

[image: ]
DESAFIOS DOS CUIDADOS PALIATIVOS COMO CAMPO INTEGRADO ENTRE SAÚDE E ASSISTÊNCIA SOCIAL: reflexões em curso

Camila Milena Almeida Canto dos Santos[footnoteRef:1] [1:  Universidade Federal do Amazonas (UFAM). Assistente Social e mestranda no Programa de Pós-graduação em Serviço Social e Sustentabilidade na Amazônia. Bolsista da Fundação de Amparo à Pesquisa do Estado do Amazonas (FAPEAM). Especialista em Saúde Funcional pelo Programa de Residência Multiprofissional Atenção Integral na Saúde Funcional em Doenças Neurológicas (HUGV/UFAM). camilacanto.as@gmail.com.] 

Hamida Assunção Pinheiro[footnoteRef:2] [2:  Universidade Federal do Amazonas (UFAM). Professora de Graduação em Serviço Social e do Programa de Pós-graduação em Serviço Social e Sustentabilidade na Amazônia (UFAM). Pós-Doutora em Serviço Social (PUCRS). Doutora em Ciências do Ambiente e Sustentabilidade na Amazônia (UFAM). Coordenadora da Área de Avaliação de Serviço Social da CAPES. Bolsista de Produtividade em Pesquisa (CNPq). hamida@ufam.edu.br.] 


Resumo
O artigo propõe uma reflexão sobre os desafios da Política de Assistência Social e sua relação com a Política de Saúde no que concerne à efetividade dos Cuidados Paliativos, trazendo aspectos da realidade Amazônica. A partir de revisão bibliográfica, buscou-se discutir a necessidade de articulação entre o Sistema Único de Assistência Social (SUAS) e o Sistema Único de Saúde (SUS). A concepção de cuidados paliativos como direito humano direcionou as questões abordadas, indo além da dimensão clínica, englobando dimensões sociais, emocionais e espirituais para sustentação de políticas públicas integradas e alinhadas com a realidade. A análise revela que há necessidade de um modelo de cuidado adaptado às particularidades territoriais, sociais e culturais, que reconheça os saberes tradicionais, fortaleça redes de proteção social e promova o direito e a dignidade humana. Destaca-se também a necessidade da construção de políticas públicas intersetoriais que caminhem em direção à integralidade, universalidade e justiça social.
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Abstract
This article proposes a reflection on the challenges of Social Assistance Policy and its relationship with Health Policy regarding the effectiveness of Palliative Care, with a focus on the Amazonian context. Based on a literature review, it discusses the need for articulation between the Unified Social Assistance System (SUAS) and the Unified Health System (SUS). The conception of palliative care as a human right guides the issues addressed, going beyond the clinical dimension to include social, emotional, and spiritual aspects in support of integrated public policies aligned with local realities. The analysis reveals the need for a care model adapted to territorial, social, and cultural specificities, one that values traditional knowledge, strengthens social protection networks, and promotes human rights and dignity. The study also highlights the importance of constructing intersectoral public policies oriented toward comprehensiveness, universality, and social justice.
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1	INTRODUÇÃO

O envelhecimento da população e o aumento de doenças crônicas como o câncer, insuficiência cardíaca, doenças respiratórias, doenças cerebrovasculares e neurodegenerativas têm evidenciado a necessidade de pensar os Cuidados Paliativos como uma importante política de saúde. Para isso, é necessária uma articulação intersetorial com outras políticas públicas, partindo da ideia de integralidade do cuidado, sendo fundamental o envolvimento do Estado para a garantia de cuidados contínuos e integrais na perspectiva do direito e da dignidade humana em condições de adoecimento.
Embora os cuidados paliativos sejam associados ao campo da saúde, sua efetividade vai depender de abordagem intersetorial, com articulação de diferentes políticas públicas, destacando-se neste artigo, a relação com a Política de Assistência Social. A Lei n° 8.742/1993 dispõe sobre a Assistência Social, estabelecendo como objetivos a proteção social (visando a garantia da vida, redução de danos, prevenção da incidência de riscos), a vigilância socioassistencial (visando a análise territorial e a capacidade protetiva das famílias, a ocorrência de vulnerabilidades, ameaças, vitimizações e danos) e a defesa de direitos (garantindo o pleno acesso aos direitos das provisões socioassistenciais) para o enfrentamento das desigualdades.
No entanto, o que se observa na atualidade é uma articulação fragilizada entre o Sistema Único de Saúde (SUS) e o Sistema Único de Assistência Social (SUAS). Apesar da Política Nacional de Assistência Social reconhecer o cuidado como parte da proteção social, ainda não se tem diretrizes, fluxos e ações voltadas à população em cuidados paliativos, sobretudo em territórios marcados pelo pouco envolvimento ou ausência do Estado, vulnerabilidades socioeconômicas e desproteção familiar, como é a realidade da região amazônica.
Nesse sentido, este artigo tem como objetivo fazer uma reflexão sobre os desafios da Política de Assistência Social para a efetividade dos Cuidados Paliativos, trazendo aspectos da realidade Amazônica. Para a condução desta reflexão, foi realizada revisão bibliográfica, que buscou discutir a integração entre os cuidados paliativos e a assistência social, enfatizando a necessidade de articulação entre o SUAS e o SUS, especialmente na região Amazônica. 
O texto está estruturado em três seções, além da introdução e da conclusão. Na primeira o intuito é compreender a discussão do conceito e da importância dos cuidados paliativos como direito humano, ou seja, para além das necessidades médicas. Na segunda seção o foco é perceber a necessidade da articulação entre saúde e assistência social para a efetividade da política de cuidados paliativos. Na terceira seção, emerge o desafio de pensar as ações de cuidados paliativos na imensidão da região amazônica, considerando suas especificidades sociais, culturais e territoriais.  

