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Resumo

Objetivos: Relatar a experiéncia de visitas realizadas em hospices situados em Osnabriick/Alemanha e, em Londres/Reino
Unido, no Saint Christopher's Hospice; e apresentar uma discussédo acerca, deste modo, de cuidar. Métodos: Trata-se de um
relato de experiéncia, a partir da realizacdo do estagio pés-doutoral na Alemanha, de novembro de 2013 a outubro de 2014,
com apoio da fundacéo Coordenacéo de Aperfeicoamento de Pessoal de Nivel Superior - CAPES. Resultados: Relatou-se a
estrutura fisica; modo de funcionamento das institui¢oes; principal forga de trabalho, com destaque para a equipe de enfermagem
e participagdo de voluntarios; principais atividades assistenciais e desafios. Tais questdes nos hospices foram bastante similares,
com destaque dado ao hospice responsavel pela disseminagéo deste movimento mundialmente. Conclusao: O hospice pode
ser o local do 6bito, sendo ambiente agradavel, que preserva a individualidade e a autonomia da pessoa, conta com participacao
de voluntdrios e com programas de divulgagao e treinamento, para fortalecimento do movimento.

Palavras-chave: Cuidados paliativos; Intercambio educacional internacional; Enfermagem.

ABSTRACT

Obijective: Report on visits in hospices located in Osnabriick/Germany and the Saint Cristopher’s Hospice in London/United
Kingdom; and present a discussion about the care mode. Methods: Experience report based on a post-doctoral research period
in Germany between November 2013 and October 2014, funded by the CAPES Foundation (Coordination for the Improvement of
Higher Education Personnel). Results: The structure, operation mode of the institutions and the main labor force were discussed,
especially the nursing staff and volunteers’ participation, the main care activities and challenges. These issues were very similar
at the hospices, highlighting the hospice responsible for spreading this moviment worldwide. Conclusion: The hospice may be
the place of death, but it provides a pleasant environment that preserves the person’s individuality and autonomy. It relies on the
participation of volunteers, dissemination of its idea and training programs, which ensure the strengthening of this movement.

Keywords: Palliative care; International educational exchange; Nursing.

RESUMEN

Objetivo: Relatar la experiencia de visitas realizadas a hospices situados en Osnabriick/Alemania y Londres/Reino Unido y
presentar una discusién acerca de este modelo de atencién. Métodos: Relato de experiencia a partir de la formacion post-doctoral
en Alemania (noviembre 2013 a octubre 2014), con el apoyo de la Fundacién CAPES (Coordenagdo de Aperfeicoamento de
Pessoal de Nivel Superior). Resultados: Fue reportada la estructura fisica; el modelo de funcionamiento de las instituciones;
la principal fuerza de trabajo, destacando el equipo de enfermeria y la participacion de voluntarios; actividades de asistencia;
desafios. Tales cuestiones en los hospices fueron muy similares, con énfasis al hospice responsable por la difusion mundial de
este movimiento. Conclusion: El hospice puede ser el lugar del 6bito o un ambiente agradable, que preserva la individualidad
y la autonomia de la persona, tiene participacion de voluntarios y programas para la difusién y capacitacion que garantiza el
fortalecimiento del movimiento.

Palabras-clave: Cuidados paliativos; Intercambio educacional internacional; Enfermeria.
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INTRODUCAO

No Brasil, um pais em desenvolvimento, enfrenta muitos
desafios relacionados a pouca oferta de servigos especializados
e grande demanda da populagéo, em relagédo ao cuidado no fim
da vida. Isso se deve a recente mudancga do perfil epidemiold-
gico, com destaque para a elevada incidéncia de casos novos
de cancer e, do aumento do numero de idosos. Segundo dados
do Instituto Nacional de Cancer (INCA), a estimativa para o ano
de 2014, valida também para 2015, aponta a ocorréncia de
aproximadamente 576 mil casos novos de cancer, reforcando
a magnitude do problema no pais’.

As problematicas do atual sistema de saude brasileiro
relativas a dificuldade de acesso aos servigos de saude, resul-
tando em diagnostico tardio da doenca, aos déficits em nivel de
formacgao profissional, bem como ao grande tempo de espera
entre o diagndstico e o inicio do tratamento, séo fatores que
contribuem para a elevada taxa de morbimortalidade por cancer.

Esse cenario vem impulsionando, em todas as esferas
de gestao, a alocagéo de recursos de forma direcionada para
geragao de impacto positivo nas estatisticas. Contudo, € pre-
ciso alertar para a necessidade imperiosa de investimento em
cuidados paliativos, visando ndo somente o controle da doenca,
o envelhecimento ativo e saudavel, ou as a¢des de promocgao e
prevencgao nesse contexto?, mas também proporcionar qualida-
de de vida para essas pessoas, considerando a possibilidade/
realidade da morte.

