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A importancia da implantagao dos cuidados paliativos no Sistema Unico de Satde

RESUMO

A hospitalizagdo da morte e o desenvolvimento tecnoldgico da medicina ao longo do século
XX tornaram-na um evento asséptico e solitario que retirou do enfermo a autonomia sobre
0 proprio processo de morrer. No entanto, o envelhecimento populacional e o aumento das
doengas cronicas nao transmissiveis estao exigindo que a medicina volte sua aten¢do ao doente,
e ndo apenas a doenga, estimulando o repensar sobre o processo de morrer e incentivando o
enfermo a se reapropriar da propria morte. A partir de pesquisa bibliografica e normativa e
de metodologia exploratdria, o presente artigo pretende discutir os cuidados paliativos como
um direito a ser garantido ao enfermo terminal, que, ao reconhecer a finitude da vida, busca
em seus momentos finais conforto fisico, mental e espiritual. A ressignificagdo da morte e
do processo de morrer ¢ hoje elemento necessario para garantir a autonomia do paciente
sobre o préprio corpo e a qualidade de sua vida até os momentos finais, dai a importancia
da Resolugdo n. 41/2018 para o Sistema Unico de Saide brasileiro.
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ABSTRACT

The hospitalization of death and the Medicine technological development throughout the
twentieth century made death an aseptic and solitary event that removed from the patient the
autonomy over the process of dying itself. However, the population aging and the increase
in non-transmissible are demanding that Medicine turns its attention to the patient and not
only to the disease, stimulating the rethinking about the process of dying and encouraging the
patient to reappropriate their own death. Based on bibliographic and normative research, and
exploratory methodology, the present article intends to discuss the palliative care as a right
to be guaranteed to the terminally ill patient who, in recognizing of the finitude of life, seeks
in their final moments physical, mental and spiritual comfort. The resignification of death
and the dying process are, today, necessary elements to guarantee the patient’s autonomy over
their own body and the quality of their life until the final moments, and, from this comes the
importance of the Resolution n. 41/18, MS to the Brazilian National Health System.
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A Medicina tem como objetivo
Curar as vezes,

Aliviar muito frequentemente,
E confortar sempre

(Oliver Holmes, 1883)

Introducao: a conduta médica diante do fim da vida

A morte é inerente a vida, é dela indissociavel e, por isso, deve ser pensada e
discutida como todos os demais aspectos relacionados ao estar vivo. Nesse sentido,
afirma Eroulths Cortiano Junior que “nio é a morte que nos incomoda, até porque
ela - processo biolégico que é — chegara, queiramos ou nio. E o conhecimento da
morte que nos incomoda™. Dai, porque, Evaldo A. D’Assumpgéo inicia seu estudo
com o pressuposto de que a morte ndo é um problema para os que partem, mas,
sim, para os que ficam, pois sdo estes que se revoltam, se surpreendem e ficam com

o peso das perdas e das eventuais culpas?.

E é assim que atualmente a sociedade brasileira vem encarando o assunto. As
pessoas ndo conversam sobre a morte, acreditando que esse esquivamento a afaste,
evite, retarde. No entanto, quando com ela deparam, surpreendem-se, desesperam-se
e percebem que (muitas vezes) sequer conhecem os desejos do ente enfermo sobre
o tratamento a lhe ser oferecido, a doagdo de drgdos ou até se gostaria de ser enter-
rado ou cremado.

No Brasil, a auséncia de discussdo sobre a morte e sobre o morrer néo é
apenas um problema cultural, mas também profissional, uma vez que os profissionais
de satide nio sdo preparados para lidar com a morte; ao contrério, sdo ensinados a
lutar pela vida, ndo importa o sofrimento que isso possa causar ao paciente, com-
portamento que acaba sendo estimulado pelas novas tecnologias.

Hoje, na cultura na qual estamos insertos, parece que o que néo
curando serve, e a arte do cuidado, que acompanhou os médicos e
cuidadores de sempre, parece ter nos abandonado sobre a base de
uma ciéncia a qual se pede exatidio, eficicia e resultados no que
se refere a vencer as doengas, uma ciéncia que diante da morte se
sente fracassada. [...] A dimenséo do cuidado, que inclui escuta
ativa, aproximagdo do que vive o paciente, apoio no que nao se
pode resolver, alivio da alma e ndo apenas do corpo, compartilhar
valores, tudo isso passou para segundo plano, inclusive ouvimos
dizer que exercer esta dimenséo ja nao cabe ao médico. Em um

1CORTIANO JUNIOR, Eroulths. Prefacio. Aprender a morrer: o direito e nossa liberdade na hora de partir. In:
PONA, Everton Willian. Testamento vital e autonomia privada: fundamentos das diretivas antecipadas da
vontade. Curitiba: Jurua, 2015.

