médica. Em 1967, ela fundou o
St. Christopher’s Hospice, o primeiro servigo a oferecer cuidado integral ao paciente, desde o controle
de sintomas, alivio da dor e do sofrimento psicoldgico. Disponivel em: https:/paliativo.org.br/cuidados-
paliativos/historia-dos-cuidados-paliativos.

Figura 1 - St. Christopher’s Hospice. Fonte: https://londonnewsonline.

co.uk/hospice-reopens-shops-in-effort-to-plug-2m-funding-gap/



Figura 2 - Conceito Hospice. Fonte: Sociedade Brasileira de Geriatria e

Gerontologia (SBGG). Vamos Falar de Cuidados Paliativos 2015, Brasil.
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cuidados paliativos e os cuidados hospice, este ultimo sendo praticado em locais
especificamente construidos para receber pacientes que nao possuem perspectiva
de cura de suas doencgas (VERDERBER, REFUERZO, 2003; DU BOULAY, RANKIN,
2007).

Hospice pode significar um lugar fisico, como também, pode exprimir um conceito, como
ja explicado anteriormente. De acordo Manual de Cuidados Paliativos ANCP (2012)
pacientes com doenga progressiva, avangada e com expectativa de vida estimada
de seis meses ou menos que sao direcionados para receberem uma assisténcia no
estilo hospice. O conceito (figura 2) diz respeito a cuidados de fim de vida, incluindo
assisténcia durante todo o processo de falecer, e estende-se também ao acolhimento e
atencao dos parentes enlutados, esse cuidado é conhecido como cuidados paliativos.

De acordo com Floriani (2009), no Brasil ndo se encontra registro oficiais a respeito de
qual foi o primeiro hospice. Pelas fontes disponiveis, como a Resenha da Luta do Cancer
no Brasil (2017), pode-se dizer que a primeira construgdo com tais particularidades foi
criado em 1945 na cidade do Rio de Janeiro, no bairro da Penha. Nomeado como Asilo
da Penha, fundado por Mario Kroeff, entdo diretor do Servico Nacional de Céncer, o
local teve um papel importante no auxilio a populagdo mais carente que morria de
cancer. O Asilo tinha a fungao de ajudar pacientes carentes com cancer avangado que
nao conseguiam encontrar uma vaga em hospitais gerais ou no Servigo Nacional de
Cancer (FLORIANI, 2009).

Apesar da iniciativa isolada do Asilo da Penha, somente a partir na década de 1980
surgiram novas unidades ou centros paliativos no Brasil, sendo em sua maioria ligada
ao tratamento de pacientes oncoldgicos e/ou a centros de tratamento de dores cronicas,
os estados que iniciaram esses novos projetos foram o do Rio Grande do Sul, Santa
Catarina, Parana, Sao Paulo e Rio de Janeiro (FLORIANI, 2009). De acordo com a
Analise Situacional e Recomendacdes da ANCP para Estruturacdo de Programas de
Cuidados Paliativos no Brasil, em 2019 o pais dispunha de 191 servigos de Cuidados
Paliativos (figura 3). Enquanto em 2018 o pais contava com 177 servicos.

Ainda de acordo com o levantamento realizado pela ANCP em 2019, a regiao sul toda
contava com 33 servicos (figura 4), enquanto o Sudeste possuia 105. Ao realizar a
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divisdo desses servigcos por estados, o Rio Grande do Sul apresentava 13 e possui
43 leitos dos 789 ofertados. Apesar da regido Sul possuir uma quantidade menor de
servicos de do que o Sudeste, ele dispde de um maior nimero de atendimentos novos
por més.

Apesar desse aumento do numero de servigos ser promissor e trazer boas perspectivas,
aindaéinsuficiente para colocar o pais no grupo de nagées com melhor nivel de cobertura
em Cuidados Paliativos. Vale mencionar que as dificuldades resultantes da populagao
estar envelhecendo, como também, o aumento das doencgas degenerativas do sistema
nervoso ou do sistema muscular sdo, um dos maiores motivos para que o movimento
hospice ganhe mais evidéncia, tanto no mundo (DAVIES, 2004), como no Brasil.