Assim, concordamos com o fato de que o cuidado paliativo
representa uma necessidade e ndo uma alternativa, podendo
ser considerado como um “dispositivo biopolitico inventado em
defesa da sociedade”, em especial nos paises pobres e em
desenvolvimento econdmico35'8,

Existem diferentes modalidades de atendimento em cuida-
dos paliativos, a saber: internacdo hospitalar (enfermarias de
cuidados paliativos), assisténcia domiciliar, ambulatorio, servigo
de pronto-atendimento e hospice.

A palavra hospice € uma traducéo do vocabulo latino hos-
pitium, cujo significado é “hospedagem, hospitalidade” e traduz
um sentimento de acolhida. Assim, esse movimento abarca um
conceito primario de cuidado, ndo se tratando de uma estrutura
fisica propriamente dita, mas da filosofia do que seriam os cui-
dados paliativos. Essa filosofia dissemina o pensamento de que
muito pode ser feito para ajudar as pessoas com uma doencga
incuravel e em progressdo. Na literatura, além do significado
baseado na origem da palavra, o termo hospice care congrega
diferentes definicdes. Entretanto, todas abarcam a esséncia do
cuidado a pessoa com doencga avancgada e incuravel. Além disso,
a maioria se relaciona com: controle de sintomas; qualidade de
vida; participacao de voluntarios, programas de cuidado basea-
dos na comunidade; cuidado na fase do luto; atengéo a familia;
e trabalho na perspectiva da interdisciplinaridade®.

Ressalta-se que o conceito dos cuidados paliativos teve
origem no movimento hospice, idealizado pela enfermeira, mé-
dica e assistente social Cicely Saunders, que disseminou pelo

mundo a filosofia do cuidar, a partir do controle efetivo da dor, e
o cuidado com as dimensdes psicoldgicas, sociais e espirituais
de pessoas com doenga em fase avangada®®.

Assim sendo, de modo a valorizar a iniciativa e a importan-
cia do hospice no contexto dos cuidados paliativos, o presente
estudo objetivou relatar a experiéncia da visita realizada em
hospices situados a cidade de Osnabrick, na Alemanha e a
cidade de Londres, no Reino Unido e, apresentar uma discussao
acerca desse modo de cuidar baseado em outra racionalidade.

Destaca-se que o cuidado no modelo hospice é recente
no Brasil e, que os programas de cuidados paliativos das areas
urbanas apresentam-se, atualmente, como iniciativas isoladas
e sem formacéao de redes’. Contudo, diante do seu reconhecido
valor no cuidado ao ser humano em processo de morrer, bem
como da sua pertinéncia como estratégia inteligente e imperiosa,
deve-se impulsionar esse movimento no pais por diversos meios,
como no campo das pesquisas.

METODO

Trata-se de um estudo descritivo, do tipo relato de ex-
periéncia, referente as visitas realizadas em dois hospices
europeus em marc¢o de 2014, sendo um localizado na cidade
de Osnabrick (Osnabrucker Hospiz), na Alemanha e, outro
localizado na cidade de Londres (Saint Christopher’s Hospice),
no Reino Unido.

O programa de realizagao das visitas fez parte do plano de
atividades do Estagio P6s-doutoral de uma das autoras, que foi
realizado na Universidade de Ciéncias Aplicadas de Osnabriick,
no periodo entre novembro de 2013 a outubro de 2014, com
financiamento da Fundacédo Coordenagéao de Aperfeicoamento
de Pessoal de Nivel Superior (CAPES), com numero de pro-
cesso: 3235-13-0. O projeto do Pés-doutorado intitulou-se: Os
cuidados paliativos oncoldgicos na visdo dos profissionais da
area da saude: um estudo comparado Brasil/Alemanha.

A visita ao Hospice de Osnabriick foi realizada a pedido e
agendamento prévio com a enfermeira lider, que guiou a visita e
concedeu uma entrevista, totalizando o evento 1 hora e 30 minutos.
A coleta de informagdes foi guiada por um roteiro de entrevista, a
saber: qual a historia do hospice? Como se da 0 acesso as pessoas
e qual o principal perfil clinico destas? Como se da a participagao de
familiares e voluntarios? Qual a principal forga de trabalho e como
se da a organizacdo do atendimento em equipe? Como aconte-
ce o financiamento do hospice? Quais as principais atividades
assistenciais? Quais os principais desafios institucionais? Além
disso, foi realizada observag¢ao do cenario considerando aspectos
estruturais e organizacao do espaco fisico.