2	CUIDADOS PALIATIVOS E A DIMENSÃO DO CUIDADO COMO DIREITO HUMANO

O cuidado como direito humano representa um avanço conceitual e político que fundamenta a construção de uma sociedade mais justa e igualitária. Essa perspectiva rompe com práticas assistencialistas e caritativas, reafirmando o cuidado como elemento importante da cidadania e da dignidade humana em todos os ciclos de vida, incluindo o processo de morrer. Nesse sentido, pensar os cuidados paliativos como direito exige um olhar além do clínico, considerando as dimensões emocionais, sociais e espirituais que ultrapassam a complexidade da vivência humana.
Os cuidados paliativos como forma de cuidado em saúde emergem a partir do movimento hospice, no século XX, tendo como referência a assistente social, enfermeira e médica Cicely Saunders. Ela defendia a perspectiva de que pacientes com doenças terminais, precisavam de cuidado humanizado e especializado que iriam além do alívio da dor física, mas também a necessidade de atenção ao social, emocional e espiritual. Essas dimensões é o que Saunders denominou de Dor Total. (Paiva et al., 2022). 
O conceito de cuidados paliativos ampliou-se rapidamente, sendo integrado como como forma de cuidado nas práticas médicas em diversos países. Reconhecido pela Organização Mundial de Saúde (OMS) em 1990, os cuidados paliativos ganharam destaque para desenvolvimento de diretrizes e políticas para sua institucionalização nos sistemas de saúde do mundo. As revisões em 2002 e 2018 ampliaram a definição do conceito, destacando que os cuidados paliativos podem ser oferecidos desde o diagnóstico de uma doença grave ou crônica, proporcionando alívio contínuo ao longo da progressão da doença. Conforme aponta Coelho et al. (2023), os cuidados paliativos são “[...] uma abordagem que melhora a qualidade de vida de pacientes (adultos e crianças) e famílias que enfrentam problemas associados a doenças que ameaçam a vida” (p. 12).
O envelhecimento da população e o aumento de doenças crônicas tem evidenciado a importância e necessidade dos cuidados paliativos nos sistemas de saúde do mundo. Segundo o Lacerda e Barbosa (2023), estima-se que mais de 56 milhões de pessoas ao redor do mundo têm necessidade de cuidados paliativos, sendo que mais de 25 milhões encontram-se próximos da fase final de vida, em maioria pacientes acima dos 50 anos e residentes em países de média e baixa renda. (p. 25)
Destaca-se que o cenário econômico do país é importante para considerar os investimentos na saúde pública e em cuidados paliativos. Na América Latina, apenas Chile, Panamá e Uruguai se classificam como regiões de alta renda, enquanto os demais países apresentam de 20% a 48% da população dentro da faixa de pobreza. Nesse contexto, os cuidados paliativos se desenvolveram inicialmente com uma relação de controle de sintoma álgico e foi na década de 1980 que ocorreu o início da oferta de serviços de tratamento de dor e de cuidados paliativo em países como Brasil e Colômbia, multiplicando o número de serviços. (Lacerda e Barbosa, 2023, p. 28).
Nesse sentido, observa-se que a consolidação dos cuidados paliativos ideais nos países requer um ambiente político de apoio, comunidades empoderadas, pesquisa em cuidados paliativos, acesso a medicamentos essenciais para cuidados paliativos, sistemas sólidos de educação e treinamento para trabalhadores e profissionais de cuidados paliativos e atenção à qualidade dos serviços de cuidados paliativos. (OMS, 2021)
Segundo o mapeamento da Academia Nacional de Cuidados Paliativos - ANCP (2023), o Brasil ainda enfrenta desigualdade no acesso aos cuidados paliativos, tendo uma cobertura restrita, maior parte dos serviços concentrados na região Sudeste do país e a ausência de integração entre os sistemas de saúde e assistência social, o que resulta em cenário de violação de direitos e cidadania de pessoas adoecidas e suas famílias, que vivenciam a terminalidade em condições precárias e de sofrimento.
Apesar dos avanços e o reconhecimento da necessidade de políticas públicas voltada aos cuidados paliativos, sua implementação enfrenta desafios. A desigualdade no acesso aos serviços de saúde, a falta de profissionais capacitados e o estigma em torno do uso de medicamentos são barreiras comuns, especialmente em países de baixa e média renda. É necessária uma atenção contínua, incluindo o fortalecimento de políticas públicas nacionais, ampliação da formação profissional (especialmente entre os profissionais de saúde da atenção primária) e o reconhecimento da especialidade das diversas áreas que atuam nos cuidados paliativos. (ANCP, 2023, p. 58)
Para Mendes (2020), o cenário atual não há um pleno desenvolvimento de uma política de cuidados paliativos, o que se apresenta é uma postura médico-social de medicalização da morte ou prolongamento da vida, ou como o autor coloca “[...] o processo de morrer assume como imperativo toda sorte de intervenções para a manutenção custosa de vidas, que chega a beirar a hostilização de corpos, até que a morte possa ser concluída.” (p. 35)
Na luta pela efetivação dos cuidados paliativos como direito humano, destaca-se a valorização da autonomia do sujeito, reconhecendo e respeitando sua história de vida e seus vínculos. Além disso, é fundamental deslocar os cuidados paliativos da esfera clínica e biomédica, reconhecendo uma dimensão essencial para políticas públicas de cuidado que devem ser universais, equitativas, intersetoriais e centrada na pessoa. Para isso, destaca-se a importância da atuação integrada do SUS com o SUAS, valorizado redes comunitárias, o cuidado familiar e domiciliar, a escuta qualificada tanto de pacientes quanto de suas famílias/cuidadores.

