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Resumo

O presente trabalho tem por objetivo a promoção da importância dos Cuidados Paliativos para a equipe multiprofissional dos setores de neonatologia e pediatria da Fundação Santa Casa de Misericórdia do Pará (FSCMP), pois no cenário pediátrico é imprescindível a sistematização da assistência com foco no atendimento acolhedor às demandas da criança, mãe e da família. Ainda que se trate de um quadro raro, crônico e evolutivo com possível desfecho desfavorável é mantida a premissa que a abordagem com cuidados paliativos tem como proposta melhorar a vida ao longo do processo da doença, considerando o contexto territorial, social, cultural e econômico da região amazônica.
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Abstract

This study aims to promote the importance of palliative care for the multidisciplinary team of the neonatology and pediatrics sectors of the Santa Casa de Misericórdia do Pará Foundation (FSCMP), since in the pediatric setting it is essential to systematize care with a focus on welcoming care to the demands of the child, mother and family. Although this is a rare, chronic and progressive condition with a possible unfavorable outcome, the premise is maintained that the palliative care approach aims to improve life throughout the disease process, considering the territorial, social, cultural and economic context of the Amazon region.
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1
INTRODUÇÃO

A abordagem com Cuidados Paliativos (CP) apresenta uma proposta de oferecer a melhor qualidade de vida possível ao longo de um processo de adoecimento e aplicado ao público pediátrico e neonatal tem como objetivo, a oferta precoce da assistência focada não somente no diagnóstico, mas também nos aspectos psicológicos, sociais, espirituais, físicos e culturais, conforme o conceito de CP da Academia Nacional de Cuidados Paliativos (ANCP, 2002).

Alinhado ao movimento de expansão das políticas públicas de saúde vinculadas às práticas de CP no Brasil e necessário discutir a importância de disseminar esse modelo de assistência nas instituições em regiões como o estado do Pará que revela em seus usuários especificidades culturais. Nos remetemos, a Fundação Santa Casa da Misericórdia do Pará (FSCMPA), um hospital escola referência em atenção à saúde da mulher e da criança, que apresenta 496 leitos dos quais destacamos os serviços de Pediatria e Neonatologia, com 160 leitos em neonatologia e 74 leitos em pediatria, perfazendo um total de 234 leitos, sendo que desse total 72 são leitos de UTI
Os serviços de Pediatria e Neonatologia contam com uma equipe multiprofissional composta por assistentes sociais, médicos neonatologistas, enfermeiros, técnico de enfermagem, fisioterapeuta, terapeutas ocupacionais, psicólogos e agente de posto. São profissionais reconhecidos pela atuação humanizada nos cuidados com os recém-nascidos, bem como, no atendimento aos familiares. Entretanto, até o momento, nesses serviços não há sistematização relativa ao atendimento em Cuidados Paliativos e segundo dados da Organização Mundial da Saúde (OMS, 2021), pelo menos 8 milhões de crianças necessitam de cuidados paliativos especializados, podendo chegar à estimativa mundial de 21 milhões de crianças que poderiam ser beneficiadas.
Cabe lembrar que a existência do ambulatório de pré-natal de alto risco na instituição é fato primordial para se pensar na articulação com CP – dado os nascimentos de crianças com doenças raras, complexas e crônicas que geram internações de longa permanência. Fato agravante é que quase 70% desses usuários/as são oriundos dos diversos municípios do estado do Pará e não contam com retaguarda de parentes ou familiares na capital Belém.
O processo de adoecimento envolve dor e sofrimento físico, emocional e psíquico, e em se tratando de crianças e recém-nascidos essa dor é extensiva sobremaneira a mãe que durante a gestação sonha com o filho “perfeito” e acaba por se deparar com uma situação problema que envolve mudanças drásticas e por muitas vezes definitivas. 
Os CP baseiam-se em conhecimentos inerentes às diversas especialidades, possibilidades de intervenção clínica e terapêutica nas variadas áreas de conhecimento da ciência médica e de conhecimentos específicos (Matsumoto, 2012). Para além da assistência relativa às questões clínicas, as crianças internadas nos setores da neonatologia e pediatria realizam avaliação socioeconômica pelo Serviço Social, ocasião quando identificamos os diversos problemas decorrentes da vulnerabilidade socioeconômica e as dificuldades encontradas na rotina de atendimento. 