Ja a visita realizada ao Saint Christopher’s Hospice foi
agendada pela internet, considerando que a atividade faz parte
do programa de educagdo e treinamento da instituicéo. Teve
duracéo de 4 horas, incluindo visita as dependéncias e expla-
nacdes de diferentes profissionais acerca da histéria e aspectos
gerais do servico, oportunidade onde foram esclarecidas todas
as questdes selecionadas no roteiro de entrevista.
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Para a descricdo da experiéncia foram considerados os se-
guintes aspectos: realiza¢gdo da ambiéncia do espaco fisico;modo
de funcionamento da instituicdo; forca de trabalho; abordagem
das principais atividades assistenciais; e principais desafios ins-
titucionais. Essa descricao objetivou contribuir para a divulga¢ao
do movimento hospice, que esta em fase de desenvolvimento em
muitos paises, como no caso do Brasil, reafirmando sua impor-
tancia e necessidade na contemporaneidade.

No que tange aos aspectos éticos da pesquisa com seres
humanos, informamos que nado foi necessaria avaliagdo ética
na Alemanha, dispensando o uso do Termo de Consentimento
para a realizagao das entrevistas aqui referenciadas. Contudo, o
projeto de Pés-Doutorado obteve aprovagéo no Comité de Etica
em Pesquisa (CEP) da Escola de Enfermagem Anna Nery, da Uni-
versidade Federal do Rio de Janeiro (parecer n® 439.069), sendo
esta instituigdo proponente, bem como do CEP do INCA (parecer
n°460.522), como instituigdo coparticipante no Brasil, seguindo a
Resolugdo do Conselho Nacional de Saude n® 466/2012.

RESULTADOS

Caracteristicas gerais dos hospices

Os hospices visitados sao instituicbes de caridade, com
portas abertas para atendimento de toda a popula¢do que apre-
sente necessidade, residente nos arredores das cidades onde
estdo situados. O Saint Christopher’s Hospice foi o primeiro a ser
criado no mundo seguindo modelo moderno, em 24 de julho de
1967, na cidade de Londres e, atualmente, atende cerca de 2000
pessoas por ano. Tem importancia vital na disseminagéo mundial
do movimento hospice. Foi deste hospice que emergiu o primeiro
time de cuidados paliativos para assisténcia domiciliar, em 1969.

Ja o Hospice de Osnabrick possui 15 anos desde sua
criacao e, também, vem se tornando publico por meio de disse-
minacgéo de informacao entre a populagéo. Os meios de apre-
sentacado do modelo hospice sé@o variados, incluindo palestras
em escolas; por canais da midia; divulgagdo entre pessoas,
com participagdo indispensavel dos voluntarios; e por manter a
porta aberta para visita de membros de associa¢des ou grupos,
incluindo pessoas e representantes de outros paises. E dessa
forma, a sua existéncia vai se tornando cada vez mais difundida.

Nesse sentido, ressalta-se que o Saint Christopher’s Hospi-
ce apresenta um importante centro de educacgéo e treinamento,
inaugurado em 1973, e possui agenda definida para cada ano,
com atividades abertas ao publico em geral e voluntarios, bem
como outras especificas para profissionais da area da saude. Todo
ano cerca de 3.000 profissionais visitam e realizam treinamento,
sendo aproximadamente 13% provenientes de outros paises. O
principal curso compreende o multiprofissional, com duragéo de
uma semana. Contudo, existem outros diversos de menor du-
racao, vinculados a programas universitarios, com estrutura de
biblioteca e livraria. O Hospice de Osnabriick também conta com
uma pequena biblioteca.

Para participar dos cursos, em geral, a via de inscri¢ao é pelo
website, com custos proporcionais ao carater da atividade. Além
disso, existem varias outras atividades de recreagéo e ludicas,
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como almogos beneficentes, caminhadas ecoldgicas, maratonas
e outros festivais, também, vinculados a datas comemorativas
religiosas, que além de divulgar o servigo e unir pessoas, fortale-
cendo, também, o elo da igreja com este movimento, capta fundos.

O Saint Christopher’s Hospice possui 48 camas, sendo a
maioria quarto individual, uma vez que apenas duas enfermarias
possuem quatro camas cada. As enfermarias tém arquitetura
que as projeta de forma a receber a luz do dia em plenitude, com
grandes janelas de vidro. Esse conceito é bastante comum, além
do contato com a natureza, com presenca de jardins e areas de
circulacdo ao ar livre. Ao ano passam pelas enfermarias cerca de
830 pessoas e, aproximadamente 25% conseguem voltar ao do-
micilio com a dor ou outro sintoma controlado. A duragdo média de
permanéncia nas enfermarias € de 14 a 16 dias. Contudo, a pessoa
é livre para escolher o tempo que deseja permanecer. E durante a
sua estadia, pode optar por ir ao seu domicilio, seja para passar a
noite ou durante os fins de semanas, ou mesmo apenas para dar
um passeio, se assim sua condigao fisica permitir. Ressalta-se que
na modalidade de assisténcia domiciliar as pessoas permanecem
cerca de 19 semanas sendo acompanhadas pela equipe de saude
e 50% morrem em casa.