3    CUIDADOS PALIATIVOS E POLÍTICAS SOCIAIS: AVANÇOS E LIMITES 

Os cuidados paliativos no Brasil tiveram um importante avanço com a criação da Política Nacional de Cuidados Paliativos (PNCP), instituída pela Portaria GM/MS nº 3.681, de 7 de maio de 2024, pelo Ministério da Saúde. A PNCP define diretrizes para integrar os cuidados paliativos à Rede de Atenção à Saúde (RAS), com foco na atenção primária, na regionalização e na descentralização dos serviços para ampliação do acesso, especialmente nas regiões Norte e Nordeste, visando assegurar a assistência integral por meio de equipes multiprofissionais capacitadas.
Nesse cenário, os cuidados paliativos não se restringem ao ambiente hospitalar e nem apenas à dimensão clínica. Deve se articular uma rede de atenção e proteção social, envolvendo família, comunidade e Estado, alinhados aos princípios de integralidade e humanização do cuidado. Isso exige o fortalecimento de políticas públicas intersetoriais, especialmente entre o SUS e o SUAS, de forma a reconhecer que o sofrimento do processo de adoecimento e morte ainda é desigual.
Pereira (2008) destaca que as políticas públicas, especialmente as políticas sociais, tem como sua principal função a concretização de direitos de cidadania que foram conquistados historicamente pela sociedade e amparadas por leis, e como concretizadoras de direitos sociais. Assim, 

[...] não podem estar voltadas para o atendimento de necessidades meramente biológicas. O ser humano, seja ele quem for, é um ser social e, como tal, é dotado de dimensões emocionais, cognitivas e de capacidade de aprendizagem e desenvolvimento, que devem ser consideradas pelas políticas públicas (p. 102-103). 