Os relatos das mães, em sua maioria cansadas da rotina dos setores, a falta de apoio e familiares na capital Belém, nos levam a inferir uma necessidade imediata em atender os casos complexos de doenças crônicas e ameaçadoras da vida com PTS (Projeto Terapêutico Singular) uma potente ferramenta de gestão em saúde que possibilita o diálogo entre várias disciplinas envolvidas no cuidado para tratar as diversas dimensões da dor.
3 
O CAMINHO PERCORRIDO PELAS USUÁRIAS/OS ATÉ A FSCMPA

O estado do Pará tem uma área territorial de 1.245.828,829 km² (IBGE, 2022), com uma população estimada de: 8.120.131habitantes (IBGE, 2022), distribuídas nos 144 municípios do estado, sua capital é Belém onde concentra-se a maioria dos equipamentos de saúde, como hospitais, profissionais especializados e exames de alta complexidade. As dimensões geográficas do estado do Pará dificultam o acesso ao sistema de saúde, em especial os de alta complexidade, como é possível observar na tabela abaixo:
Tabela 1 –Transportes e Horas de viagem para chegar a cidade de Belém
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Fonte: Brasil distância (2023). Tabela elaborada pela própria autora/Claudia Fonseca 
Uma parcela significativa da população paraense, para ter acesso aos serviços de saúde, precisa percorrer longas distâncias e considerando os baixos Índice de Desenvolvimento Humano (IDH) dos municípios paraenses, e a vulnerabilidade econômica, grande parte da população necessita das secretarias de saúdes dos municípios que dependendo da localidade, disponibilizam passagens para viagens de barco, ônibus, aéreas e helicóptero que muitas vezes são utilizados em casos de risco de vida iminente.

O que observamos na Amazônia, é que as políticas sociais continuam revelando e confirmando um “padrão”, onde as práticas de uma cultura das regiões sul-sudeste impõem-se como referência no planejamento dos ministérios, engessando a autonomia de estados e municípios. “É assim para a educação, é assim para a saúde, é assim para a previdência, é assim para a assistência social (TEIXEIRA, 2008, p.149)”.
É de conhecimento nacional os grandes problemas sociais enfrentados pelos povos da floresta que impedem o acesso à saúde, que desde 1988 “é um direito de todos e dever do Estado”, assegurado pelo Sistema Único de Saúde (SUS), e como afirma Teixeira (2008, p.146), “[…] apesar da grande heterogeneidade da Amazônia, é possível, num nível bem genérico, pontuar aspectos que possibilitam um entendimento global sobre a gênese histórica da “questão social” na região [...]”.

As relações cotidianas presentes na realidade social das famílias empobrecidas são desconsideradas na formulação e constituição das políticas públicas, especialmente no tocante às particularidades regionais que desenham características socioculturais (lazer, hábitos alimentares, tradições, religiosidade, etc.), econômicas (estratégias de geração de renda) e políticas (grau de consciência e participação cidadã) específicas a partir da processualidade histórica em que as famílias estão mergulhadas (MACIEL, 2002. p. 5-6), sendo assim,

[…] o homem amazônida oriundo de diversas realidades e experiências societárias não encontra garantido pelo Estado brasileiro as mínimas condições sociais para exercer sua cidadania, sendo a exclusão de espaços públicos ou dos serviços de infra-estrutura apenas a parte mais evidente de todo o processo que os torna vulnerável e o põe em risco social (SILVA, 2012, p.262).
Esse cenário é exposto cotidianamente no exercício profissional da/do assistente social da FSCMPA, na qual inquietações quanto a falta de equipes especializadas em CP que pudessem atender as demandas dos setores da pediatria e neonatologia da instituição, visto que, são diversos os diagnósticos de crianças e familiares que necessitam da atenção dos CP.
4 A TRAJETÓRIA DOS CUIDADOS PALIATIVOS NO BRASIL

A Organização Mundial da Saúde (OMS, 2002), conceitua Cuidados Paliativos como assistência promovida por uma equipe multidisciplinar com uma abordagem que objetiva a melhora da qualidade de vida de pacientes que enfrentam problemas associados a doenças que ameaçam a vida, e se estende aos seus familiares, que também sofrem os impactos. 
No Brasil os primeiros serviços de CP datam de 1978 em Porto Alegre no Hospital de Clínicas chamado de unidade de tratamento da dor e em 1983 passa a ser chamado de serviço de tratamento de dor e medicina paliativa. No ano de 1998 foi criado no Rio de Janeiro uma unidade exclusiva para CP denominado de Centro de Suporte Terapêutico Oncológico (CSTO) que em 2004 passou a ser chamado de INCA IV considerado a primeira e maior unidade de oferta de cuidados paliativos no Brasil no sistema público de saúde.

Segundo Ouverney (2022), a região com maiores serviços de oferta em CP é a região sudeste com 45,93%, seguida da região sul com 22, 9%, região nordeste com 19,18%, região centro-oeste com 8, 72% e por último região norte com 4,6%. A região Norte apresenta o menor índice de serviços com oferta de CP e estão concentrados nas áreas metropolitanas e capitais dos estados.