No Hospice de Osnabrick, as enfermarias ocupam o
andar térreo de um prédio, tendo, entdo, estrutura linear, com
disponibilidade de 11 camas. Os quartos sao todos individuais
e reservados, com varandas voltadas para a parte externa do
jardim e, com portas espac¢osas de modo a permitir a passagem
da cama hospitalar. A média do tempo de permanéncia da pes-
soa gira em torno de trés semanas, um pouco a mais quando
comparada a média do Saint Christopher’s Hospice. E o espago
é livre e estruturado para receber familiares, que permanecem
como acompanhantes. Os familiares sdo considerados uma
unidade de cuidado, tendo suas necessidades reconhecidas,
valorizadas e atendidas.

Do perfil epidemioldgico, a maioria dos casos gerencia-
dos, seja nas enfermarias ou na assisténcia domiciliar & de
pessoas acometidas por cancer (80%), como no caso do Saint
Christopher’s Hospice. As outras condi¢des sdo, por exemplo:
doenca pulmonar obstrutiva crénica, deméncia, doencga de Pa-
rkinson, insuficiéncia cardiaca e doengas neuroldgicas.

Dentre as razdes para a procura pelo hospice destaca-se a
dificuldade de controle de sintomas no domicilio, como no caso
dador, da dispneia, ou diante da presenca de ferida tumoral. Além
disso, tem-se como uma das principais razdes a dificuldade de
organizacgao da familia para cuidar, principalmente, quando seus
integrantes trabalham. Contudo, ndo sdo comuns os problemas
sociais envolvendo abandono. Em geral, as familias sempre estéo
muito presentes.

Assim, uma vez apresentada a demanda para estadia no
hospice, realiza-se uma visita preliminar a pessoa e a sua familia,
seja no ambiente hospitalar ou no domicilio, a fim de oportunizar o
esclarecimento acerca dos preceitos e servigos disponibilizados.

A maioria das pessoas que ali se encontra evolui a 6bito no
proprio hospice. Contudo, em alguns casos, apos a melhoria do
quadro clinico, que demandou a sua ida a instituicdo, a pessoa
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pode retornar ao seu domicilio e ser reintegrada no servigo
de assisténcia domiciliar, ou nos atendimentos ambulatoriais
disponiveis. Entretanto, a assisténcia domiciliar compreende
a principal modalidade de atendimento em cuidados paliati-
vos em muitos paises na Europa, o que eleva as estatisticas
do local do 6bito para o domicilio. O pré-requisito para esse
resultado decorre da expansao das estruturas ambulatoriais
em rede, além da estreita cooperacao de varios profissionais
e de voluntarios.

Nos casos de 6bito da pessoa, o médico é acionado por
meio de contato telefénico e, dentre 2 ou 3 horas estéa presente
para atestar e declarar o ébito. Apos o 6bito, a familia pode se
despedir e, o corpo pode ficar na unidade por até 24 horas, tem-
po em que sao resolvidas as questbes burocraticas, envolvendo
o servico funerario, por exemplo. Todos esses servigos, apos o
6bito, sdo de responsabilidade exclusiva da familia.

Principal forca de trabalho

No Saint Christopher’s Hospice existem cerca de 300
funcionarios, sendo o corpo clinico formado por 222 pessoas,
apoiado por cerca de 1.000 voluntarios em todas as areas do
hospice.Todos os voluntérios recebem treinamento para estarem
com a pessoa e seus familiares, inclusive para o acompanha-
mento nafase do luto, que pode durar até 12 meses. Atualmente,
este treinamento é realizado uma vez por semana no decorrer
de oito semanas.

A principal for¢a de trabalho é desempenhada por enfermei-
ros. Na internagéo do Saint Christopher’s Hospice os recursos
humanos de enfermagem, que contam com enfermeiros regis-
trados (60%) e assistentes no cuidado a saude (40%), variam
de acordo com o horario do plantéo, a saber: pela manha tem-se
um profissional para cada dois pacientes; pela tarde um profis-
sional para cada trés ou quatro pacientes; e no periodo da noite
um profissional para cada cinco ou seis pacientes. Todos 0s
enfermeiros registrados devem cumprir o médulo de cuidados
paliativos que faz parte do curso de graduacao, e os assistentes
devem realizar os créditos sobre a tematica para qualificag&o.

Destaca-se que ndo ha presenga de médico em tempo in-
tegral. Este realiza a visita, conforme demanda de cada pessoa.
No Hospice de Osnabriick ndo ha um médico especifico, sendo
aquele que ja acompanhava, previamente, a evolucgéo clinica da
pessoa, em sua maioria, desde 0 momento do diagndstico da
doenca. Assim, o médico passa a visita no intervalo entre uma
ou duas semanas, sendo uma avalia¢ao facilitada uma vez que
ja conhece o caso.

