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Resumo

O aumento da populacdo idosa, especialmente com mais de 80 anos, e 0 aumento
da prevalén-cia de doencas cronicas, degenerativas e progressivas sem cura, que
ameacam a vida e cursam com sofrimento para o paciente e sua familia e com alto
nivel de desgaste emocional para as equipes de saude sao fatos irrefutdveis. No Bra-
sil, urge conhecer se o sistema de saude esta de fato estruturado para promover o0s
cuidados necessarios a esses pacientes. Neste artigo, além de se discorrer sobre os
cuidados paliativos, buscou-se compilar estratégias de politicas de saude e normas
juridicas nacionais para assisténcia a pacientes em cuidados paliativos. A des-peito
das estratégias e da legislacdo, ainda se faz mister que o Brasil estabeleca politica pu-
blica de cuidados paliativos mais concreta, que de fato ofereca a melhor assisténcia
possivel aos pacientes em terminalidade de vida.
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Abstract

The increase in the elderly population, especially those over 80 years of age, and the
increase in the prevalence of chronic, degenerative, and progressive diseases without
a cure, which threaten life and lead to suffering for the patient and family and with
a high level of emotion-al exhaustion for health teams are irrefutable facts. In Brazil,
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it is urgent to know if the health system is in fact structured to provide the necessary
care to those patients. In this article, in addition to discussing palliative care, we sou-
ght to compile health policy strategies and na-tional legal norms for patient in palliati-
ve care. Despite the strategies and legislation, it is still necessary for Brazil to establish
a more concrete public policy on palliative care, which in fact offers the best possible
care to terminally ill patients.

Keywords: Elderly; Palliative care; Life terminality.
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1. Introducao

Um grande desafio para a medicina € cuidar dos pacientes, na grande maioria os mais
idosos, com doencas que ndo tém (mais) cura, desafio esse tipico de uma sociedade
altamente tecnologica e de longevidade, caracteristicas essas que impactam direta-
mente a qualidade de vida e de morte das pessoas.

Se, por um lado, a tecnologia permitiu maior intervencdo na vida humana desde o
di-agnostico intrautero e intervengdes precoces que aumentam muito as chances de
0s pacientes terem uma vida de qualidade, por outro vem desencadeando o processo
de cronificacdo de uma morte inevitavel.

A medicina é produto de uma cultura em que a morte é estranha e deve ser enfrenta-
da pelo médico, que nunca deve desistir do paciente. Nesse cenario, surge a condicao
denomina-da “distandsia” ou, em outras palavras, acdes médicas que prolongam o
processo de morrer, e esse prolongamento estd inevitavelmente associado, na grande
maioria das vezes, a procedi-mentos dolorosos, invasivos, com pouca ou nenhuma
eficacia terapéutica ou que venha a bene-ficiar o paciente.

A cultura da obstinacdo terapéutica “negativa” promove uma faldcia técnica e juridi-
ca. No que se refere a falacia técnica, é a impressdo de que os recursos técnicos podem
evitar a morte do paciente que cursa com muito sofrimento, diminuicdo de desempe-
nho, faléncia orga-nica, varias comorbidades, pouca ou nenhuma responsividade as
terapias de suporte avancado de vida. A falacia juridica ocorre quando as tomadas de
decisdes utilizam critérios juridicos como, por exemplo, se sdo legais ou ilegais certas
intervencdes médicas como a suspensdo de terapia desproporcional, por exemplo. As-
sociado a isso, ainda ndo temos uma politica publica de cuidados paliativos que possa
de forma universal dar acesso as pessoas que precisam desse tipo de cuidado.

Em 2010, veio a publico uma pesquisa divulgada no jornal inglés The Economist (ECO-
NOMIST INTELLIGENCE UNIT, 2020) que colocou o Brasil como o terceiro pior lugar
do mundo para morrer. Os pesquisadores levaram em consideracdo quatro pilares
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princi-pais em cuidados paliativos, os quais fazem a diferenca entre um bom ou um
mal lugar para cuidar de pacientes em fase final de doenca. O primeiro foi Politica
Publica. Ou seja, nesse critério o Brasil ndo tem ainda uma politica publica que possa
estabelecer as estratégias e as diretrizes para a assisténcia em cuidados paliativos.