Contudo, essa realidade vem mudando ao longo dos anos, a partir das legislações que vêm sendo estabelecidas pelo Ministério da Saúde (MS) no âmbito do SUS no que se refere ao tratamento do câncer e demais doenças graves e crônicas. 

Dentre as legislações importantes do Ministério da Saúde para o avanço dos CP no Brasil estão as Portaria nº 19 de 03 de janeiro de 2002 institui no âmbito do SUS, o Programa Nacional de Assistência à Dor e Cuidados Paliativos; Portaria nº 3150 MS/GM de 12 de dezembro de 2006, instituiu a Câmara Técnica em Controle da Dor e Cuidados; Portaria MS/SAS nº 1141 de 29/10/14, inclui os Cuidados Paliativos na tabela de procedimentos, medicamentos, órteses, próteses e materiais especiais do sus; Resolução Comissão Intergestora Tripartite nº 41 de 31 de outubro de 2018, que amplia o conceito e estrutura objetivos e princípios norteadores para organização dos cuidados paliativos; Portaria nº 1.399, de 17 de dezembro de 2019, que afirma a obrigatoriedade da oferta de ações paliativas nas  CACON (Centro de Assistência de Alta Complexidade em Oncologia) e UNACON (Unidade de Assistência de Alta Complexidade em Oncologia) e reforça a oferta de cuidados paliativos na articulação com as redes de atenção do SUS. 

Essas portarias e resoluções de âmbito nacional contribuíram para que no estado do Pará fossem implantadas as Clínica de Cuidados Paliativos Oncológicos (CCPO) do Hospital Ophir Loyola no ano de 2002, o serviço de CP do Hospital Oncológico Infantil Otavio Lobo em 2017, e a partir de 2020 foram sendo criadas as Comissões de Cuidados Paliativos no Hospital de Clínicas Gaspar Vianna (2020) e no Hospital Regional do Baixo Amazonas (2020).

Na Fundação Santa Casa do Pará, a discussão sobre a necessidade de implantação de um programa de Cuidados Paliativos iniciou-se em 2021 com a oferta de um curso no Programa de Cuidados Paliativos do SUS desenvolvido pelo Hospital Sírio Libanês de São Paulo. A equipe multiprofissional que compõe o complexo ambulatorial e as enfermarias e UTIs participou da atividade que teve duração de 10 meses. Apesar da participação no curso, não foi possível efetivar o programa, no entanto, o setor da UTI pediátrica começou a realizar atendimento com indicação de CP.

5 A IMPORTÂNCIA DOS CUIDADOS PALIATIVOS NOS SETORES DE NEONATOLOGIA E PEDIATRIA DA FSCMPA
Os Cuidados Paliativos nos setores de neonatologia e pediatria, possibilitam aos usuários, um cuidado ativo centrado na pessoa enfatizando a importância da manutenção da dignidade humana no decorrer do adoecimento até no momento da terminalidade da vida, permitindo conforto, agilidade no atendimento seja ambulatorial e de internação, permitindo o apoio familiar e atendimento da equipe multidisciplinar do hospital.

 Uma das dimensões mais importantes para a equipe multiprofissional é a social do usuário pois permite conhecer a dinâmica e composição familiar, escolaridade, profissão ou ocupação, condições de moradia e acesso aos serviços de saúde e perceber as várias dimensões biopsicossocial, cultural e espiritual e assim desenvolver um Projeto Terapêutico Singular (PTS) alinhado a essas dimensões. Como referem Saporetti, Andrade; Sachs; Guimarães (2012):
Estes dados subsidiam bases para as análises que se segue em relação ao modelo de família (se extensa, nuclear ou monoparental), suficiência ou insuficiência da rede de suporte social, incluindo serviços de atenção domiciliar e transporte e existência o não de cuidador, isto é: dentre os familiares ou amigos/vizinhos, quem se disponibilizará a cuidar dos pacientes nos casos de dependência parcial ou total (Saporetti, Andrade; Sachs; Guimarães, 2012, p. 47).

É imprescindível essa abordagem, pois ela é capaz de informar as dificuldades econômicas e sociais, que possivelmente irão interferir na adesão do tratamento. Na região norte, esses fatores são preponderantes para que o usuário siga em tratamento contínuo, sem desistências. Essas informações sempre são atualizadas para que possa trabalhar no sentido de construção de rede de apoio e contato com as secretarias de assistência e saúde, com o objetivo de manter os usuários/as ativos no tratamento.