Na Alemanha, quanto aos enfermeiros, a formacao dos
mesmos se da nas escolas de enfermagem, com tempo total
de 3 anos, e a capacitacdo em cuidados paliativos acontece
depois, na forma de curso com 120 horas de duragéo. O hos-
pice também recebe alunos de enfermagem dessas escolas,
durante o periodo de pratica dos mesmos, para realiza¢do de
estagio com duragé@o de seis semanas a cada turma. Séo ao
todo 25 enfermeiros que trabalham em escala de plantéo so-

mando 30 horas semanais, 0 que € uma concessao mediante
as 40 horas semanais estipuladas no pais. A instituicdo conta
com duas enfermeiras lideres, que se organizam em escalas
alternadas para estarem presentes durante todos os dias, nos
plantdes diurnos.

Os enfermeiros sdo, cuidadosamente, selecionados e
treinados de acordo com as normas e qualificagdes relevantes,
ao encontro dos preceitos dos cuidados paliativos. Aléem de
receberem suporte para enfretamento da realidade marcada
pela morte e pelo sofrimento.

Dos funcionarios de apoio, destacam-se 0s responsaveis
pela limpeza do local e pelo preparo das refeigdes. Os volun-
tarios realizam agbes simples, configurando trabalhos sociais
e, ndo se envolvem com o cuidado especifico realizado pelos
enfermeiros. O Hospice de Osnabrilick conta, atualmente, com
20 voluntarios. Qualquer pessoa pode tornar-se um voluntario
e, entdo, passa a ser preparada, qualificada e apoiada em
reunides regulares.

Em Osnabriick o preparo das refei¢des é feito atendendo as
preferéncias especificas de cada pessoa. Porém, as principais
refeicbes s@o provenientes do hospital que se localiza em frente
ao hospice, de onde provém, inclusive, outros servi¢os de apoio
e especializados. A cozinha do hospice é utilizada para preparo
de pequenas refeigdes. Caso a familia deseje, € permitida a
entrada de alimentos. Nos casos de impossibilidade de se ali-
mentar, por motivos relacionados com a evolugéo da doenca,
principalmente, no caso da sindrome de anorexia-caquexia
causada pelo cancer, a pessoa pode ser estimulada a apenas
sentir o cheiro da comida, se assim desejar.

No Saint Christopher’s Hospice o programa de assisténcia
domiciliar conta com seis times com enfermeiros especializados,
que trabalham em colabora¢gdo com o médico generalista que
acompanha os pacientes, bem como com os demais servi¢os
comunitarios. O servico é realizado durante as 24 horas do dia,
sete dias da semana. Cerca de 750 pessoas sdo acompanha-
das no domicilio. As pessoas que estdo com melhor condigéo
clinica podem ser atendidas pelo enfermeiro, por exemplo, em
ambulatérios.

A demanda de ocupagéo do hospice pode acontecer por
iniciativa da propria familia, uma vez que obtém conhecimento
acerca dos servicos prestados na instituicdo; ou por meio de
encaminhamentos das clinicas de origem, bem como das outras
modalidades de atendimento na rede de cuidados paliativos. E
preservada a autonomia da pessoa no sentido de permitir-lhe
a escolha entre os cuidados paliativos ou ndo, bem como de ir
para o hospice ou nao.

Ao receber a pessoa no hospice, o enfermeiro realiza uma
primeira entrevista, de forma completa, de modo a obter infor-
magcdes sobre a doenga, mas acima de tudo, a conhecer sua
personalidade, seus desejos e preferéncias. A pessoa pode
decorar o quarto a sua maneira, com fotos e outros objetos
pessoais, além de poder, em sua maioria, trazer o animal de
estimacéo.
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Outras atividades assistenciais

Em ambos os hospices existe uma area de convivéncia, que
é bastante aconchegante, se assemelhando a uma residéncia,
um lar e, ndo a um hospital. Nessa area de convivéncia séo pro-
movidas varias atividades, como chéas da tarde, quando podem
ser convidados familiares de pessoas que ja faleceram. Além
disso, ha uma sala ampla que é reservada para a permanéncia
da familia na ocasido do 6bito do seu ente querido. E disponi-
bilizado a pessoa e aos seus familiares um livro para registros
da experiéncia, que pode ser visto pela equipe e, ndo é aberto
aos visitantes.

No Hospice de Osnabriick, na ocorréncia da morte de uma
pessoa, todos ficam cientes devido ao ritual de acendimento de
uma vela no corredor principal. Ha ainda uma varanda espagosa
como area de convivéncia bastante agradavel, voltada para o
jardim. Nas areas de convivéncia pode-se, em alguns momentos,
ouvir musica ambiente, ou o toque do piano realizado por um dos
voluntérios. Existem quadros, mandalas com representacdes
simbdlicas desta fase da vida, bem como com o simbolo da
instituicdo, que compreende um globo envolvido pelas maos.

Com o objetivo de promover o relaxamento e o conforto,
existe uma sala estruturada com uma banheira de hidromassa-
gem, onde a pessoa pode ficar o tempo que desejar e, usufruindo
de chas, ou outras bebidas, inclusive com teor alcéolico. Para
a entrada nessa banheira, existe um sistema de elevador em
maca nos casos em que a pessoa apresente-se acamada ou
com dificuldade de locomog&o.