Diante disso, nos propusemos a, a partir dos conhecimentos sobre cuidados paliativos,
compilar estratégias e normas juridicas voltadas a esses cuidados que possam escla-
recer se existe de fato uma politica publica brasileira, ainda da que incipiente, que
abarque essa neces-sidade da populacao.

2. Desenvolvimento

2.1. Cuidados paliativos

Para a Organiza¢do Mundial da Saude (OMS, 2017), os cuidados paliativos sdo con-
si-derados Direitos Humanos que devem ser altamente eficazes no alivio da dor e
do sofrimento de pessoas que vivem com uma doenca limitante. Também de acor-
do com a Organizacdo Mundial da Saude, o cuidado paliativo representa o cuidado
ativo total aos pacientes cuja do-enca ndo responde mais ao tratamento curativo. O
controle da dor e de outros sintomas e o cuidado dos problemas de ordem psicologi-
ca, social e espiritual sdo os mais importantes. O objetivo do cuidado paliativo é con-
seguir a melhor qualidade de vida possivel para os pacien-tes e para suas familias.

Os cuidados paliativos consistem em um modelo de assisténcia que objetiva promover
o melhor cuidado possivel ao paciente com uma doenca ameacadora a vida, incura-
vel, progres-siva e que o leva a morte, e que inclui a familia nesse processo de cuidado.

Em todo o mundo, estima-se que apenas uma em cada dez pessoas que precisam
de cuidados paliativos estdo recebendo o servigo, e que a demanda global por cui-
dados para pes-soas com doencas terminais continuara crescendo a medida que a
populacdo envelhece e a carga de doencgas crénicas nao transmissiveis aumenta.

Em 2060, a necessidade de cuidados paliativos devera quase dobrar. A Assembleia
Mundial da Saude decidiu que os cuidados paliativos sdo “uma responsabilidade
ética dos sistemas de saude”, e que a integracdo dos cuidados paliativos nos siste-
mas publicos de saude é essencial para a consecuc¢ao dos objetivos de desenvolvi-
mento sustentavel sobre a cobertura universal de saude (OMS, 2017).

A OMS instituiu os cuidados paliativos como modelo de assisténcia em saude no
inicio da década de 1990, quando definiu o seu conceito, que foi atualizado em
2002 (IAHPC, s/d).

Cuidados Paliativos consistem na assisténcia promovida por uma equipe multidis-
-ciplinar, que objetiva a melhoria da qualidade de vida do paciente e de seus fami-
li-ares, diante de uma doenca que ameace a vida, por meio da prevencdo e do alivio
do sofrimento, da identificacdo precoce, da avaliacdo impecdavel e do tratamento de
dor e de demais sintomas fisicos, sociais, psicoldgicos espirituais.
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2.2. Estratégias de assisténcia em cuidados paliativos no Brasil

Os cuidados paliativos tiveram inicio no Brasil na década de 1980, no Hospital de
Cli-nicas de Porto Alegre (HCPA); foi o primeiro servigo a entrar em funcionamen-
to, depois de a anestesiologista Mirian Martelete ter fundado, inicialmente, o ser-
vico de dor em 1979 e, poste-riormente, o servico de cuidados paliativos em 1983.
No mesmo ano, na cidade de Sdo Paulo, o médico fisiatra Anténio Carlos Camargo
de Andrade fundou, na Santa Casa de Misericordia de Sdo Paulo, o servico de dor
e, em 1986, o servico de cuidados paliativos. Com formacao no Reino Unido, con-
seguiu enviar outros profissionais para estagio na cidade de Liverpool. Apds cinco
anos dessa iniciativa, em 1989, foi fundado o GESTO (Grupo Especial de Suporte
Tera-péutico Oncoldgico) no Instituto Nacional do Cancer (INCA) no Rio de Janeiro
(FIGUEI-REDO, 2011).

A primeira organizacdo brasileira sobre cuidados paliativos surgiu em 1997. A
Associa-cdo Brasileira de Cuidados Paliativos (ABCP) foi fundada pela psicologa
Ana Geodrgia Caval-canti de Melo e, por meio de um conselho cientifico, ajudou a
agregar servicos de cuidados paliativos existentes e a divulgar os cuidados palia-
tivos na época (SANTOS, 2011).