2D’ASSUMPCAOQ, Evaldo Alves. Sobre o viver e o morrer. 2. ed. ampl. Petrépolis: Vozes, 2011.
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caminho de ida e volta, a nossa sociedade se conforma com
meédicos superespecializados, ainda que nada saibam de huma-
nismo, e o médico s refor¢a nesse papel, sendo extraordindrio

quando nos encontramos com alguém que, além de curar-nos,
3

“sabe de nds”, “compreende-nos muito bem

Fato é que, assim como boa parte das culturas ocidentais ndo compreende

bem a morte, médicos também nio sdo, em sua maioria, treinados para aceitd-la.
Sao formados para enfrentar a morte, para curar, para salvar vidas; quando con-
frontados com a iminéncia da morte, ndo sabem com ela lidar, utilizando muitas
vezes tratamentos e técnicas intteis que prolongam, sem nenhum sentido pratico e
humano, a vida do paciente apenas porque sdo incapazes de admitir a finitude da vida.

E dessa realidade, da indisposi¢do social (cultural e religiosa), legal e
profissional em lidar com a morte, surge a polémica questdo de como cuidar dos
pacientes terminais e aceitar seus designios. Os conceitos de terminalidade da vida
e de paciente terminal nio sdo precisos.

A conceituagdo de paciente terminal ndo é algo simples de ser
estabelecido, embora frequentemente nos deparemos com avalia-
¢Oes conceituais de diferentes profissionais. Talvez, a dificuldade
maior esteja em objetivar este momento, nao em reconhecé-lo [...]*

Trata-se do momento em que “o paciente se torna ‘irrecuperavel’ e caminha
para morte, sem que se consiga reverter esse caminhar”®. A terminalidade da vida
néo deve estar associada exclusivamente a indices de prognoéstico e de qualidade de
vida. “Um paciente é terminal em um contexto particular de possibilidades reais e
de posigoes pessoais [...]”°.

Dai a necessidade de compreender o processo de morrer, ndo sob a pers-
pectiva da Medicina, mas sob a perspectiva do paciente, assim como o que fizeram
a psiquiatra Elizabeth Kiibler-Ross, na década de 1960 nos Estados Unidos, e Lady
Cicely Saunders, que criou em 1967 em Londres o St. Christopher’s Hospice, ins-
tituicdo destinada exclusivamente a promover cuidados paliativos com foco na
medicina assistencial.

Os cuidados paliativos, segundo a Organizagdo Mundial da Saude (OMS)
correspondem a:

SBERMEJO, José Carlos; BELDA, Rosa Maria. Testamento vital: didlogo sobre a vida, a morte e a liberdade.
Sao Paulo: Loyola, 2015. p. 33.

4GUTIERREZ, Pilar L. O que é o paciente terminal? Rev. Assoc. Med. Bras., Sdo Paulo, v. 47, n. 2, p. 92-96,
jun. 2001. p. 92. Disponivel em: https://www.scielo.br/pdf/ramb/v47n2/a10v47n2.pdf. https://doi.
org/10.1590/50104-42302001000200010.

51d., loc. cit.

%/d., loc. cit.

R. Dir. sanit., Sdo Paulo v.20 n.3, p. 26-50, nov. 2019/fev. 2020 29



Schaefer F.

[...] uma abordagem que melhora a qualidade de vida dos pacientes
(adultos e criangas) e suas familias que enfrentam problemas asso-
ciados a doencas que ameagam a vida. Previne e alivia o sofrimento
através da identificagio precoce, avaliagdo correta e tratamento da
dor e outros problemas fisicos, psicossociais ou espirituais’.

Em complemento, para D’Assumpcio, os cuidados paliativos sdo aqueles
que, ndo tendo qualquer intengdo primaria de buscar a cura do enfermo, j4 fora de
cogitagdo do ponto de vista médico, tém como objetivo fundamental proporcionar a
ele todo o conforto e qualidade de vida enquanto vida tiver (médicos = paliativistas).
Avalia-se ndo s6 a qualidade de vida, mas a qualidade de morte®.

Nesse sentido, Pessini e Bertachini destacam a etimologia da palavra “paliativo”

O termo “paliativo” deriva do latim pallium, que significa “manto’,
“capote”. Aponta-se para a esséncia dos cuidados paliativos: aliviar
os sintomas, a dor, o sofrimento em pacientes portadores de
doengas cronico-degenerativas ou em fase final, objetivando o
paciente em sua globabilidade de ser e aprimorar sua qualidade
de vida. Etimologicamente, significa prover um manto para
aquecer “aqueles que passam frio”, uma vez que ndo podem mais
ser ajudados pela medicina curativa’.