Segundo a ANCP (2018), a OMS publicou o Atlas Global de Cuidados Paliativos
em 2014, no qual divulgou os resultados de sua pesquisa sobre o desenvolvimento
do paliativismo® em todo o mundo. De acordo com a pesquisa, o Brasil recebeu a
classificagdo 3A, que caracteriza os paises onde esses sao prestados isoladamente.
Nesse grupo o desenvolvimento desses conjuntos de praticas de assisténcia tem sido
desigual e ndo é bem firmado, os financiamentos dependem fortemente de doacgbes, a
disponibilidade de morfina ¢ limitada, e ha poucos servigos em relacéo a populagao. As
equipes de paliativistas podem ter um 6timo desempenho e se dedicarem ao maximo,
porém nao ha verbas e financiamento e o sistema de saude ainda esta muito atrasado
em integrar e apoiar esses grupos.

Para fins de ampliar o conhecimento segue abaixo quadro com as classificacoes, em
esfera mundial, conforme o relatorio “The Global Atlas of Palliative Care at the End of
Life”.

6 De acordo com o Instituto Nacional do Cancer (INCA), paliativismo ou cuidados paliativos sdo os
cuidados de saude ativos e integrais prestados a pessoa com doenca grave, progressiva e que ameaca a
continuidade de sua vida. Disponivel em: https://www.inca.gov.br/tratamento/cuidados-paliativos

Figura 3 - Mapeamento dos servigos de cuidado paliativo no Brasil. Fonte: ANCP, 2019 adaptado por Fernanda

Corréa, 2022.

55%

o
<

Sudeste



Figura 4 - Numeros de servigos de cuidado paliativo
por estado no Brasil. Fonte: ANCP, 2019 adaptado por

Fernanda Corréa, 2022.

Quadro 1 - Paises e suas caracteristicas quanto ao que oferta em cuidados paliativos. Fonte: Relatério:

“The Global Atlas of Palliative Care at the End of Life”, 2014.

Numero de servigos por Estado

66

191 total 25
19

Grupo | Paises Caracteristicas

1 Afeganistao, Cabo Verde, | Nao a identificagdo de nenhum servico
Guiné Equatorial, Guiana | de cuidados paliativos.
Francesa

2 Argélia, Bolivia, Haiti, | H4 a existéncia de algumas iniciativas
Honduras, Madagascar, | para fortalecer os servigos de cuidados

Nicaragua paliativos, todavia sem de fato instituir
estes servigos.
3A Angola, Bulgaria, Brasil, | Quantidade de servicos oferecidos é
Colémbia, Cuba, Equador, | menor do que a demanda da populagéo.
Egito, Grécia
3B Argentina, india, Croacia, | Servicos de cuidados paliativos
Portugal em crescimento, com campanhas
de educacdo. Recebe numeros
financiamentos que nao vindos dos
servigos de saude.
4A Chile, China, Dinamarca, | Forte atividade de cuidados paliativos

Luxemburgo, Africa do Sul, | com populagéo e profissionais da satde
Espanha, Uruguai, Zambia. conscientizados. Diversas instituicbes e
servigos disponiveis.

4B Australia, Austria, Bélgica, | Fase avancada de inclusao com diversas
Canada, Franca, Alemanha, | instituicbes e servicos em cuidados
Hong Kong, Islandia, Irlanda, | paliativos. Populagao e profissionais de
Italia, Japao, Noruega, | saude conscientes sobre a importancia.
Roménia, Suécia, Reino | Os cuidados paliativos possuem impacto
Unido, entre outros. na politica de saude publica.

Varios aspectos ocasionam na dificuldade de adogao dos cuidados paliativos no Brasil,
entre eles estdo a dimensao do pais e a diversidade socioecondmica, como também,
a formagao de profissionais de salude que por muitas vezes possuem resisténcia ao
conceito de acolher a morte, a nao insergao desse atendimento na atencao primaria e
a falta de medicamentos (PASTRANA et al., 2012; GOMES; OTHERO, 2016). Outros

desafios referentes a implementagao desses cuidados € que seria necessario aumentar
a demanda de centros especializados além de ser necessario um grande investimento
na qualificagdo de profissionais.