O Instituto Nacional do Cancer (INCA) inaugurou, em 1998, uma unidade exclusiva
de atendimento para pacientes oncoldgicos em cuidados paliativos chamado Uni-
dade 1V, lo-calizado na cidade do Rio de Janeiro, R]. Apesar de a unidade ter sido
inaugurada nesse ano, os atendimentos ja aconteciam desde 1986 (ANCP, 2022).

Ainda no ano de 1998, a ABCP realizou eventos sobre a tematica de cuidados pa-
liati-vos e, no ano seguinte, em 1999, o INCA realizou o evento de Dor e Cuidados
Paliativos On-cologicos com a presenga de profissionais internacionais (LAUGH-
TON, 2016).

A primeira unidade de cuidados paliativos dedicada a pacientes com AIDS (sindro-
me da imunodeficiéncia adquirida) foi fundada em 1999, sob a direcdo da médica
Elisa Miranda Aires, em parceria com o Professor Marco Tulio de Assis Figueire-
do, no Instituto de Infecto-logia Emilio Ribas (IIER/SP), contando com uma equipe
multidisciplinar. Na época, era um dos poucos servicos de cuidados paliativos de-
dicados a essa populacdo em nivel mundial (FI-GUEIREDO, 2006).

Nos anos 2000 sdo inaugurados dois importantes servi¢os na cidade de Sdo Paulo.
Um em 2002, no Hospital do Servidor Publico Estadual de Sdo Paulo (HSPE/SP),
que inaugurou oficialmente seu programa de cuidados paliativos, coordenado
pela médica Maria Goretti Sa-les Maciel. Em 2004, o Hospital do Servidor Publico
Municipal (HSPM/SP) inaugurou seu servico de cuidados paliativos, comandado
pela oncologista Dalva Yukie Matsumoto, sendo que o projeto ja tinha sido inicia-
do desde 2001 (ANCP, 2022).

Em janeiro de 2002, foi publicada a Portaria GM/MS 19, que tinha como uma de
suas finalidades criar, no ambito do Sistema Unico de Saude (SUS), o Programa
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Nacional de As-sisténcia a Dor e Cuidados Paliativos, cujos objetivos gerais eram a
articulacdo de iniciativas para pacientes com dor e cuidados paliativos; a organi-
zacao de servicos de saude e equipes multidisciplinares para a assisténcia a esses
pacientes; educacdo continuada de profissionais de saude em relacdo ao tema; o
desenvolvimento de a¢bes para disseminacao de informacdes, pesquisas relevan-
tes, epidemiologia da dor e cuidados paliativos; o desenvolvimento de dire-trizes
assistenciais adequado para a realidade brasileira (BRASIL, 2002).

Outras areas, além da oncologia, também desenvolveram iniciativas em relacao
aos cuidados paliativos na época. A Sociedade Brasileira de Geriatria e Geronto-
logia (SBGG) criou, em 2004, a Comissdo Permanente de Cuidados Paliativos da
SBGG (2015), contribuin-do para a divulgacdo do tema. Em 2015, essa comissao
lancou a cartilha “Vamos falar de Cui-dados Paliativos”, material gratuito dispo-
nivel no site da SBGG destinado a profissionais de saude, estudantes, pacientes,
familiares e cuidadores para maior compreensao e conhecimento sobre os cuida-
dos paliativos (SBGG, 2015).

Outro importante avanco nos anos 2000 foi a inauguracdo da Academia Nacional
de Cuidados Paliativos (ANCP) criada em 2005, que proporcionou maior inter-
cambio entre pro-fissionais que realizavam cuidados paliativos no Brasil, promo-
vendo eventos cientificos, esta-belecendo critérios de qualidade para os servicos
de cuidados paliativos, defini¢des precisas do que sdo e do que ndo sao cuidados
paliativos, atuando frente ao Ministério da Saude, ao Ministério da Educacao, ao
Conselho Federal de Medicina (CFM) e a Associacdo Médica Brasileira (AMB) no
sentido de tornar essa area de atuagao uma especialidade médica, e parti-cipando
da Camera Técnica do CFM, o que ajudou a elaborar resolu¢des importantes que
re-gulam a atividade médica relacionada a essa pratica (SANTOS, 2011).