O paciente terminal (crénico ou agudo) deve se preocupar nao com o tempo
de existéncia, mas com a qualidade do tempo que lhe resta, e isso deve lhe ser garan-
tido ndo apenas pela equipe profissional que o atende e pelos servigos hospitalares
disponiveis, mas pela lei e, especialmente, pelos familiares que 0 acompanham ou o
representam. Isso faz parte do que se denomina humaniza¢ao do processo de morrer.

Compreender o sofrimento como algo inerente ao paciente terminal é
compreender sua autonomia para decidir qual rumo seu tratamento deve tomar. E é
justamente neste aspecto que os familiares costumam apresentar-se egoisticamente,
apontando o dedo ao enfermo que recusa tratamentos ou opta pelos cuidados palia-
tivos, chamando-lhe de fraco, como se 0 enfermo simplesmente tivesse desistido de
lutar. Nao é isso! O enfermo que recusa ou exige a suspensédo de certos tratamentos
ou opta pelos cuidados paliativos acredita ja ter sofrido o suficiente, tem conscién-
cia do fim préximo e quer uma morte sem sofrimento, reconhecendo-a como um
processo natural de sua condi¢do humana. Nesse sentido,

"WORLD HEALTH ORGANIZATION - WHO. Palliative care. Disponivel em http://www.who.int/mediacentre/
factsheets/fs402/en/. Acesso em: 08 out. 2017.

SD’ASSUMPQAO, Evaldo Alves. op. cit., p. 161.

SPESSINI, Léo; BERTACHINI, Luciana. Conhecendo o que sdo os cuidados paliativos: conceitos fundamentais.
In: PESSINI, Léo; BERTACHINI, Luciana (Orgs.). Encanto e responsabilidade no cuidado da vida: lidando
com desafios éticos em situagdes criticas e de final da vida. Sdo Paulo: Paulinas; Centro Universitario Sdo
Camilo, 2011. p. 19.
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o clamor do doente pelos cuidados paliativos tem como base a
principal preocupa¢do do mesmo, que é saber se podera resistir
com compostura e com dignidade aos incomodos fisicos e psi-
quicos, as dores cronicas, a dependéncia de outras pessoas, as
mutilagdes, a retaliacdo da autoestima e a desumanizagio que a
sobrevivéncia em um hospital produz®.

E nesse o contexto que médicos e familiares devem compreender a auto-
nomia do paciente para recusar ou suspender tratamentos futeis, para optar pelos
cuidados paliativos, para conduzir seu proprio processo de morrer.

O medo da morte, como culturalmente estabelecido em boa parte das socie-
dades ocidentais, é o medo da vida néo vivida, o que dificulta a busca pela morte
digna. A rejei¢cdo da morte torna dificil o reconhecimento da autonomia do paciente
terminal para definir o rumo de seu processo de morrer, inviabiliza a apropriacao
do enfermo da decisdo sobre seu préprio fim, pée em xeque a morte digna (aqui
compreendida como morte humanizada) e interfere, inclusive, nas discussoes sobre
adociao e implantagdo de politicas publicas relativas a cuidados paliativos.

Diante deste quadro,

o bom médico ndo é aquele que apenas atende as expectativas
sociais, mas sim, aquele cujo comportamento é centrado nas perdas
que a pessoa portadora de doenga grave sofreu, devendo conceder
respostas como um ser humano a outro ser humano em afligio''.

Analisar o processo de morrer sob o ponto de vista do proprio enfermo
é buscar a humaniza¢do da medicina (e da propria morte), estabelecendo-se um
compromisso moral com os pacientes a partir do reconhecimento de sua autono-
mia, sem pretender com isso provocar a morte, mas aceitar a finitude da vida e
promover a dignidade da pessoa humana até o minuto final, inclusive o acesso aos
cuidados paliativos.

O presente trabalho ocupa-se desta discussdo a partir de estudo bibliografico
e normativo, condicionado a trés grandes pressupostos: (i) as transformacoes das
nogdes de morte e do processo de morrer ocorridas no século XXI, do envelheci-
mento populacional e da alteragdo das principais causas de morte; (ii) a busca da
garantia de sade também no fim da vida; (iii) a ado¢do dos cuidados paliativos como
politica pablica no Brasil a partir da Resolugio n. 41/2018'%, do Ministério da Saade.

1©MENEZES, Renata Oliveira Almeida. Ortotandasia: o direito @ morte digna. Curitiba: Jurué, 2015. p. 81.

d. Ibid., p. 81.

