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RESUMO

O acesso aos cuidados paliativos por todas as camadas da populagéo esta na pauta dos
debates medicos, tanto no Brasil quanto no exterior. Apesar disso, o termo ainda é pouco
conhecido e ha frequentes dividas e pouca informacdo sobre o tema. No mesmo sentido, o
Brasil tem na sua Constituicdo Federal de 1988 a determinacdo legal de que o Estado deve
garantir o0 acesso a saude a toda populacéo e que a dignidade da pessoa humana é o pilar que
sustenta toda a legislacéo brasileira. Sendo assim, a falta de setores especializados em cuidados
paliativos nas unidades de atendimento ligados ao Sistema Unico de Satde (SUS) revela que o
pais ndo esta em dia com sua obrigacdo constitucional. O presente trabalho pretende detalhar
esse cenario, esclarecer davidas, apresentar estatisticas e apontar possiveis solugdes para que
salde e legislacdo caminhem juntas. Parte da solucdo, pode estar na insercdo da disciplina nas
curriculos dos cursos de medicina e mais politicas publicas destinadas aos cuidados paliativos.
Para tanto, foi realizada pesquisa exploratéria, descritiva e explicativa, a partir de relatérios

técnicos, artigos cientificos e literatura médica e juridica.

Palavras-chave: Cuidados paliativos. Sistemo Unico de Saude. Constituicio Federal. Satde.

Dignidade

ABSTRACT

Access to palliative care for all layers of the population is on the agenda of medical
debates, both in Brazil and abroad. Despite this, the term is still little known and there are doubts
and little information on the subject. In the same sense, Brazil has in its Federal Constitution of
1988 a legal determination that the State must guarantee access to health care for the entire
population and that the dignity of the human person is the pillar that supports all Brazilian
legislation. Thus, the lack of specialized sectors in palliative care in care units linked to the
Unified Health System (SUS) reveals that the country is not up to date with its constitutional
obligation. The present work intended this scenario, clarifying doubts, presenting statistics and

possible indicators for health and legislation to go hand in hand. Part of the solution may lie in



the insertion of the discipline in the curriculum of medicine courses and more public policies
aimed at palliative care. Therefore, exploratory, descriptive, and explanatory research was

carried out, based on technical reports, scientific articles, and medical and legal literature.

Keywords: Palliative Care. Unified Health System. Federal Constitution. Health. Dignity
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RESUMO

O acesso aos cuidados paliativos por todas as camadas da populagéo esta na pauta dos
debates medicos, tanto no Brasil quanto no exterior. Apesar disso, o termo ainda é pouco
conhecido e ha frequentes davidas e pouca informagdo sobre o tema. No mesmo sentido, o
Brasil tem na sua Constituicdo Federal de 1988 a determinacdo legal de que o Estado deve
garantir o acesso a saude a toda populagéo e que a dignidade da pessoa humana é o pilar que

sustenta toda a legislacéo brasileira. Sendo assim, a falta de setores especializados em cuidados
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paliativos nas unidades de atendimento ligados ao Sistema Unico de Satide (SUS) revela
que o pais ndo estd em dia com sua obrigagdo constitucional. O presente trabalho pretende
detalhar esse cenario, esclarecer davidas, apresentar estatisticas e apontar possiveis solugdes
para que saude e legislacdo caminhem juntas. Parte da solucdo, pode estar na insercdo da
disciplina nas curriculos dos cursos de medicina e mais politicas publicas destinadas aos
cuidados paliativos. Para tanto, foi realizada pesquisa exploratoria, descritiva e explicativa, a

partir de relatorios técnicos, artigos cientificos e literatura médica e juridica.

Palavras-chave: Cuidados paliativos. SUS. Constituicdo Federal. Satde. Dignidade
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1. INTRODUCAO

Criados inicialmente para pacientes oncologicos, os Cuidados Paliativos foram
aumentando sua abrangéncia com o tempo e hoje séo destinados a qualquer pessoa que tenha

uma doenga que ameace a sua vida.