Os cuidados paliativos no Brasil devem receber mais atencao, possuindo como
perspectiva a criagdo de mais espacos destinados especialmente a oferecer um cuidado
integral as pessoas menos assistidas, que possuem doencgas graves e sem chance de
cura. O resgate da medicina mais humana e até holistica deveria ser priorizada pelos
6érgaos governamentais responsaveis pela assisténcia a saude da populagéo.

Cidadania e o Direito a Saude

Cidadania € um conjunto de direitos e deveres civis e politicos de um individuo na
sociedade, que permite que cada pessoa tenha participagdo na vida politica, publica
e ainda possua a garantia de ter uma vida com dignidade. E necessario abordar a
cidadania de uma forma multidisciplinar, ndo somente no ambito politico, € preciso
compreende-la nos aspectos fisicos, psiquicos, cognitivos, ideolégicos, para que
dessa forma seja possivel alcangar uma vida digna e saudavel aos cidadaos e cidadas
(ARAUJO, 2007). Sendo assim, no ambito de proporcionar dignidade, o Estado deve
se responsabilizar pelo direito de uma morte digna e de oferecer cuidados integrais até
o final da vida do cidadéo.

A cidadania pode ser considerada a expressao maxima do direito, e de acordo com
Thomas Humphrey Marshall (1950) é possivel dividi-la em trés cidadanias, a politica,
civil e social. Na qual a primeira se tem a garantia de direitos relativos a participagao
politica como votar, ser votado, organizagcdo em sindicatos e movimentos sociais. A
segunda se refere a liberdade, seja de expressado ou credo. A terceira expressa a
garantia de direitos ligados a dignidade da vida humana, como respeito aos direitos
humanos, ao trabalho, a alimentacao, a moradia, a saude e a educacgao.

A saude como um direito a cidadania esta expressa na Constituicdo Brasileira de
1988, secéo Il, nos artigos 196, 197, 198 e 199 e € abordada na perspectiva politica,
econOmica e social. Dessa forma, a saude € um direito de todos e dever do estado,
garantido mediante medidas politicas, sociais e econémicas que visem a reducao do
risco de doenga e de agravos e ao acesso universal e igualitario as acdes e servigos
para a sua promogao, protecao e recuperagado (BRASIL, 1998).

Com a Constituicao de 1988, 0 acesso a saude passou a ser um direito social de todos.
Em 1990 através da lei 8.080 foi instituido o Sistema Unico de Satde que proporciona
saude universal para todos os cidadaos do pais (Brasil, 1990). O SUS é um dos
maiores e mais complexos sistemas de saude publica do mundo, contemplando desde
o simples atendimento através da Atengao primaria até o transplante de 6érgéos. Com
a finalidade de garantir o funcionamento e organizacao do sistema no pais, existem
principios e diretrizes (figura 5) que constituem essas bases.

Mendes (2017) ao mencionar que a saude é um direito de todos, aborda que o SUS
desempenha um papel de civilizagdo, onde necessita garantir igualdade, respeito e
ainda o direito humano, em primeira e ultima instancia, garantindo cidadania plena e
dignidade inclusive no adoecimento do cidadao e possivel morte. Desse modo, levar
em consideracgao a dignidade de uma pessoa, significa respeitar e honrar seus desejos,
preservando o cuidado pela vida, e se for o caso, também da morte.

No Brasil € um fato que “a saude é direito de todos e dever do Estado, garantido
mediante politicas sociais e econdmicas que visem a redug¢ao do risco de doenca e



Figura 5 - Principios e diretrizes do SUS. Fonte: Lei Organica da Saude

(Lei © 8.080 de 1990) adaptado por Fernanda Corréa, 2022.
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de outros agravos e ao acesso universal e igualitario as ag¢des e servigos para sua
promocao, protecao e recuperacao” visto que o0 mesmo esta expresso na Constituicao
Federal de 1988 (BRASIL, 1988). Sendo assim, € necessario que que o assunto saude
publica seja um tépico a ser tratado e que seja realizada uma estruturagao de servigos
e politicas publicas que amparem os cuidados que implicam na morte. Dessa forma,
€ preciso que haja formulagéo projetos que busquem contribuir com essa tematica,
incluindo a formagdo de profissionais que entendam e acolham a causa (REGO;
PALACIOS, 2006).