No Saint Christopher’s Hospice existe um centro para ativi-
dades de lazer chamado “Anniversary Centre”, que foi aberto em
2009, apos arrecadacgao de capital para reforma do andar térreo.
O centro funciona os sete dias da semana, de 08 as 21 horas.
Nesse local tem-se: um espaco social para familiares, cuidadores
e publico visitante em geral com acesso a internet; um café e um
espaco para relaxar; uma academia para reabilitacdo; programas
diarios de atividades para pacientes e familiares que frequentam
0 ambulatério; os ambulatérios em si, com horarios agendados
para atendimento médico, de enfermagem, de fisioterapia, de
psiquiatria, de assisténcia social, de terapia ocupacional e com-
plementar, de capelania, de musica ou artes ou outras atividades
criativas; e saldo de cabelereiro. A equipe de enfermagem recebe
€ guia essas pessoas, nesse centro, para o planejamento diario
das atividades, juntamente com a equipe multiprofissional, além
de captar pessoas em assisténcia domiciliar, mas que est&do em
condigbes de se locomoverem até esse centro. As atividades
podem ser individuais ou em grupo e, também, contam com a
participac¢do de voluntérios.

Além da demanda espontéanea para frequentar as dependén-
cias desse centro, sdo realizadas atividades dindmicas sociais
para estimular as pessoas a participarem, tais como: concertos
profissionais, coro musical da comunidade, almogo de domingo
com musica ao vivo e rodizio de pizza ou curry as noites. No outono
de 2013, foi iniciada a atividade de chat intitulada “Death chat at
St Christopher’s”, sendo espago de discussao sobre a morte e
o morrer, incluindo orientagdes para o cuidado e para o funeral.
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Principais desafios institucionais

Dentre os desafios atuais no servigo destacam-se: assistir
pessoas acometidas por diferentes patologias, necessaria
expansao para além do cancer; trabalhar diretamente com a
presenca da familia; gerenciar o servigo; e ter recursos finan-
ceiros suficientes. Na Alemanha sé@o considerados desafios os
aspectos burocraticos, com necessidade de preenchimento de
muitos papéis no recebimento do paciente no hospice, além dos
recursos humanos especializados, embora na formagéo médica,
por exemplo, exista um bloco tedrico de cuidados paliativos, a
formacgéo do especialista ainda € uma caréncia no pais, reque-
rendo investimento.

Nao ha nenhum custo direcionado & pessoa pelos servigos
prestados nos hospices. A familia tem a liberdade de efetuar
doacgdes, se assim avaliar necessario.

No Hospice de Osnabriick o aporte financeiro para o
funcionamento da instituicdo se da por fonte governamental,
responsavel por aproximadamente 90% deste. Os demais 10%
decorrem de fundagdes e doag¢des. Em geral, ndo ha variagéo
nesse contingente, salvo em situagdes de catéstrofes que po-
dem desvirtuar os valores doados para atendimento de outras
necessidades, o que ndo é muito comum.

No Saint Christopher’s Hospice a arrecadagéo dos recur-
sos financeiros para prestacdo dos servigos € considerada um
desafio, 0 que requer muito comprometimento ao longo do ano
de todos os integrantes, visando inclusive, melhor divulgag¢éo
dos servigos. A cada ano sdo necessarios 17 milhdes de libras
esterlinas, que provém da seguinte forma: cerca de 1/3 de fontes
estatais, 1/3 de legados e, o restante de doagdes e angariagao de
fundos, o que conta com as lojas de caridade e outros recursos.

DISCUSSAO

A Organizacao Mundial de Saude (OMS) define cuidado
paliativo como uma abordagem que tem como objetivo promover
a qualidade de vida das pessoas e seus familiares que enfrentam
juntos os problemas associados com doencgas, que péem em
risco a vida, por meio da prevencgao e alivio do sofrimento, por
intermédio de identificagdo precoce, avaliagdo correta e trata-
mento da dor e de outros problemas de ordem fisica, psicosso-
cial, emocional e espiritual. No que refere ao cancer, distingue-se
que a OMS apresenta como taticas a prevencao, o diagndstico
precoce, o tratamento e a cura da doenca. Mas, diante da situa-
¢éo atual de epidemia global, bem como da necessaria politica
de regulacdo da vida, apresenta o cuidado paliativo e, um guia
de orientagéo para criagdo de programas eficazes®.

Contudo, somado ao déficit em nivel de formagao profissio-
nal em cuidados paliativos e outros fatores, os desafios atuais
para disseminag¢do, desse novo modo de cuidar, esbarram
numa questao paradigmatica, a partir do momento em que a
morte é encarada como um fracasso, diante dos investimentos
para a cura e/ou manutencao da vida a qualquer custo. Desse
modo, uma das grandes dificuldades dos profissionais médicos,
principalmente, esta em reconhecer o “paciente de cuidados
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paliativos”. E muitas vezes, a pessoa morre sem desfrutar dos
beneficios para o conforto e qualidade na fase final da sua vida®.