Cuidado paliativo (CP) é o modelo multidisciplinar de atencdo a salde destinado a
proporcionar conforto ao paciente cuja doenca ameacga sua vida. Segundo a Organizacéo
Mundial da Satde (OMS), o CP é uma abordagem que melhora a qualidade de vida de pacientes
(adultos e criancas) e seus familiares, que enfrentam doencas que ameacem a vida. Previne e
alivia o sofrimento por meio da identificacdo precoce, avaliacdo correta e tratamento da dor e
outros problemas fisicos, psiquicos, sociofamiliares e espirituais. (MENDES; PEREIRA e
BARROS, 2021).0 oferecimento de Cuidados Paliativos esta diretamente ligado ao conceito
de dignidade e pelo direito fundamental a salde, que sdo diretrizes da Constituicdo Federal de
1988, a lei maior do pais. . Ela traz de forma clara e inequivoca a prevaléncia do Principio da
Dignidade da Pessoa Humana. Essa € uma diretriz, uma base sobre a qual devem ser criadas
todas as outras leis nacionais, entre elas aquelas que estéo ligadas a rea da saude, especialmente
ao Sistema Unico de Sadde (SUS). Ter um tratamento que assegure conforto e tranquilidade ao
paciente, mesmo quando ndo ha possibilidades de cura para ele, é garantir que tenha um fim de
vida e uma morte digna, conforme defende Dadalto (2021), que lembra da instituicdo de um
Estado Democratico de Direito que “passaria a assegurar 0 exercicio dos direitos sociais e
individuais, tendo como um dos Principios Fundamentais a dignidade da pessoa humana,

expressa em seu artigo inaugural, inciso III”, a saber:

“...deste modo ¢é preciso ter em mente que a dignidade da pessoa humana foi algada a principio
constitucional, sendo verdadeira clausula geral de tutela da personalidade humana e, portanto, deve permear todas
as relagdes puablicas e privadas. Ainda no texto constitucional, a respeito do direito & salde, garantiu -se no artigo
6°, como um Direito Social e, ao tratar sobre a Seguridade Social, na Secdo II, previu em seu artigo 196 que “A
salde é direito de todos e dever do Estado, garantindo medidas politicas sociais e econdmicas que visem a reducéo
do risco de doenca e de outros agravos a ao acesso universal e igualitario as acdes e servicos para sua promocao,
protegdo e recuperagao”. (DADALTO, 2021)

Dessa forma, é necessario garantir que todas as pessoas tenham acesso a tais cuidados.
A importancia da existéncia de tais cuidados nos servigos publicos de saude é que o Brasil ainda

se encontra em 42° no ranking mundial de qualidade de morte e segundo o ranking “Quality of
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Death Index”, publicado pela revista The Economist em 2015, 0 Brasil € um dos piores paises
para morrer. Dados de um levantamento realizado pela Academia Nacional de Cuidados
Paliativos (ANCP), apontaram que dos mais de cinco mil hospitais no Brasil, apenas 10%
disponibilizam um time de cuidados paliativos. Existem s6 177 equipes no pais. Dessas, mais
de 50% estdo concentradas na Regido Sudeste. Apenas 10% (cerca de 13 equipes) atendem o
Norte e Nordeste (JUNQUEIRA, 2018).

A Situacdo se torna mais grave ainda quando dados do Instituto Brasileiro de Geografia
e Estatisticas (IBGE) revelam que “em 2019, o total de pessoas acima de 65 anos no mundo

chegou a 703 milhdes e estima-se que esse numero estard préximo de 1,5 bilhdo em 2050.

No Brasil, segundo o Instituto Brasileiro de Geografia e Estatistica (IBGE), ha 28
milhdes de pessoas acima de 60 anos, representando 13% da populacdo, com expectativa de

que esse numero seja dobrado nas proximas décadas (Perissé, 2021).