Todo cidadado deve possuir a garantia de ter uma existéncia plena até o final, e que
tenha sua vida respeitada tanto quanto a morte. Tem-se que os cuidados paliativos
no sistema de saude sdo um direito a todas as pessoas, sem haver diferenciacédo de
raga, religido, género, orientacdo sexual ou classe social. Um avango em relagdo aos
cuidados paliativo foi sua inclusdo na Rede de Atengcédo a Saude (RAS) através da
Resolucéo n°® 41 de 31/10/18, se tornando a primeira lei na esfera federal. A lei aborda
orientagdes para a sistematizacdo dos cuidados paliativos na atencio integrada
continua Sistema Unico de Saude (SUS).

Na esfera do SUS, baseado na Resolucido n°® 41 de 31/10/18 Art. 2°, tem-se que os
cuidados paliativos necessitam do apoio de equipes de varias areas, além de que
precisam promover uma qualidade de vida melhor e bem-estar dos pacientes e seus
familiares perante a uma doenga que ameaca a vida. Isso ocorre através da prevencao
e alivio do sofrimento, deteccdo precoce, avaliagao e tratamento para minimizacao da
dor, além de outros sintomas fisicos, sociais, psicolégicos e espirituais. Pode se dizer,
entdo, que os CP seriam um direito humano e que permitem que as pessoas vejam a
morte como um processo que faz parte e é natural da vida. Mostrando, dessa forma,
que nao é necessario que ela seja apressada ou antecipada, e sim deve-se acolhe-la,
dar apoio e suporte para o paciente e familia.

Os cuidados paliativos passaram a estar vinculados ao discurso
dos direitos humanos, bem como ao debate sobre a necessidade
de reforma politica mundial de drogas. Por um lado, nos ultimos
anos, coalizdes de especialistas, a Organizacdo Mundial da Saude

(OMS) e organizagbes da sociedade civil que defendem o direito
a saude e os direitos levaram a questdo dos cuidados paliativos a
féruns internacionais, destacando que os cuidados paliativos nao
apenas dignificam os pacientes em situacao de sofrimento, mas deve
ser reconhecido como um direito humano nos sistemas juridicos
internacionais (ARANA, 2016, p. 11).

Alguns estados do Brasil dispdem de leis estaduais e projetos que abordam o
oferecimento de cuidados paliativos na saude publica, como é o caso dalei 20.091/2019
assegura o direito de todos os pacientes do Parana terem acesso ao Cuidados
Paliativos. E importante destacar que toda legislagdo apresenta pontos positivos, mas
também, algumas fraquezas e vulnerabilidades, bem como, desafios que precisam ser
encarados e superados, porém, principalmente mostram de forma Unica a importancia
da implementacao desses cuidados no SUS.

Observando a Classificacdo Internacional de Doencas (CIDs), em um estudo
publicado em 2017 estima-se que 24% a 68% dos 6bitos registrados no Brasil teriam
necessidades de Cuidados Paliativos. De acordo com esse mesmo estudo, em 2014
foram registrados 1.227.039 6bitos no Brasil de pessoas que teriam a necessidade
desses cuidados. Outro dado apresentado na pesquisa é que entre 294.489 a 834.387
pessoas por ano teriam necessidades de Cuidados Paliativos no pais. Em seu relatério,
a OMS destacou que os cuidados paliativos serdo cada vez mais necessarios, ja que
a populacdo mundial esta envelhecendo.