2MINISTERIO DA SAUDE. Resolucdo n. 41, de 31 de outubro de 2018. Dispde sobre as diretrizes para a
organizacao dos cuidados paliativos, a luz dos cuidados continuados integrados, no ambito do Sistema
Unico de Sadde (SUS). Disponivel em: http://www.in.gov.br/materia/-/asset_publisher/KujrwOTZC2Mb/
content/id/51520746/d01-2018-11-23-resolucao-n-41-de-31-de-outubro-de-2018-51520710. Acesso em:
12 jan. 2019.
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A abordagem aqui pretendida limita-se, portanto, ao inicio dos debates sobre
a adogdo dos cuidados paliativos como uma politica publica do Sistema Unico de
Saude (SUS), objetivando apontar seus aspectos positivos e seus principais desafios.
Por isso, para os fins do presente artigo, o problema posto ¢ justamente buscar com-
preender a morte e o processo de morrer no século XXI e como as transformagdes
sociais, tecnoldgicas e clinicas foram determinantes na adogio da politica publica
de cuidados paliativos no SUS, influenciadas pelo préprio repensar sobre o direito
a morte digna.

I. A morte no século XXI

No final do século XIX, em virtude da hospitaliza¢ao da morte e da conduta
paternalista do médico, muitos doentes sequer ficavam sabendo de seu real estado
de saude, sendo deixados na ignoréncia, especialmente quanto a iminente termi-
nalidade da vida.

No inicio do século XX, a ignoréncia do paciente somou-se a interdi¢do do
luto e de tudo que na vida publica pudesse lembrar a morte.

[...] ainconveniéncia da doenga grave, da repugnancia fisica que
prova, da necessidade de escondé-la dos outros e a si mesmo.
Na sua consciéncia moral, a familia confunde sua intolerancia
inconfessada aos aspectos sordidos da doenga, com as exigéncias
da limpeza e da higiene[...]".

A completa medicalizagdo do processo de morrer e o consequente abran-
damento do sofrimento familiar tiveram seu apice em 1945, quando o progresso
cientifico ja apontava no sentido de se dar mais atengdo a doenga do que ao doente,
indicando-se a interna¢io hospitalar para qualquer situa¢do, independentemente
da gravidade da enfermidade. O hospital deixou de ser um local de cura ou onde
se morria em virtude de um fracasso terapéutico para ser um local onde a morte
ocorreria naturalmente.

Segundo Ariés “o tempo da morte prolongou-se e se subdividiu a0 mesmo
tempo [...]. Os sinais antigos, como a parada do coragio e da respiragdo, ja nao bastam.
Séo substituidos por uma medida da atividade cerebral, o eletroencefalograma™. O
tempo da morte passou a ser prolongado pela vontade do médico ou dos familiares
do enfermo, desconsiderando-se a autonomia e a dignidade do préprio doente. A
morte, agora enclausurada, tornou-se distante, asséptica e solitdria, abstraindo-se
qualquer espaco para escolhas, sofrimentos e rituais do enfermo. A morte, como
inimiga a ser derrotada, trouxe consigo a utopia da imortalidade humana.

13 ARIES, Phillippe. O homem diante da morte. Sdo Paulo: Unesp, 2014. p. 786.
141d, Ibid., p. 789.
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A crescente hospitalizagdo da morte e tecnizagdo da medicina chegaram
a seu auge no final do século XX, ao ponto em que o paciente, ainda que quisesse,
ndo conseguiria morrer porque ligado a maquinas em ambientes frios e solitarios. O
sentimento de fracasso das equipes de satiide é constante e o sentimento de vergonha
e de impoténcia das familias, cada vez mais evidente. Nado deixar partir, lutar até o
ultimo suspiro, parece ser a unica op¢ao de médicos e familiares', sob o risco de,
ndo o fazendo, parecerem insensiveis e desconectados do moribundo.

No entanto, ja na primeira metade do século XXI desenvolvem-se movi-
mentos que buscam humanizar o processo de morrer e visam a resgatar a autonomia
do paciente (como direito fundamental), permitindo-lhe que aprenda a morrer e
a como morrer. Esses movimentos ndo ocorrem sem razao. A tecnologia médica
distanciou o médico do paciente e da propria realidade social, pois, enquanto no
inicio do século XX as pessoas morriam de causas naturais aos 30, 40 anos, hoje elas
morrem de doengas cronicas, neoplasias e doencas degenerativas e a expectativa
média de vida (no Brasil) passa dos 75 anos'®.