No ano seguinte a fundacdo da ANCP, o CFM publicou a resolucdo 1.805, de 2006
(CFM 1805/06), que permite aos médicos limitar ou suspender procedimentos e
tratamentos empregados para prolongar a vida de pacientes em fase terminal
de doencas graves e incurd-veis (BRASIL 2006). A Resolucdo dispde que, na fase
terminal de enfermidades graves e in-curaveis, é permitido ao médico limitar
ou suspender procedimentos e tratamentos que prolon-guem a vida do doente,
garantindo-lhe os cuidados necessarios para aliviar os sintomas que levam ao
sofrimento, na perspectiva de uma assisténcia integral, respeitada a vontade do
paci-ente ou de seu representante legal.

Em 2009, o CFM publicou o novo Cédigo de Etica Médica citando, pela primeira vez,
o termo “cuidado paliativo” e reforcando a autonomia do paciente (CFM, 2019).
Desse modo, outros conselhos de categorias profissionais, como o Conselho Federal
de Fisioterapia e Tera-pia Ocupacional (COFFITO) e o Conselho Federal de Enferma-
gem (COFEN), também inte-graram os cuidados paliativos as suas diretrizes e codi-
gos de ética (BRASIL 2013; BRASIL 2017). Os codigos de ética da psicologia, nutri¢do
e servico social abordam as boas praticas e a assisténcia ética em todas as fases da
vida, o que se relaciona com os cuidados paliativos (SANTOS, 2021).
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Ainda em 2009, o INCA lancou o Manual de Terapia Subcutdnea no Cancer Avan-
ca-do, na sua seérie sobre Cuidados Paliativos. Esse manual teve como objetivo
a abordagem da hipodermadclise, procedimento amplamente usado em cuidados
paliativos para o controle de sintomas (BRASIL, 2009).

Outra publicacdo importante em 2009 foi a primeira edi¢do do Manual de Cuida-
dos Paliativos da ANCP (MATSUMOTO, 2009), que ajudou profissionais de saude a
ter mais conhecimento sobre esse tema. Em 2009 também aconteceu o Primeiro
Congresso de Cuida-dos Paliativos, evento realizado pela Casa do Cuidar, ANCP,
ABCP e Associacdo Paulista de Medicina, no municipio de Sdo Paulo, com o obje-
tivo de aproximar os profissionais que atua-vam nos servicos de cuidados paliati-
vos no Brasil na época (FAPESP, 2009).

Até essa época, a medicina paliativa ndo era reconhecida como especialidade mé-
dica, o que mudou a partir de 2011, quando o CFM publicou a resolucdo 1973/2011,
que reconhece a medicina paliativa como especialidade médica e destinada a mé-
dicos especialistas em outras areas da medicina, como a pediatria, a medicina de
familia e comunidade e a geriatria (BRA-SIL, 2011).

O CFM aprovou duas resolucdes importantes para a estruturacdo dos cuidados
paliati-vos na medicina. Por meio da Camara Técnica de Bioética, o CFM elaborou
a Resolucdo 1.995/2012, que dispde sobre as diretivas antecipadas de vontade, sen-
do a primeira regula-mentacao infralegal a tratar desse tema no Brasil (BRASIL,
2012). No caso especifico da Re-solucdo CFM 1.195/2012, uma das consideracoes
que lhe ddo causa dita que os novos recursos tecnoldgicos permitem a adogao de
medidas desproporcionais que prolongam o sofrimento do paciente em estado
terminal, sem trazer beneficios, e que essas medidas podem ser antecipa-damen-
te rejeitadas por ele. Alguns anos depois, publicou a Resolugédo 2.156/2016, que es-
tabe-lece critérios de admissdo e alta de pacientes em estado critico em unidades
de terapia intensi-va para melhor alocacéo de recursos (BRASIL, 2016).

Em 2020, foi publicado, pela ANCP, o “Atlas dos Cuidados Paliativos no Brasil
2019”7, que traz um panorama nacional sobre dados sobre tipos de servico, perfil
da equipe, educacdo e pesquisa dos servicos de cuidados paliativos nacional. De
acordo com o Atlas, o Pais conta com 191 servigos cadastrados na ANCP. A regido
que mais concentra servigos ca-dastrados é a regido Sudeste, com 105 servicos, e
a menos concentrada é a regido Norte (sete servi¢cos). Em termos cronologicos, a
década de 1980 aparece com dois servicos (1986 e 1989), os anos 1990 somam cin-
co, e 0s anos 2000 tém a instalacdo de mais 21 servigos. O inicio da década de 2010
registra sete aberturas e, a partir de 2012, ha um crescimento acelerado, com 32
novos servicos em 2019 (SANTOS, 2021).