Em 2010 foi realizado pela Economist Intelligence Unit (EIU) uma pesquisa onde foi
feita uma pesquisa a respeito do indice de Qualidade de Morte (Death Quality Index
2010). A pesquisa analisou a disponibilidade, o custo e a qualidade dos tratamentos
relativos aos cuidados paliativos. Em um ranking de 40 paises o Brasil ficou em 38°.
Ainda de acordo com as analises feitas, o pais também ficou nas ultimas posi¢cdes no
quesito disponibilidade de tratamentos, ocupando a 362 posi¢cao. Ficou também nas
ultimas posi¢des no ranking de conhecimento publico sobre tratamentos disponiveis no
fim da vida. Os dados apresentam também que em uma escala que mediu o nivel de
conhecimento de 1 a 5, o Brasil ficou no grupo 2. No estudo de 2015, feito pela mesma
consultoria, o pais ficou na posicao 42 dos 80 paises avaliados, apesar de haver uma
melhora a situagédo se encontra muito longe do ideal.

Onumero de pessoas que necessitam e necessitardo de cuidados paliativos é crescente.
Dessa maneira, faz-se necessario que haja uma atencao justificada a politicas publicas
que dizem respeito ao direito a saude e respeito a cidadania. E fundamental que
exista organizacao desde o cuidado basico, conscientizacdo da populagao, formagao
de profissionais e regulamentacgdes, além de acomodacdes adequadas para que esses
cuidados sejam realizados com dignidade.

Arquitetura como instrumento de bem-estar

Em sua etimologia, o termo arquitetura € composto pela combinagdo dos termos
gregos arché e tekton (MENEGHETTI, 2003). A primeira refere-se a nogao de inicio
ou origem, ja a segunda diz respeito a ideia de construgdo. De acordo com Meneghtti
(2003) com essas definicbes pode-se entender que a arquitetura tem como ideia gerar
algo em um determinado tempo e espacgo, traduzindo-se em construir um ambiente
com embasamento em conhecimentos iniciais. Deve-se entender que a arquitetura
possui uma capacidade de sintetizar valores que que dependem do ponto de vista
pessoal e individual, que sao relevantes para concepg¢ao de um espaco construido. De
acordo com De Conti (2016) a arquitetura tem como objetivo materializar o genius loci,



produzindo um espacgo construido que seja capaz de permitir que o homem idealize
sua propria identidade.

A arquitetura pode atuar tanto como meio para proporcionar a cura quanto para o bem-
estar. Pode funcionar como um espaco onde a propagacao de doencas venha a ser
minimizada ou como um lugar tranquilo de consolo, conex&o ou autoconhecimento. As
edificagdes do nosso cotidiano tragam de modo direto as vivéncias e experiéncia de
seus usuarios. Em circunstancias emergenciais, por exemplo, a arquitetura funciona
como local de abrigo e refugio, ja em situagdes de saude fragilizada, pode atuar de
forma a acolher o adoentado e sua familia. A medida que os projetos comegam a
transparecer as necessidades principais de seus usuarios, entender as funcionalidades
gue aquele espago precisa e deixa-los mais humanizados, ha um aumento no bem-
estar mental, fisico e espiritual.

Os ambientes de uma edificacao cuja finalidade é cuidar de pessoas adoentadas, séo
pensados para criar uma relagdo humanizada entre seus usuarios e 0 espago que eles
experienciam durante o processo de tratamento e no qual se encontram na maior parte
do tempo. Quando se trata de humanizar um ambiente, é preciso entender o que é
necessario para atender as necessidades e proporcionar conforto as pessoas que irdo
utilizar aquele espaco.

Vasconcelos (2004) abordar que, em sua visao, para humanizar um ambiente € preciso
compreender o conceito de ser humano. Sendo assim, é necessario estar ciente de a
pessoa que utilizara o espago € um elemento-chave para decidir como esses ambientes
devem ser construidos. Possuindo este conhecimento se torna possivel criar espagos
aptos a satisfazer as necessidades e expectativas do usuario. Em uma edificacdo que
abrigara um hospice, por exemplo, precisa-se compreender que ao se conceber 0
projeto haja o entendimento das necessidades dos que irdo frequenta-lo. E preciso que
exista suporte para o enfermo, familia e equipe, tenha espagos de lazer e interacéo,
seja calmo e acolhedor, e tenha estrutura para suporte médico.