A alteracdo das principais causas de morte, verificando-se agora que as
pessoas morrem de doengas cronicas que podem durar décadas, leva a uma outra
critica. Segundo Jyh et al., “o aumento da frequéncia de interna¢des em UTI de
pacientes com doengas cronicas avangadas, ou com limitagdo expressa de esforcos
para suporte a vida, ou de pacientes moribundos, produz constrangimentos éticos
e desorganiza os sistemas de aten¢io a saude”'”. Por isso, advertem Forte et al. que

cuidado paliativo em UTI ndo significa reduzir nimero de
drogas prescritas e procedimentos de enfermagem, negligen-
ciar o conhecimento médico cientifico dos sinais e sintomas,
tampouco suspender informagoes aos familiares no horario de
boletim médico[...]*..

O cuidado paliativo em UTI ndo pode representar o completo isolamento do
doente, tampouco pode desconsiderar suas necessidades e de seus familiares. Trata-se
de cuidado integral que visa a diminuir o sofrimento em todas a suas dimensdes.

15Vide os polémicos casos dos bebés Charlie e Alfie, no Reino Unido. Vide: ROSENVALD, Nelson. A terminalidade
da vida de um bebé. Disponivel em: https://www.nelsonrosenvald.info/single-post/2017/07/04/A-
terminalidade-da-vida-de-um-bebé. Acesso em: 12 jan. 2019.

16 Vide estatisticas do IBGE sobre a populagdo brasileira.. INSTITUTO BRASILEIRO DE GEOGRAFIA E
ESTATISTICA - IBGE. Populagdo. Disponivel em: https://www.ibge.gov.br/estatisticas-novoportal/sociais/
populacao.html. Acesso em: 12 jan. 2019.

17JYH, Juang Horng; MOOCK, Marcelo; DIAMENTE, Loraine Martins; FORTE, Daniel Neves; AZEVEDO JUNIOR,
Renato. Terminalidade da vida. In: AZEVEDO JUNIOR, Renato; OLIVEIRA, Reinaldo Ayer. Reflexdes éticas em
medicina intensiva. Sao Paulo: CREMESP, 2018. p. 18.

18 FORTE, Daniel Neves; KOCHI, Ana Claudia; OLIVEIRA, Reinaldo Ayer. Cuidados paliativos em unidade de
terapia intensiva. In: AZEVEDO JUNIOR, Renato; OLIVEIRA, Reinaldo Ayer. Reflexées éticas em medicina
intensiva. Sao Paulo: CREMESP, 2018. p. 31.

R. Dir. sanit., Sdo Paulo v.20 n.3, p. 26-50, nov. 2019/fev. 2020 33



Schaefer F.

Por isso, ndo é sem razdo que a Resolugédo n. 2.156/2016", do Conselho
Federal de Medicina (CFM), ao estabelecer os critérios para admissdo e alta em
unidade de terapia intensiva, determina néo sé que a admissdo em UTI deva ser
baseada em “potencial beneficio para o paciente, levando em considera¢io a indi-
cagdo médica” (art. 1° V), como também que os pacientes em doenca em fase de
terminalidade, ou moribundos, sem possibilidade de recuperagdo, tenham apenas
prioridade 5 (numa escala de 1 a 5) para internagdes em UTI (art. 6°, §5°), sendo
seu ingresso nessas unidades apenas excepcionalmente justificados, priorizando-se
sua admissdo em unidades de cuidados paliativos (art. 8°).

E, justamente para evitar o prolongamento indevido da vida, quando a
obstinag¢ao terapéutica ndo for uma opgéo clara e consciente do proprio paciente e
para evitar constrangimentos desnecessarios a ele, a equipe de satde e aos familia-
res, é que se passa a resgatar a consciéncia da finitude da vida e, com ela, o medo
do processo de morrer indignamente em face do atual estagio do desenvolvimento
biotecnolodgico (com uso de medicamentos e tratamentos que podem prolongar
indefinidamente a vida®). E neste cenario que se busca discutir quais sio ou quais
devem ser os limites a terapéutica, ainda mais quando se trata de pacientes terminais
ou com diretivas claras de opgéo pela ortotanasia.

A nova realidade das doencas e dos tratamentos impde a necessidade de
repensar o processo de morrer, visto ndo mais do ponto de vista da doenga, e sim do
doente. Prolongar a vida de pacientes terminais indefinidamente, desconsiderando
seus desejos, é impor sofrimento egoistico e desnecessario aquele que ja ndo tem
mais nenhuma perspectiva de cura ou recuperagio.

E nesse cenario que se busca a reapropriagio do processo de morrer pelo
enfermo, reconhecendo sua consciéncia e percepgio da propria morte. Pacientes
terminais necessitam de conforto fisico e espiritual, e ndo de tratamentos futeis, caros
e ineficazes (obstinac¢io terapéutica). Esse deve ser o novo pardmetro da morte no
século XXI: dignidade no morrer, permitindo que o enfermo morra de acordo com
seus proprios valores e crencas. Tal pardmetro precisa estar presente ndo apenas no
sistema privado de satide, mas também em sistemas publicos, como o SUS brasileiro.