Assim, nos cuidados paliativos, ao reconhecerem o proces-
so de morrer, os profissionais podem implementar a¢gdes em
prol da qualidade de vida na morte, o que demanda recursos
e estrutura, a considerar o local onde o cuidado sera realizado.
O hospice pode ser uma escolha para realizagao dos cuidados
paliativos, embora haja maior tendéncia para o cuidado domici-
liar. Os paises/programas que contam com este tipo de servico
na rede de atendimento podem oferecer esta opcéo a pessoa
que sofre com a doenga incuravel, em progresséo e sintoma-
tica, e por meio de comunicagéo, a partir do empenho de toda
a equipe, incluir no planejamento do cuidado a discusséao do
local preferido para a morte; o que, embora, seja um desafio
pode ser recompensador®.

Em termos de custo dos servigos, o panorama atual € de
falta de bons dados que permitam comparagées. Contudo,
ressalta-se que nos Estados Unidos da América, tais estudos
de custo-efetividade realizados ha cerca de 30 anos levaram
ao crescimento dos cuidados paliativos e, hoje mais de 41%
das pessoas morrem nos hospices. Em geral, esse tipo de in-
vestimento requer diversos insumos e disponibilidade de forca
de trabalho especializada. E os seus resultados, para além do
custo econémico para as instituicdes e sistemas, sdo capazes
de proporcionar impactos positivos para a pessoa que vivencia
0 processo de morte, bem como para as que estao ao seu redor,
incluindo familiares e profissionais. Dessa forma, tém-se os
seguintes elementos: cuidado centrado na pessoa; familiares
orientados; adequado controle de sintomas; e exceléncia na
comunicagéo e no planejamento do cuidado™.

No que tange aos recursos humanos, as experiéncias
relatadas fortalecem a importéncia da atuagéo do enfermeiro
em cuidados paliativos, sendo principal for¢ca de trabalho nos
hospices, por exemplo. A equipe de enfermagem, em geral, é
a que mais estabelece contato com os pacientes e familiares,
providenciando o cuidado que é elementar a profissao, de modo
a minorar o sofrimento humano na fase da vida que pode ser
fortemente marcada pela dor total, ou seja, que afeta todas as
dimensdes do ser humano. Esses profissionais, assim como
os demais que compdem a equipe de saude, precisam receber
educacdo avancgada sobre o tema, com base em modelos de
cuidado no fim da vida e teorias para guiar a pratica diaria'"'2.

Ressalta-se que a formagéo especializada é pré-requisito
para contrata¢do dos funcionarios nos hospices visitados, além
daresponsabilidade de ambos na qualificagéo de novos profis-
sionais, disseminando e fortalecendo a area de conhecimento.

Assim, a divulgacdo de modelos e experiéncias exitosas
em paises que estdo em fase de desenvolvimento dos cuidados
paliativos é uma estratégia importante, como é o caso do Brasil.

Sobre a situagé@o dos cuidados paliativos no Brasil, em
termos do numero de servigos, incluindo todas as modalidades
de atendimento, podemos dizer que a Academia Nacional de
Cuidados Paliativos vem trabalhando em prol deste registro,
que conta atualmente com aproximadamente 93 servigos,

representados, em sua maioria, na forma de leitos especializa-
dos em cuidados paliativos em hospitais, assisténcia ambulato-
rial vinculada a clinica da dor e assisténcia domiciliar. Contudo,
a disponibilidade de leitos especializados € minima e restrita
aos grandes centros urbanos. No caso especifico dos hospices,
embora ndo haja registro fidedigno no momento acerca dos
seus numeros, trata-se de um movimento recente, com algumas
iniciativas, com maior concentragéo no estado de Sao Paulo’.
Em geral, quantitativamente, afirma-se que esta disponibilidade
de servicos esta aquém da necessidade da populagéo.

Essa caréncia de servicos, que disponibilizam cuidados
paliativos no Brasil, resulta numa qualidade de morte ruim,
sendo uma fase marcada por internagdes hospitalares prolon-
gadas ou recorrentes em instituicbes ndo especializadas. Para
fortalecimento dessa informacéo apresentam-se dados de 2010,
divulgados pelo Departamento de Informatica do Sistema Unico
de Saude (DataSUS) que confirmam que o hospital é o principal
local para ocorréncia do obito, chegando a 80% dos casos de
mortes por cancer'. Embora esse dado seja incompleto, no sen-
tido de ndo discriminar ao certo, os casos que tenham relagéo
com os cuidados paliativos, fornece um panorama da realidade.