A aplicacéo dos cuidados paliativos multidisciplinares tem sido abordada ha véarios anos
e ganha mais espaco a cada dia, embora muitas vezes a formagdo médica deixe de lado essa
area. O cuidado humano de pacientes que ndo sdo curaveis muitas vezes é negligenciado,
esquecendo-se de que sdo pacientes trataveis e que merecem respeito, atencdo e humanidade
dos profissionais que cuidam deles. Segundo Kubler (2003, p.16) “O conhecimento ajuda, mas
0 conhecimento sozinho ndo vai ajudar ninguém. Se ndo usarmos a cabeca, o coragdo e a alma,
ndo vamos ajudar um dnico ser humano. O objetivo é revelar como esta a situacdo do Brasil no

que se refere ao oferecimento de cuidados paliativos para a populacdo e as formas de acesso.

Os resultados dos primeiros esforcos para inser¢do de cuidados paliativos no Brasil
nesse sentido comecaram a aparecer de verdade ha pouco mais de sete ou oito anos atras. Ha
muita discussdo sobre 0os motivos que fazem com que o pais esteja quase trinta anos atrasados
em relacdo a América do Norte e Europa. Até 2019 foram relatados no Brasil cerca de 180
servigos de Cuidados Paliativos, a maioria deles publicos, enquanto em outros paises como 0s
Estados Unidos ha mais de quatro mil (ARANTES, 2019).

Para demonstracdo de como os paliativos podem ajudar de forma significativa a vida de
pacientes incuraveis, também sera apresentada neste presente trabalho a possibilidade de
realizacéo do “Testamento Vital”, previsto na Resolucdo do Conselho Federal de Medicina (Leli
1995/ 2012). O “Testamento Vital” é um documento extrajudicial no qual a pessoa deixa
redigido tudo aquilo que ela quer que seja feito quando ela estiver com um grave problema de
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saude, sem condicBes de ser comunicar. Ele foi regulamentado pelo Conselho Federal de
Medicina. As orientagdes contidas no Testamento Vital devem ser seguidas pela equipe médica,
sob pena de infracdo ética. O Testamento vital é uma declaragdo prévia da vontade do individuo
e € a positivacdo do exercicio do direito fundamental de liberdade e da dignidade. A resolucéo
prevé a possibilidade de que o paciente escreva seus desejos para o fim da vida, conforme seu
artigo 2° da Lei n° 1995 de 09 de agosto de 2012: “Nas decisdes sobre cuidados e tratamentos
de pacientes que se encontram incapazes de comunicar-se, ou de expressar de maneira livre e
independente suas vontades, o0 médico levard em consideracdo suas diretivas antecipadas de
vontade”. Diz ainda que as vontades do paciente deverdo ser levadas em consideracdo pelo
médico e prevalecerdo sobre qualquer outro parecer ndo médico, inclusive sobre os desejos dos
familiares (DADALTO, 2015).

O presente trabalho se torna necessario para demostrar a atual situacdo dos cuidados
paliativos no Brasil, bem como chamar a atenc¢do para a necessidade de adogdo dessas praticas,
uma vez que a Constituicdo Federal do Brasil tem como principio fundamental a dignidade da
pessoa humana. Nesse sentido, é importante conceituar e detalhar o que sdo cuidados paliativos
e sua importancia, além de revelar o quanto o Brasil ainda precisa avancar no que diz respeito

ao tema.

E essencial demostrar a necessidade da implementacdo de Cuidados Paliativos no
apenas no sistema privado de satide, mas também no Sistema Unico de Satde (SUS), de forma
de que toda a populagéo possa se beneficiar. Conceituar “Cuidados Paliativos” e esclarecer que
ndo sdo direcionados apenas a doentes terminais € importante, assim como apresentar a
legislacdo que prevé que o Sistema Unico de Saude (SUS) deve prestar cuidados paliativos a
todo paciente que tenha uma doenca incurdvel ou que ameace seriamente a sua vida.Além disso,
é relevante mostrar dados de pesquisas avaliam se 0 SUS consegue absorver a toda demanda

do pais.
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2. METODOLOGIA

Este trabalho foi realizado no formato de uma revisdo bibliogréfica. A busca de artigos
de relevancia, foi realizada nos seguintes bancos de dados eletronicos: SciELO , LILACS
(Literatura Latino-Americana e do Caribe em Ciéncias da Saude), PubMed e Bireme, alem de
documentos legais emitidos pelo nivel nacional do SUS, tais como portarias, decretos e leis
coletados nos sites oficiais do governo federal. O intervalo de data escolhido para os artigos foi
de 2002 a 2021 para a verificacdo da inclusdo dos cuidados paliativos na rede publica de saude

na ultima década.