Os cuidados paliativos surgem, entdo, com uma op¢do para a reapro-
priacdo do processo de morrer pelo proprio doente e, por isso, devem ter como
objetivos primarios:

19CONSELHO FEDERAL DE MEDICINA. Resolugdo n. 2.156, de 17 de novembro de 2016. Estabelece os
critérios de admisséao e alta em unidade de terapia intensiva. Disponivel em: https://sistemas.cfm.org.br/
normas/visualizar/resolucoes/BR/2016/2156#search=%22uti%22. Acesso em: 14 out. 2020.

20 Vide casos como o da enfermeira indiana que morreu apés passar 42 anos em coma. (ENFERMEIRA
indiana morre apds passar 42 anos em coma. Isto E, Sdo Paulo, 18 maio 2015. Disponivel em: https://
istoe.com.br/418614_ENFERMEIRA+INDIANA+MORRE+APOS+PASSAR+42+ANOS+EM+COMA/.  Acesso
em: 22 jun. 2019).
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a. melhorar e integrar a comunicagio entre profissionais da satide
e pacientes e seus familiares; b. ter cuidado aos sinais e sintomas
de pacientes ao final da vida (end of life); c. oferecer suporte psi-
cossocial a esses pacientes e seus familiares; d. oferecer suporte
técnico e emocional aos profissionais da UTI, principalmente a
equipe de enfermagem?..

Tais objetivos podem ser observados no artigo 4° da Resolugdo MS n. 41/2018,
que estabelece os principios norteadores da organiza¢do dos cuidados paliativos:

I - inicio dos cuidados paliativos o mais precocemente possivel,
juntamente com o tratamento modificar da doenga, e inicio das
investigacdes necessarias para melhor compreender e controlar
situagdes clinicas estressantes;

II - promogdo do alivio da dor e de outros sintomas fisicos, do
sofrimento psicossocial, espiritual e existencial, incluindo o
cuidado apropriado para familiares e cuidadores;

III - afirmagio da vida e aceitagdo da morte como um processo
natural;

IV - aceitagdo da evolucgdo natural da doenca, ndo acelerando
nem retardando a morte e repudiando as futilidades diagnoésti-
cas e terapéuticas;

V - promogéo da qualidade de vida por meio da melhoria do
curso da doenca;

VI -integragdo dos aspectos psicoldgicos e espirituais no cuidado
ao paciente;

VII - oferecimento de um sistema de suporte que permita ao
paciente viver o mais autdbnomo e ativo possivel até o momento
de sua morte;

VIII - oferecimento de um sistema de apoio para auxiliar a familia
alidar com a doengca do paciente e o luto;

IX - trabalho em equipe multiprofissional e interdisciplinar

para abordar as necessidades do paciente e de seus familiares,
incluindo aconselhamento de luto, se indicado;

21 JYH, Juang Horng; MOOCK, Marcelo; DIAMENTE, Loraine Martins; FORTE, Daniel Neves; AZEVEDO JUNIOR,
Renato. op. cit., p. 18.
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X - comunicagdo sensivel e empatica, com respeito a verdade
e a honestidade em todas as questdes que envolvem pacientes,
familiares e profissionais;

XI - respeito a autodeterminacdo do individuo;

XII - promogdo da livre manifestacio de preferéncias para trata-
mento médico através de diretiva antecipada de vontade (DAV); e

XIII - esfor¢o coletivo em assegurar o cumprimento de vontade
manifesta por DAV.

A morte, ndo hd davida, estd intimamente ligada a vida, a privacidade, a
existéncia humana e, por isso, é necessario dignifica-la, permitindo ao enfermo
planeja-la de acordo com seus valores e crengas. Segundo Forte et al., “a transi¢do
do cuidado ativo para o cuidado com a inten¢io paliativa é um processo continuo e
sua dinamica difere para cada paciente, evitando a abordagem do ‘tudo ou nada™
Por isso, a morte ndo deve ser encarada como um fracasso, mas como um evento
metafisico que a reconhece como inerente a propria vida, obrigando o ser humano
a (re)aprender a morrer.

Il. Sadde no fim da vida
De acordo com Godinho,

o direito a vida consiste na mais elementar de todas as condicoes
humanas. Trata-se da premissa fundamental da existéncia das
pessoas naturais, do direito que da suporte a todos os demais
direitos. Tratar do direito a vida implica tratar dela em toda a sua
extensdo, no inicio, no desenvolvimento, até o fim?.