Todo projeto arquitetdnico possui uma histéria, seja da origem, desenvolvimento,
idealizagao ou propésito. S6 ha arquitetura pelas e para as pessoas, e quando esta
voltada para a saude, ela tem como objetivo proporcionar uma melhor maneira das
pessoas se relacionarem entre si e com os espacgos. Sabe-se que um ambiente bonito,
organizado e que possua estimulacdes positivas € muito importante para humanizagao,
além de ser aliada em tratamentos de saude. Quanto mais satisfeito e realizado estiver
o paciente, maiores as condi¢des de se garantir o bem-estar e conforto. Um profissional
gue se dedica nesse campo € o arquiteto americano Michael Murphy, que apds seu
pai passar por problemas de saude, comegou a repensar a arquitetura, um exemplo de
projeto € o GHESKIO Tuberculosis Hospital (figura 6) .

Quando meu pai me disse naquele dia que esta casa — nossa casa
— havia salvado sua vida, o que eu ndo sabia era que ele estava se
referindo a uma relagao muito mais profunda entre a arquitetura e nés
mesmos. Os edificios ndo sao simplesmente esculturas expressivas.
Eles tornam visiveis nossas aspiragdes pessoais e coletivas como
sociedade. A grande arquitetura pode nos dar esperanga. A grande
arquitetura pode curar (Fala do Michael Murphy durante palestra TED
em 2016).

Pense em uma pessoa que se encontra em estagio avangado de uma doenga, onde
nao ha muitas perspectivas de cura, promover um estabelecimento préprio (como um
hospice ou centros de cuidados paliativos) é fundamental. E necessario para que ela
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possa expressar sua individualidade, ter contato direto com sua familia, possa caminhar
e ter acesso a espacgos ao ar livre, possa ouvir sua musica favorita, se relacionar com
outras pessoas na mesma condi¢do, isso € humanizagcdo. Uma estrutura fisica que
possui a finalidade de acolher a doenga e proporcionar melhores experiéncias até o fim
da vida, permitindo que a pessoa tenha dignidade, sustenta a construgdo e conceito
de cidadania.

Triade: Cuidados Paliativos — Arquitetura — Cidadania

Pensar na tematica dos cuidados paliativos significa que é necessario pensar em
abordagens multidisciplinares e acgdes interdisciplinares na gestdo do cuidado as
pessoas que se encontram em circunstanciais em especiais. E importante que haja o
respeito a cidadania e consideragao a subjetividade do paciente. Para que isso seja
alcangado é primordial que se tenha espacos adequados para que esses cuidados
sejam realizados, como também, debate em diversos ambitos para que ocorra a
disseminacao do assunto. De acordo com Mendes (2017) os Cuidados Paliativos além
de serem uma questao de direitos humanos, cidadania e saude, também envolvem
uma questao de olhar cuidadoso e atencioso, de respeito ao ser humano, de arte e
ciéncia de cuidar.

No Brasil todos os cidadaos tém o direito de possuir uma vida digna, saudavel e com
qualidade, e isso esta expresso em Constituicdo. A Constituicdo Federal de 1988
estabelece que o estado, no campo da saude publica, precisa dispor de atengao integral
ao cidadao (BRASIL, 1988). Sendo assim, é preciso que a qualidade de vida alcance
as esferas da democracia, a igualdade, o respeito ecolégico, por exemplo, para que
assim se garanta a cidadania. Ou seja, a para ter cidadania ha uma grande quantidade
de variaveis que podem vir a interferir na qualidade da saude de uma pessoa.

A partir de um conceito mais ampliado da cidadania, os CP necessitam de uma atengao
interdisciplinar, na qual haja melhoria na qualidade de vida do paciente e de seus
familiares, para que dessa forma, exista um avango gradual para que se tenha igualdade
e universalidade nos direitos a saude e respeito a dignidade humana (SANTOS, 2010;
OMS, 2002). Porém para que isso ocorra, € imprescindivel que esse atendimento tenha
uma abordagem quanto de forma macro quanto micro. Onde na macropolitica trata-
se de medidas de regulagao, articulagdo e organizacao da rede de atencao a saude,
como também o reconhecimento da saude como direito. Enquanto na micropolitica dos
cuidados paliativos, foca-se em ag¢des para equipes multidisciplinares, estabelecimento

Figura 6 - GHESKIO Tuberculosis Hospital. Fonte: https://massdesigngroup.org/index.php/work/design/gheskio-tuberculosis-

hospital
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da autonomia do paciente, democratizacdo do acesso a esses cuidados (SANTOS,
2010; NUNES, 2009).