Foram utilizados como critério de inclusdo, artigos com dados originais em portugués e
inglés, que fizeram abordagem do tema: “Cuidados paliativos no Brasil e “Cuidados Paliativos
no SUS”. Foram excluidos artigos duplicados e que ndo estivessem de acordo com o objetivo

do estudo.
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3. RESULTADOS E DISCUSSOES

Cuidados paliativos

Os cuidados paliativos tiveram seu marco historico na década de 1960, especialmente a
partir da fundacdo do Saint Christopher's Hospice, em Londres, pela Dr? Cicely Saunders.
Recentemente, tém conquistado reconhecimento cientifico no moderno movimento hospice -
que defende o cuidar de um ser humano que estd morrendo e de sua familia, com compaixéo e
escuta empética. Defende a filosofia do cuidado mais humanitério aos individuos com suas
doencas cronicas e as que ameacem a vida. Inicialmente conhecidos como assisténcia hospice,
o termo cuidado paliativo foi sendo absorvido pela comunidade cientifica, dentro de uma
perspectiva que inclui, além dos cuidados administrados, o ensino e a pesquisa. (SECPAL,
2008).

A OMS define também os cuidados paliativos como uma abordagem que visa melhorar
a qualidade de vida ndo sé dos pacientes que estejam enfrentando problemas decorrentes de
uma doenca incuravel e/ou grave, mas também dos seus familiares, através do apoio na

preparacgéo e gestdo de fim da vida e do apoio no luto. (MS, 2010)

A principio, os cuidados paliativos eram restritamente voltados para pacientes em que
o fim da vida era iminente, com o deccorer do tempo, esses cuidados sdo implementados desde
a fase inicial de determinadas doencas graves, dentre as quais uma série de cardiopatias, por
exemplo (MACIEL, 2008).

Cuidados paliativos no Sistema Unico de Satde

O Sistema Unico de Satde (SUS) surgir a partir da Constituicdo Federal de 1988, com
a ampla proposta de cuidar da satde dos cidadaos brasileiros. Ele tem carater descentralizador,
com participacao social nas trés esferas de governo-federal, estadual e municipal- cabendo ao
Ministério da Saude na esfera federal, a formulacdo, implementacao, avaliacdo e controle das
politicas de satde. Compreende uma complexa rede de servigos de salde, que vai desde a Rede

de Atencdo Bésica até hospitais terciarios e centros de atengdo especializada (referencia).
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No Brasil, apesar das iniciativas de incorporar o conceito de cuidados paliativos e sua
metodologia, mesmo fundamentadas em bases legais, ndo existe ainda na rede de assisténcia a
salide uma politica que dé conta de uma implementac&o e organizacao dos Cuidados Paliativos
nos trés niveis de complexidade do sistema de saide (MENDES; VASCONCELLOQOS, 2015).

Estudos realizados pela Associagdo Latino-Americana de Cuidados Paliativos (ALCP),
em conjunto com a International Association for Hospice e Palliative Care, que aborda o grau
de desenvolvimento dos cuidados paliativos em 19 paises da América Latina. Os dados
levantados nos 5 paises foram divididos em 5 topicos: politica governamental ou sanitaria na
area, existéncia de servico de cuidados paliativos, formacgdo em cuidados paliativos, atividade
profissional e desenvolvimento de cuidados paliativos. O estudo demostrou que em 8 paises ha
programas nacionais de cuidados paliativos, incluindo o Brasil, e 5 deles com um sistema de
monitorizacdo e avaliagdo no qual o Brasil ndo apresenta. Em 5 paises, existem recursos
governamentais para o desenvolvimento dos cuidados paliativos em 4 existem recursos
disponiveis para investigacdo, nos quais o Brasil ndo esta incluido. A publicacdo aponta que 0
Brasil ainda necessita de maiores discussbes, formacdo de profissionais, fomento de uma
politica especifica e de uma organizacdo em que seja preconizada a assisténcia em cuidados
paliativos em todas as suas abrangéncias, ou seja, na atencdo basica, na média e na alta
complexidade (PASTRANA et al., 2012).