Por isso, intimamente ligado ao direito a vida esta o direito a morte digna,
direito que se manifesta quando a existéncia humana ndo encontra mais condi¢des
dignas. Vale aqui ressaltar que nao ha consenso sobre em qual direito a morte digna
se insere. Neste artigo, optou-se pela corrente que o associa a vida (direito a vida) e,
portanto, onde niao mais existe vida digna, deve ser concedido a seu titular o direito
a morrer sem se submeter a tratamentos longos, desnecessarios e custosos nio s
do ponto de vista econdmico, mas especialmente emocional*.

22FQRTE, Daniel Neves; KOCHI, Ana Claudia; OLIVEIRA, Reinaldo Ayer. op. cit., p. 31.

23GODINHO, Adriano Marteleto. Eutandsia, ortotandsia e diretivas antecipadas de vontade. Curitiba: Jurua,
2016. p. 21.

2#3obre 0 assunto vide: SA, Maria de Fatima Freire; MOUREIRA, Diogo Luna. Autonomia para morrer. 2. ed.
Belo Horizonte: Del Rey, 2015.
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Entre os direitos humanos do paciente (fundados no direito internacional
dos direitos humanos), o direito 8 morte digna esta relacionado ao direito a priva-
cidade (direito ao respeito pela vida privada) e os cuidados paliativos sdo assegura-
dos como direito a nio ser submetido a tortura nem a penas ou tratamentos cruéis,
degradantes ou desumanos. Godinho ainda sustenta que

ao se propor a expressdo “morte digna’, portanto, deve-se dela
extrair ndo o sentido de permitir a qualquer um invocar um
suposto direito subjetivo de morrer ou de pedir ajuda de tercei-
ros para atingir tal intento. Morrer com dignidade implica ndo a
concessdo de um direito de solicitar a morte, mas uma exigéncia
ética de facultar que a morte dos doentes terminais sobrevenha
naturalmente, cercada de amparo e conforto. A morte digna, pois,
se refere ndo ao suposto direito de querer a morte, mas antes ao
modo de morrer®.

Fato é que, independentemente de se considerar o direito 8 morte digna um
direito ligado a vida ou a privacidade, trata-se de direito fundamental, perfeitamente
justificado pelo valor-fonte do ordenamento juridico brasileiro - a dignidade da
pessoa humana (art. 1°, I1I, CF/88%) - e, portanto, uma liberdade quanto a escolhas
existenciais que encontra o mais amplo respaldo constitucional.

Entdo, quando a saude ja ndo mais representa o “estado de completo
bem-estar fisico, mental e social’, é preciso garantir ao enfermo o direito de escolha
(autodeterminacdo): dar continuidade a tratamentos que apenas prolongam a sua
vida, sem qualquer eficicia ou possibilidade de cura (distandsia/encarnicamento
terapéutico/obstinagdo terapéutica) ou optar por tratamentos que aliviem seu sofri-
mento fisico e/ou moral, mas que ndo impegam o processo de morrer naturalmente
(ortotanasia). E a escolha deve pertencer tnica exclusivamente ao enfermo, uma
vez que se trata de uma liberdade de escolha existencial.

E nesse contexto em que se fala de direito a satide no fim da vida, de cui-
dados com o doente, de respeito a suas escolhas, de reconhecimento da finitude da
vida que surgem movimentos que reconhecem os cuidados paliativos como parte
integrante da assisténcia fundamental a saade.

A terminalidade da vida é encarada de diversas maneiras pelo enfermo, que,
influenciado por convicgdes exclusivamente pessoais, deve ter o direito de escolher
como quer conduzir seu processo de morrer. Tratar a vida como um direito abso-
luto implica desconsiderar a morte como uma de suas etapas e impor ao enfermo o
desrespeito a sua autonomia e a desumanizagdo da propria morte.

25GODINHO, Adriano Marteleto. op. cit., p. 83.
26BRASIL. Constituicao da Republica Federativa do Brasil de 1988. Disponivel em: http://www.planalto.gov.
br/ccivil_03/constituicao/constituicaocompilado.htm. Acesso em: 14 out. 2020.
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Esta é a linha de pensamento da chamada corrente vitalista (do principio
da sacralidade). Os adeptos dessa corrente afirmam que

“o homem ¢é sagrado para o homem?, sendo o valor eminente da
vida, que é digno de prote¢do independentemente de interesses
subjetivos ou utilitarios, o suporte natural de todos os demais
direitos da pessoa humana, ou seja, a realidade transcendente que
nao pode ser deixada a livre disposi¢do do seu titular?.

Ou seja, o direito a vida, absoluto em sua esséncia, ndo comporta atos de
disposi¢do, ainda que ndo haja mais dignidade na vida que se vive. Ha apenas um
unico direito: o direito-dever de viver, ndo sendo possivel relativizar seu valor.