Olario (el al., 2020) refere que é preciso pensar o cuidado centrado nas necessidades dos pacientes e suas famílias, o que significa considerar os elementos envolvidos na multidimensionalidade do processo de adoecimento, diagnóstico, tratamento e transição do cuidado em diferentes instâncias.

Capacitar a equipe psicossocial dos referidos setores é uma estratégia para garantir Cuidados Paliativos para usuários com doenças crônica, que estejam em sofrimento físico, social, psicológico e espiritual, decorrente da precariedade no acesso aos serviços de saúde no estado do Pará.
6 ATUAÇÃO DE EQUIPE MULTIPROFISSIONAL EM CUIDADOS PALIATIVOS
Considerando os princípios e conceito dos Cuidados Paliativos, sua oferta e prática efetua-se mediante equipe multidisciplinar, e integram os aspectos da assistência ao usuário(a) e oferecem um sistema de apoio para o mesmo e aos familiares, garantindo que possa viver o mais ativamente possível e sua família a lidar com o processo do adoecimento até o luto, assim:

Nessa mudança de paradigma, em que o foco é o cuidar, o enfoque terapêutico visa ao alívio dos sintomas que comprometem a qualidade de vida, integrando ações médicas, de enfermagem, psicológicas, nutricionais, espirituais e de reabilitação, que influenciam também no tipo de morte que o paciente terá (Silveira, Ciampone e Gutierrez, p.09, 2014).

Para esse atendimento integral com olhar nas diversas dimensões da vida do usuário(a) deve existir uma equipe multidisciplinar com conhecimentos e habilidades específicas de cada categoria profissional e ao mesmo tempo um conceito de cuidado de responsabilidade de todos os atores envolvidos com escuta ativa e o compartilhamento de saberes que devem ser compreendidos e gerenciados pela equipe.

Ainda prevalece entre as equipes de saúde, a prática de atuação de equipes hierarquizada, sendo a prática médica considerada mais importante, discordando dessa atuação dos saberes especializados sem interação, entendemos que os Cuidados Paliativos têm uma abordagem que supera essa visão e consiste na articulação de várias disciplinas, tendo por foco o objeto, o problema ou o tema complexo para o qual não é suficiente a resposta de uma disciplina específica. “Ela não configura ‘uma teoria ou um método novo’: ela é uma ‘estratégia’ para compreensão, interpretação e explicação de temas complexos (LIMA, 2022, p. 10).”

Os setores da Neonatologia e pediatria da FSCMPA é constituída de uma equipe multiprofissional, porém não podemos afirmar que seja interdisciplinar, uma vez que na sua dinâmica cotidiana de intervenção essa equipe não dialoga e toma medidas a partir da comunicação coletiva e concordância nas ações propostas para cada usuário/a. 

Apesar do prontuário eletrônico utilizado na instituição disponibilizar e aplicar o Projeto Terapêutico Singular (PTS), esse instrumento não é feito pela equipe conjuntamente, cada profissional elabora o seu e alimenta o prontuário, ou seja, não podemos dizer que é uma equipe interdisciplinar. Podemos afirmar que é uma equipe de saúde.
7 CONCLUSÃO
Para que se efetive um conjunto de ações assistenciais que qualifiquem a vida no processo do binômio saúde-doença dos pacientes pediátricos, é necessário a atuação de equipe multiprofissional especializada em cuidados paliativos, pois compreende as várias dimensões atuando de forma interdisciplinar. A abordagem multiprofissional é capaz de promover um conjunto de suportes, que atendem às necessidades de saúde, proporcionando escuta, troca e acolhimento, sendo um recurso indispensável para a prática de cuidados paliativos ao paciente e aos seus familiares.

Durante a rotina hospitalar, identificamos familiares, na maioria mães cansadas da rotina dos setores, a falta de apoio e familiares em Belém, onde possam ficar para realizar as visitas quando seus filhos estão internados nas UTIs, a distância dos demais filhos que ficaram nas suas cidades de origem, a dificuldade em acessar o Programa Tratamento Fora de Domicílio (TFD).  Remetendo que no contexto de adoecimento, existem um conjunto de complexidades e cronicidades sociais pré-existentes, assim como pouca estrutura institucional para o acolhimento.

Entendemos que é necessário a discussão dessa conjuntura, pois 70% dos usuários atendidos na FSCMPA, são oriundos dos municípios ribeirinhos, quase sempre residem na zona rural, com baixa escolaridade e sem acesso a saúde básica. É possível compreender a importância dos Cuidados Paliativos, e em especial, para a população amazônica, pois o CP representa importante avanço na qualidade dos serviços no SUS e afirma a importância de ampliar o acesso e qualificar profissionais, assim como desmistificar os CPP.
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