Cuidados paliativos no Brasil tém sido oferecidos na maioria das vezes a pessoas que
sofrem de cancer em estagio avancado, e as necessidades de cuidados para pessoas com outras
doengas cronicas limitantes da vida ndo estdo sendo atendidas em uma abordagem estavel.
Sendo assim, propor os cuidados paliativos apenas no estagio final da vida do paciente acaba
limitando o acesso a muitas pessoas e cuidadores que poderiam se beneficiar desses cuidados
durante a trajetoria da doenca, desde o diagndstico, tendo acesso a tratamentos que podem
alterar a evolucdo da doenca até 0 momento do 6bito (SANTOS et.al., 2017). E de grande
importancia que as pessoas entendam que cuidados paliativos ndo sdo apenas para pacientes
com céancer incurdvel, mas também para pacientes com doenca pulmonar obstrutiva cronica
(DPOC), insuficiéncia cardiaca ou deméncia, por exemplo. Apesar de as estruturas e recursos
de cuidados paliativos terem aumentado significativamente nos Gltimos anos no Brasil, a
distribuicdo dos servicos concentra-se em algumas regides e a aten¢do a salde de pessoas com
doencas crénicas avancadas ou limitantes da vida é fragmentada e também existem diferencas
no nivel de acesso e tipo de atendimento (HERMES; LAMARCA, 2013).Luciana Dadalto
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esclarece que, tanto a Constituicdo Federal, quanto os principios da bioética prezam pelo
Principio da Dignidade Humana e com isso tem -se aberta uma porta ndo s6 para o direito a
uma vida digna, mas também para o direito de morrer com dignidade. “O direito de morrer é

assim um corolario do direito a vida” (DADALTO, 2021, p.24).

De acordo com o presidente da Comissdo de Cuidados Paliativos da Sociedade
Brasileira de Geriatria e Gerontologia (SBGG), Daniel Azevedo, no Brasil, existem fatores que
infelizmente limitam a ampliacdo da oferta de cuidados paliativos. Azevedo (2016) faz a
observacao sobre o conhecimento da populacdo sobre cuidados paliativos, que a populacdo de
modo geral ndo tem o conhecimento do real objetivo desse tipo de cuidado, acreditando que
seja “cuidados ao fim na vida”, quando na realidade se trata de um cuidado bem mais abrangente
e que muitas vezes é iniciado antes da morte da pessoa ou até décadas em casos de doenga como
a deméncia de progressdo lenta. Ainda ha, segundo ele, uma percepcédo infeliz de que os
cuidados paliativos envolvam eutanésia, o que estd completamente equivocado. Segundo a
ANCP (2012), existe pouca divulgacdo das diretivas avangadas de vontade e resisténcia a
registra-las porque talvez as pessoas tenham medo de serem abandonadas pelos médicos ou de

ndo receberem o melhor tratamento possivel se deixarem registrado o seu testamento vital.

Outro fator que poderia auxiliar no avango do oferecimento de Cuidados Paliativos pelo
sistema publico brasileiro seria a insercdo da disciplina nos cursos de medicina. Segundo a
Academia Nacional de Cuidados Paliativos (ANCP), dos 302 cursos de graduacdo em medicina
do pais, somente 42 (14%) oferecem disciplina na area e apenas 18 (6%) témdisciplina
obrigatoria em CP7. No Brasil, a medicina paliativa foi reconhecida como area de atuacdo em
2011 Resolugdo 1.973/20118, sendo, portanto, uma subespecialidade relativamente recente.
(PERISEE, 2019).