Os elementos abordados por Pereira (2008) são centrais para a efetividade dos cuidados paliativos, compreendendo sua dimensão como direito humano, exige uma concepção ampliada das políticas públicas. Essa perspectiva visa romper com abordagens reducionistas que tratam o sofrimento apenas do olhar clínico, desconsiderando o contexto social, a trajetória de vida, os vínculos afetivos e as condições de moradia, renda, apoio familiar que permeiam e estruturam o processo do morrer.
No contexto dos cuidados paliativos, o impacto de doenças ameaçadoras da vida pode vir a intensificar as expressões da questão social, sobretudo por famílias que vivenciam a sobrecarga de cuidado, vulnerabilidade socioeconômica ou até mesmo o abandono do familiar da pessoa adoecida. (Frossard, 2016). A articulação entre cuidados paliativos e assistência social é fundamental para atender a complexidade de cada sujeito. Enquanto componente da seguridade social, a Assistência Social tem o papel de identificar e enfrentar vulnerabilidades que agravam o sofrimento de famílias e sujeitos que se encontram com doenças ameaçadoras da vida.
A Constituição de 1988 foi essencial para o direcionamento de uma política de assistência social, saindo da filantropia e da caridade, passando a compor o campo dos direitos sociais. A Política Nacional de Assistência Social (2004) reconhece o cuidado como dimensão da proteção social, tendo como principal objetivo atender indivíduos e famílias em situação de vulnerabilidade e risco social, buscando garantir acesso a direitos, prevenir agravos e assegurar dignidade humana.
Segundo a Tipificação Nacional de Serviços Socioassistenciais (2014), a assistência social deve ser organizada e atuar em três níveis de complexidade do SUAS: Proteção Social Básica (oferecendo serviços voltados à prevenção de riscos a partir de ações de fortalecimento de vínculo familiares e comunitários), Proteção Social Especial de Média Complexidade (no qual deve incluir encaminhamentos, orientações e acompanhamento a famílias em situação de risco ou violação de direitos) e Alta Complexidade (no qual oferta serviços de acolhimento provisório a indivíduos cujos os vínculos familiares foram rompidos ou estão ausentes). 
Frossard (2016) compreende que na abordagem dos Cuidados Paliativos é “imprescindível ultrapassar uma visão restrita à cura da doença, direcionando ações que visem à proteção social do paciente e resguardem suas decisões autônomas” (p. 642). Nesse sentido, cabe à assistência social realizar a vigilância socioassistencial prevista, identificando famílias em situação de vulnerabilidade agravada ou ocasionada pelo processo de adoecimento. Mas esse monitoramento deve ocorrer de forma integrada em conjunto entre as equipes de vigilância socioassistenciais e equipes de atenção básica, por exemplo. 
A intersetorialidade pode vir a ser operacionalizada a partir de fluxos de informações e encaminhamentos entre o SUS e SUAS, reforçando a importância do acolhimento socioassistencial e acompanhamento psicossocial. No entanto, a integração entre o SUS e o SUAS ainda é fragilizada, limitada por barreiras institucionais, ausência de fluxos e escassez de formação específica dos profissionais para atuar no campo dos cuidados paliativos, agravando-se em territórios de maior vulnerabilidade social e institucional, como a região amazônica, onde as particularidades do território influenciam diretamente na efetividade das políticas públicas e acesso (ou não) aos serviços, tanto na saúde quanto da assistência social.

4    DESAFIOS DA INTERSETORIALIDADE NA REGIÃO AMAZÔNICA PARA EFETIVIDADE DOS CUIDADOS PALIATIVOS
	
A construção de política públicas para a Amazônia, exige o reconhecimento que a região é marcada pela pluralidade de povos, ecossistemas e modos de vida. Essa diversidade impacta não apenas nos determinantes sociais de saúde, mas exige modelos de cuidado que reflitam a realidade do território. 
Estudiosos apontam a necessidade de se considerar o “fator amazônico” para pensar as políticas públicas na Amazônia. A extensão do território, a diversidade sociocultural, os modos de vida e a escassez de infraestrutura da região Amazônica, são fatores que implicam na necessária intervenção do Estado e estratégias de políticas públicas com olhar especial para as particularidades da Amazônia. (Tobias et al., 2024; Campos, 2013; Teixeira, 2013)
 	Segundo Tobias et al. (2024), o grande desafio para implantação e implementação equitativa da política e programas de saúde consiste em considerar a realidade Amazônia, devido as especificidades complexas que refletem nas políticas públicas. Nessa direção, mas trazendo o âmbito da política de assistência social, Teixeira (2013), destaca que a particularidade da região amazônica requer uma leitura da realidade social do território, reconhecendo as especificidades e potencialidades para implementação de políticas públicas. A autora destaca quatro componentes da particularidade amazônica que produzem intercorrência nas políticas públicas e consequentemente, no trabalho do SUAS:

I – o território amazônico; II – as etnias amazônicas e seus diferentes paradigmas culturais; III – as tensões, violência e conflitos originados da introdução de algumas formas da propriedade na Amazônia, com a presença dominante, no campo, do latifúndio, com grandes impactos sociais e ambientais e a presença imponente, no setor industrial, do enclave, também com impactos sociais e ambientais e suas avassaladoras formas de modernização destrutiva da natureza e da força de trabalho [...] IV – os espaços de ausência dos referenciais republicanos (Teixeira, 2013, p. 191-192).

Os cuidados paliativos como direito humano e como política pública, exige o reconhecimento da centralidade do território e da desigualdade que marca a efetivação desse direito na Amazônia. Campos (2013), aborda que a região Amazônica é tratada como periferia da política pública, sendo uma área de ocupação, subordinada a interesses do capital, apresentando singularidades sociais, culturais, étnicas e geográficas, que exigem estratégias particulares de proteção e cuidado.
Teixeira (2013) destaca que a concepção de território na Amazônia, precisa combinar “a generalidade das expressões da questão social do país com a singularidade própria do vasto território” (p.190). É necessário reconhecer a lógica de cuidado e solidariedade coletiva, ainda presente em diversas comunidades ribeirinhas, indígenas, quilombolas e outros povos tradicionais, o que pode ser desestruturada por políticas públicas que ignoram as especificidades e aplicam modelos padronizados de uma realidade urbana. A exemplo dos cuidados paliativos, o não reconhecimento das particularidades da região Amazônica, pode agravar a invisibilidade dos sujeitos e o sofrimento em situações de adoecimento e terminalidade de vida.
A perspectiva de um SUS Amazônico (Tobias et al., 2024) e o SUAS Amazônico (Teixeira, 2013; Campos, 2013) nos direcionam para a necessidade de superar um modelo de política pública baseado na realidade urbano-ocidental e reconhecer a pluridiversidade social, cultural, étnica, territorial e ecológica, incluindo os modos de cuidado não formais/convencionais, a organização familiar e os saberes tradicionais. Historicamente, a região Amazônica é marcada pelo acesso desigual a serviços públicos como a saúde e a proteção social, em muitos territórios inexistentes. No campo dos cuidados paliativos, a ausência de cuidados ao fim de vida aprofunda o sofrimento que não apenas perpassa a dimensão física, mas aprofunda a exclusão histórica dos povos amazônicos. 
Nesse sentido, para que uma política de cuidados paliativos seja efetivamente reconhecida como direito humano na Amazônia, é necessário incluir o SUAS e o SUS em estratégias territoriais intersetoriais, adaptadas à realidade local, reconhecendo as dimensões social, cultural e ecológica da região. Além disso, será necessário a formação de profissionais, estruturação de redes de cuidado descentralizadas, valorização dos saberes tradicionais para garantir o direito ao cuidado, incluindo todos os ciclos de vida.

4	CONCLUSÃO

O presente artigo possibilitou evidenciar os cuidados paliativos como expressão do direito ao cuidado e a dignidade humana, não se restringindo apenas à esfera biomédica e hospitalar. A efetividade dos cuidados paliativos quanto política pública, exige o reconhecimento da complexidade social que permeia o adoecimento e o sofrimento, especialmente em contextos marcados pela desigualdade, precarização de acessos a serviços básicos, pobreza, ausência de redes de apoio, como a região Amazônica.
Os principais achados permitem refletir que os cuidados paliativos ultrapassam a dimensão da dor física e o controle de sintomas, mas envolvem dimensões emocionais, sociais e espirituais que apontam para a necessidade de uma abordagem interdisciplinar e intersetorial. A literatura reforça que a integração entre o SUS e o SUAS é elemento essencial para a garantia da proteção integral de sujeitos com doenças ameaçadoras da vida e suas famílias, sobretudo, que vivenciam condições de vulnerabilidades decorrentes ou intensificadas pelo processo de adoecimento. No entanto, observa-se a fragilidade e falta de estrutura da integração entre as duas políticas, seja pela escassez de profissionais qualificados, seja pela falta de normatização dos cuidados paliativos no âmbito do SUAS.
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