Nesses dois ultimos anos, houve duas importantes publica¢des para dissemina-
cdo do conhecimento dos cuidados paliativos no Brasil: o Ministério da Saude
publicou em 2020 seu primeiro Manual de Cuidados Paliativos em parceria com
0 Conselho Nacional de Secretarios de Saude (CONASS) e o Hospital Sirio Libanés
(HSL) (D" ALESSANDRO et al., 2020), e, em 2021, a ANCP lancou a terceira edi¢ao
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do “Manual de Cuidados Paliativos” (ANCP, 2021).

2.3. O que temos de normas juridicas

Uma das maiores preocupacoes dos profissionais que prestam assisténcia aos pa-
cientes em cuidados paliativos é a questdo legal.

Ha muita incerteza sobre esse modelo de assisténcia poder promover algum ato
consi-derado “ilegal”. Por ser a morte do paciente ainda um grande tabu, hd mui-
tas controvérsias quando um paciente ja ndo responde de forma efetiva a um
tratamento prescrito: o tratamento deveria ser continuado ou deveria ser suspen-
S0, e, quando suspenso, a morte ocorreria devido a suspensdo ou a um processo
natural devido ao avanc¢o da doenca?

Outra incerteza se refere a se o profissional deve ser obstinado e oferecer, até de
forma desproporcional, um tratamento que pode ndo ser mais benéfico ao pa-
ciente, ou se essa atitude pode, em concorréncia, estar promovendo maleficio.

Em 2005, a Portaria 2.439/GM instituiu a Politica Nacional de Aten¢ao Oncoldgica
e inseriu os cuidados paliativos como elemento essencial a uma assisténcia inte-
gral as pessoas com cancer, juntamente com a prevenc¢ao, a promoc¢ao, o diagnos-
tico, o tratamento e a reabili-tacdo (BRASIL, 2005).

Em 12 de dezembro de 2006, mais um progresso foi alcangado com a criacdo da
Cama-ra Técnica em Controle da Dor e Cuidados Paliativos pela Portaria 3.150/
GM (BRASIL, 2006). Todos esses avanc¢os na area da oncologia contribuiram para
a fomentacao dos cuida-dos paliativos nessa area no Brasil com forte contribuicao
do INCA.

Em 2009, uma primeira iniciativa legislativa mais proxima a amparar cuidados
paliati-vos foi o Projeto de Lei 6.715/09 que, para excluir de ilicitude da ortotana-
sia, se propods a alte-rar o Decreto-Lei 2.848, de 7 de dezembro de 1940 (Codigo
Penal), nele incluindo o artigo que segue:

Art. 136-A. No constitui crime, no &mbito dos cuidados paliativos aplicados a pa-
-ciente terminal, deixar de fazer uso de meios desproporcionais e extraordinarios,
em situacdo de morte iminente e inevitavel, desde que haja consentimento do pa-
ciente ou, em sua impossibilidade, do conjuge, companheiro, ascendente, descen-
dente ou irmao.

§ 1° A situacdo de morte iminente e inevitavel deve ser previamente atestada por
2 (dois) médicos.

§ 2° A exclusédo de ilicitude prevista neste artigo ndo se aplica em caso de omissdo de
uso dos meios terapéuticos ordindrios e proporcionais devidos a paciente terminal.

Apesar do surgimento de resolucdes éticas e técnicas sobre os cuidados paliati-
vos e das Portarias supracitadas, o Brasil ndo tinha uma politica publica em re-
lacdo a esses cuidados. Para mudar esse cenario, o0 Ministério da Saude elaborou
a Resolucdo 41, que dispde sobre as diretrizes para a organizacdo dos cuidados
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paliativos a luz dos cuidados continuados integra-dos, no ambito Sistema Unico
de Saude (SUS) em todos os niveis de atendimento, publicacdo essa que ocorreu
em 31 de outubro de 2018 (BRASIL, 2018). Essa resolucdo foi fruto de um trabalho
realizado em conjunto pela ANCP, o Ministério da Saude, o Conselho Nacional de
Secretarios de Saude (CONASS), o Conselho Nacional de Secretarias Municipais
de Saude (CONASEMS), o CFM e dezenas de profissionais e de institui¢cdes que sdo
liderangas nacio-nais e internacionais em cuidados paliativos.