Dessa forma, os autores acreditam que “a graduag¢do pode ser um momento importante
para incentivar futuros médicos a se tornarem especialistas em medicina paliativa, o que torna
essencial que o académico de medicina tenha boa base na graduagdo” (MENDES; PEREIRA;
BARROS, 2021, p.535).

Infelizmente s&o muitos sdo os empecilhos encontrados pelo Brasil para a implantacao
de cuidados paliativos. Importante ressaltar o deficit na preparacdo dos profissionais da aréa da
salde, auséncia de uma politica governamental adequada e a falta de recursos e incentivos para

pesquisa e desenvolvimento na aréa de cuidados paliativos.
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4. CONCLUSOES E PROPOSTAS

Toda a legislacéo brasileira, bem como as normas internacionais deixam claro que “o
Estado tem a obrigacdo de garantir o acesso a saude a todos, conforme assegurado em lei”,
ressalta Luciana Dadalto para quem “entretanto, cabe a cada individuo buscar conhecimento
sobre o verdadeiro significado de uma vida digna digna, bem como externar a autonomia de
suas escolhas, que ndo devem ocorrer por falta de acesso a salde ou por enxergar no judiciario

a solucdo para restabelecer sua vida plena” (DADALTO, 2021)

Houve iniciativas de formulacdo de politicas voltadas para o0s cuidados
paliativos a partir de 2002, porém sem significativos avancos por falta de definigcdes
normativas voltadas para a implantacéo desses cuidados. Considerando as normativas vigentes
analisadas até o presente trabalho e comparando as com momentos anteriores, observa-se que
houve avancos significativos na contribuicdo efetiva da insercdo de cuidados paliativos, mas

ainda sendo o insuuficiente.

A legitimacdo da insercdo da pratica paliativa no Sistema Unico de Salde ainda
demanda de acBes do Ministério da Saude no que diz a respeito a formulacdo de politicas
publicas mais contundentes, que contemplem melhores defini¢bes e assisténcia as pessoas
necessitadas, com linhas de financiamento, maior monitoramento e avaliacdo, voltadas a

atencdo em cuidados paliativos na rede de atencdo de satide (UGARTE, 2014).

Para Ana Claudia Quintana Arantes, a imaturidade tem sido a raz8o mais apontada para
o fato de que o Brasil estd ha quase 30 anos atrasado em relacdo ao patamar de qualidade em
que se encontram os paises da América do Norte e da Europa, no que se refere ao oferecimento
de Cuidados Paliativos. Ainda temos muito que trabalhar para essa nova fase do Brasil.
Certamente esse avanco das politicas publicas deve nos aproximar de uma realidade mais
humana e de maior qualidade técnica em relacdo aos cuidados dispensados ao sofrimento das
pessoas adoecidas. Partimos agora rumo ao empenho na formacao de profissionais de saude e
na sensibilizacdo para a conversa responsavel e compassiva sobre nossa morte (ARANTES,
2019).

Para concluir, é importante destacar que o Estado pode e deve ser responsabilizado por

suas omissdes e pela ndo obediéncia as leis, como aquelas que asseguram 0 acesso a salde e a
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dignidade da pessoa, na vida e na morte. “Na responsabilidade civil, ndo se busca
primordialmente a puni¢do da conduta que causa dano a uma pessoa especifica. O que se
persegue ¢ a reparagdo do infortinio, vale dizer, uma justica compensatoria” (EHRHARDT,

2017, p.68).

E como enfatiza Luciana Dadato, ao se observar o que dispde a Constituicdo da
Republica Federativa do Brasil de 1988 que apresenta como principio fundamental a dignidade
da pessoa humana: “...tem-se formado portanto, uma triade, no qual vida, salide e dignidade
estdo inter-relacionadas e se complementam, ndo sendo possivel ao ser humano realizar uma

vida plena se por algum momento lhe faltar saude ou dignidade” (DADALTO, 2021, p.2).
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