Com relagao a permitir democratizagdo ao acesso aos cuidados paliativos, conceder
autonomia aos pacientes e prezar pela dignidade, deve-se pensar que ambientes
especificos sejam necessarios. De acordo com Frazao (2015) “A arquitetura paliativa
tem o poder de redefinir o conceito de invalidez no ser humano”. Em uma sociedade
atual, que ainda vé a morte como um tabu e algo inadequado, é compreensivel que a
morte seja dificil de ser entendida e aceita. Porém, espagos concebidos para acolher
e dar suporte a essas pessoas € fundamental, até para que essa realidade seja mais
aceita.

De acordo com Politica Nacional de Humanizagao, tem-se a ambiéncia que se refere
ao tratamento dado ao espaco fisico, social, profissional e de relagdes interpessoais,
diretamente envolvida com a assisténcia a saude, devendo, portanto, proporcionar
atencado acolhedora, resolutiva, digna e humana. Entdo, pode-se dizer que ambientes
de cuidados paliativos, precisam contemplar essa ambiéncia, que em sua composicao
estdo presentes elementos como: forma, cor, luz, cheiro, som, texturas (elementos
de arquitetura) para que seus usuarios se sintam bem e acolhidos. A arquitetura
de espacos destinados ao CP é feita com compaixao, para proporcionar o alivio do
sofrimento, estresse e desconforto do ser humano. E essa tipologia arquiteténica esta
comegando a ser cada vez mais essencial na sociedade atual, necessitando desse
modo, de incentivos para que sejam realizadas.

Consideragoes

No Brasil, sdo grandes os desafios para a implantacido dos Cuidados Paliativos e
Hospice, pode-se incluir, por exemplo, a necessidade de ampliagao da oferta de centros
especializados e grandes investimentos em capacitacao de profissionais. Além disso,
a inclusao do Paliativismo na grade curricular dos estudantes torna-se fundamental
para haver a disseminagao do conceito e despertar mais interesse, chamando mais
atencao para o assunto e consequentemente mais agcbes seriam tomadas. Como, por
exemplo, a integracdo desses cuidados na rede de saude, criacdo de construgdes
dedicadas exclusivas a essa fungao, como também, mais projetos de leis e normas.
No pais ndo ha investimento, recursos ou normativas que amparem edificios com
essa tematica. O ideal seria que houvessem espacos onde ocorresse uma atencao
unica e exclusiva para os cuidados paliativos. Porém ha uma falta de pericia e de
planejamento esses projetos arquitetbnicos, ocasionando, dessa forma, a existéncia
de poucos centros especializados.

E muito importante que haja incentivos para criagdo desses espacos, pois uma
arquitetura diferente é necessaria. Hospices nao possuem a necessidade de seguir um
padrao de hospital. Entretanto, é necessario que sejam criadas normas visto que ainda
€ um espaco que lida com a saude humana, porém, permite a flexibilidade que uma
edificagdo mais rigida nao permitiria. Muitas vezes dentre dessas edificagdes de saude
mais inflexiveis ha um afastamento de uma vida, muitas vezes os desejos do paciente
nao sao respeitados. O ambiente é mais hostil, até por isso muitas vezes o adoentado
prefere ir falecer em casa. Contudo, muitas familias ndo se sentem preparadas para
amparar eles, por isso, a importancia dos hospices e centros de cuidados paliativos.

E indiscutivel a importancia de se realizar uma organizacgéo dos CP na rede publica de
saude, especialmente na atencao a saude de baixa e média complexidade. Os cuidados
paliativos apresentam uma abordagem sensivel na saude, onde ha a valorizagédo das
pessoas e do seu sofrimento existencial, fisico e emocional. Esses cuidados podem

ser considerados direitos humanos, visto que, certificam-se, de forma abrangente e
otimista, que o sofrimento causado pela doenga é capaz e necessita ser amenizado,
mesmo frente aos aspectos negativos do adoecimento.
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