Ainda em ambito federal, existe um Projeto de Lei relacionado ao assunto trami-
tando no Senado. Trata-se do PL 149/2018, que dispde sobre as diretivas anteci-
padas de vontade sobre tratamentos de saude, estabelece a possibilidade de toda
pessoa maior e capaz declarar antecipadamente o seu interesse de se submeter
ou nao a tratamento de saude futuro, caso se encontre em fase terminal ou aco-
metida de doenga grave ou incuravel. Até 22 de marco de 2022, esse PL ainda
aguardava audiéncia publica.

Apesar da auséncia de regulacdo nacional mais contundente, nota-se o surgimen-
to de leis nas esferas estaduais. Em 17 de marco de 1999, o governador do Estado
de Sao Paulo, Mario Covas, promulgou a Lei 10.241, de autoria do deputado Ro-
berto Gouveia, que “dispde sobre os direitos dos usuarios dos servicos e das acgdes
de saude no Estado e da outras provi-déncias” (SAO PAULO, 1999). Foi a primeira
lei que apresentou disposi¢des sobre o assunto, permitindo ao paciente “recusar
tratamentos dolorosos ou extraordindrios para tentar prolongar a vida” (XXIII) e
“optar pelo local de morte” (XXIV).

Outros avancos regulatorios foram a criacdo de politicas estaduais, como a Po-
litica Es-tadual de Cuidados Paliativos no Rio Grande do Sul, instituida pela Lei
Estadual 15.277, promulgada em 31 de janeiro de 2019 (RIO GRANDE DO SUL,
2019), e a criacdo do Pro-grama Estadual de Cuidados Paliativos do Estado do Rio
de Janeiro, por meio da Lei 8.425, de 1° de julho de 2019 (RIO DE JANEIRO, 2019).

Em 13 de outubro de 2020, o Estado de Sdo Paulo sancionou a Lei 17.292, que ins-
titui a Politica Estadual de Cuidados Paliativos e da outras providéncias (SAO PAU-
LO, 2020). Em Minas Gerais, o Governador Remeu Zema sancionou a Lei 23.938,
de 23 de setembro de 2021, que estabelece principios, diretrizes e objetivos para
as acoes do Estado voltadas para os cuidados paliativos no &mbito da saude publi-
ca (MINAS GERAIS, 2021).

H4, assim, diferentes iniciativas em vigor em alguns estados; porém, a auséncia
de uma regulamentacao federal concreta e efetiva limita a expansdo da oferta do
mesmo nivel de atendimento em cuidados paliativos a todos os brasileiros.

4. Conclusao

Ha literatura de qualidade produzida por pesquisadores e praticos de diferentes ser-
vi-¢os de saude brasileiros sobre cuidados paliativos que auxiliam profissionais da
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saude a com-preender e aplicar modos de manejo de protecdo a terminalidade da
vida (BURLA; PY, 2014; MACEDO, 2015; CAPELAS et al., 2017; CARVALHO et al., 2018;
PESSINI; SIQUEIRA, 2019). Da mesma forma, autores ja se debrucaram em refletir a
gama de estratégias para assis-téncia em cuidados paliativos propostas por entidades
de classe, como € o caso da andlise do impacto da Resolucdo 1.805/2006 do CFM sobre
os médicos que lidam com a morte (VAS-CONCELOS et al,, 2011) e da reflexdo dos re-
flexos juridicos advindos da Resolucdo 1.995/2012 do CFM (DADADALTO, 2013).

Nao obstante, a legislacdo brasileira que possa resultar em uma politica publica de
fato para cuidados paliativos ainda é bastante incipiente, sobretudo se considerarmos
que 70% ou mais da populacdo brasileira depende exclusivamente do Sistema Unico
de Saude - SUS. Por-tanto, urge que o Estado acelere o estabelecimento de politicas pu-
blicas que assegurem a me-lhor assisténcia possivel a pacientes sem chance de cura e
que promovam dignidade e acolhi-mento qualificado e proporcional as necessidades
clinicas, espirituais, psicologicas e éticas de seus cidaddos em fase terminal de vida.
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