Varios aspectos podem ser tomados como referéncia para
a disseminacéo dos cuidados paliativos, bem como do movi-
mento hospice. Pode-se destacar, por exemplo, o incentivo a
participacao de voluntarios, considerando a importéncia dessa
categoria para aumentar a qualidade e o alcance dos cuidados
paliativos. Deve-se focar no adequado treinamento e assessora-
mento dessas pessoas, uma vez que a complexidade cultural e
atuacao nas agdes praticas sdo importantes desafios.

Além da atencdo aos voluntérios, destaca-se o cuidado
com os familiares, que também precisam ser valorizados e
atendidos, além da estrutura adequada para recebé-los de
forma confortavel. Evidenciou-se que a modalidade de aten-
dimento hospice pode ser uma opcao nos casos em que a
familia ndo tem condigbes logisticas, emocionais ou sociais
para cuidar da pessoa em casa. Assim, essa alternativa se
fortalece diante do conceito de familia na contemporaneidade
e suas relacdes, evoluindo com menor numero de sujeitos.
Contudo, destaca-se que a deciséo de ir para o hospice deve
ser baseada no desejo do paciente'.

Os aspectos observados durante as visitas conduzem a
valorizag¢éo dessa iniciativa no contexto dos cuidados paliativos.
No ambito do sistema de salide atual do Brasil - Sistema Unico
de Saude (SUS) - ressalta-se que este tipo de iniciativa pode
ter carater privado ou publico e, também, contar com agentes
sociais representados pelas instituicbes sem fins lucrativos/filan-
tropicas, que vao além da légica da caridade. O estado de Séao
Paulo é o que mais tem acumulado experiéncia na articulagao
entre publico e privado em saude, por meio das organizages
sociais, especialmente, na atencédo basica'.

Considerando as questbes ainda obscuras com relagéo
aos custos para prestacdo desse tipo de cuidado, a pessoa
em processo de morrer, bem como diante dos tabus envolvi-
dos na tematica morte, as experiéncias relatadas evidenciam
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a importéncia dos meios de divulgacéo e de integragdo de
pessoas, além do incentivo & participacdo dos voluntarios e do
compromisso com a capacitagéo profissional. Diversas medidas
podem ser adotadas para melhor divulgar os cuidados paliativos
de uma maneira geral, o que deve ser impulsionado no Brasil,
sobretudo entre estudantes e profissionais da area da saude,
que precisam conhecer as formas de promog¢éo de conforto e
de qualidade de vida nesta fase da doenca, considerando as
multiplas dimensdes do ser humano. Fica ainda a evidéncia
da forte influéncia dos sentimentos de amor e solidariedade,
extremamente necessarios para impulsionar esse movimento.

CONCLUSAO

As visitas realizadas aos hospices possibilitaram o aprimo-
ramento das ideias e troca de conhecimento com colegas de
classe no contexto internacional, relativas a esta modalidade de
atendimento em cuidados paliativos, uma vez que foi possivel ob-
servar e analisar questdes estratégicas, com base nos preceitos
deste modo de cuidar, como: estrutura fisica necessaria; modo
de funcionamento das instituicdes; principal forca de trabalho,
com destaque para a equipe de enfermagem, bem como para a
participacédo de voluntarios; principais atividades assistenciais;
e desafios. Tais questdes nos hospices visitados foram bastan-
te similares, apesar do destaque que deve ser dado ao Saint
Christopher’s Hospice como modelo, sendo o primeiro e res-
ponsavel pela disseminacdo desse movimento, mundialmente.

Sugere-se que estratégias que fomentem visitas a centros
de referéncia, seja no contexto nacional ou internacional, sejam
estimuladas, de modo a contribuir para o aumento da difuséo
do conhecimento e de praticas exitosas, para o crescimento
pessoal e profissional dos que se dedicam a realizagéo dos
cuidados paliativos e, para cooperagdo entre pesquisadores e
instituicdes, o que pode ser possivel por meio de visitas técni-
cas, por exemplo. Tais estratégias podem estar conjugadas com
atividades de capacitagéo profissional, de modo a estimular a
conscientizagao dos profissionais, especialmente, dos médicos,
acerca da importancia dos cuidados paliativos, como atividade
tao relevante como o diagndstico e o tratamento. Assim, esta area
de atuagéo requer muita divulgacéo. E preciso sensibilizar as
pessoas, o que pode ser um processo demorado, mas que trara
bons resultados ao sistema de saude e, ao viver em sociedade
com base no amor e na solidariedade.

Para o avancgo dos cuidados paliativos no Brasil e, do movi-
mento hospice, este relato de experiéncia evidencia uma série de
necessidades atuais, como a de uma politica nacional, educagéo
e disponibilidade de medicamento; investimento em pesquisas
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com metodologias que permitam diagnosticar, avaliar e planejar
acoes, bem como explorar as poucas experiéncias nacionais,
considerando o modo de administragdo e a possibilidade de
exploracdo de parcerias, diante da nova realidade social da
organizacao dos servicos e das politicas publicas.
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