A autodeterminagio reconhecida ao enfermo é hoje ponto primordial das
discussées, nas quais se deve reconhecer que nao hd um dever de viver a qualquer
custo e independente da qualidade da vida que se vive. H4, sim, um direito sobre a
propria vida que autoriza a pessoa a tomar decisdes de acordo com a qualidade de
sua vida ap0s passar por processos de esclarecimento e reflexdo. Trata-se do principio
da qualidade e, para seus defensores, a vida humana nio pode ser valorada apenas
a partir de critérios biofisiologicos, vez que ela “ndo se identificaria de plano com
o ser humano, mas apenas com aquele que ostenta determinadas caracteristicas ou
capacidades de consciéncia, racionalidade ou voli¢ao™. Nesse caso, o valor da vida
é reconhecido quando esta preenche condigdes existenciais minimas.

Nio se estd aqui a afirmar que se poderia conceber que algumas vidas devam
valer mais do que outras, isso seria absurdo. O que se afirma é que ha circunstancias
em que prolongar a vida contra a vontade do enfermo é provocar-lhe sofrimento, é
retirar-lhe o direito a uma existéncia digna. O ponto de equilibrio entre uma e outra
vertente estd justamente na dignidade (elemento subjetivo) e na autodeterminagao
do paciente. Nesse sentido,

uma aproximagdo entre as tendéncias é perfeitamente viavel:
parte-se da premissa fundamental da vertente da sacralidade,
0 que evitaria a crescente degradagdo da protecao da existéncia
humana, mas ao mesmo tempo se reconhece que a nogio de
qualidade de vida, se bem compreendida, podera contribuir para
asolugdo de situagdes-limite, nas quais uma concepgio rigida da
sacralidade da vida seria desmedida®.

E é aqui que se pode afirmar, entdo, um direito a saide no fim da vida,
consubstanciado em cuidados paliativos e ndo em uma absoluta medicaliza¢do da
morte, porque

27GODINHO, Adriano Marteleto. op. cit., p. 27.
281d. Ibid., p. 28.
21d, Ibid., p. 29.
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o éxito espectacular dos médicos na luta contra muitas situagdes
que hd bem pouco tempo eram mortais criou nos médicos e no
publico, a0 menos subconscientemente, a nogao de que a morte
podia ser vencida e que qualquer situagdo por muito grave que se
apresentasse deveria ser tratada intensivamente com o objectivo
de impedir a morte™.

Garantir a dignidade da vida também no processo de morrer nio é impor
tratamentos médicos a qualquer custo, mas garantir qualidade e conforto no pro-
cesso de fim da vida. A obsessdo por medidas médicas excessivas e ineficazes a
revelia dos desejos do doente viola o principio da dignidade humana, justificando-se
mais pela busca da quantidade de vida do que de sua qualidade. “A distanasia cor-
responde, portanto, a apreensio solitaria de um ser humano, num processo de
infrutifera tentativa de refrear a morte, quando tal j& nao se revela possivel e sequer
conveniente™'. A distandsia ndo prolonga artificialmente a vida, e sim prolonga o
processo de morrer, reduzindo a vida apenas a sua dimenséo bioldgica, dissociada
de qualquer analise qualitativa.

Os cuidados paliativos, intimamente ligados a ideia de ortotanasia, permitem
que a morte certa e inevitavel se manifeste, preservando-se os cuidados basicos ao
paciente. E medida que busca reumanizar o processo de morrer em face da tecni-
zagdo da medicina e da hospitalizagdo da morte. A ortotandasia, portanto, ndo busca
a morte, porque esse processo ja esta estabelecido. Visa, sim, a permitir a aceitagéo
do fim da vida intermediada por cuidados que garantam conforto fisico, psiquico e
espiritual ao paciente, impondo-se a proporcionalidade dos tratamentos médicos.

Os cuidados paliativos trazem consigo a ideia de medidas ordindrias de
manutengdo da vida (meios proporcionais de cuidados de saude), que “sdo habitu-
almente disponiveis, pouco dispendiosas e menos agressivas, aceitas comumente
como cuidados bésicos devidos ao doente grave e terminal”*2. Tratam-se de cuidados
essenciais, ndo destinados ao prolongamento da vida do paciente terminal, mas a
manutengio de sua dignidade até o momento final. Dessa forma, pode-se afirmar que
autilidade de um tratamento s6 pode ser aferida na situagdo concreta. Para determi-
nar a futilidade de um tratamento, Pellegrino estabeleceu trés grandes pardmetros:

a) efetividade: para cada interven¢ao médica, deve-se proceder
a uma estimativa da sua capacidade de alterar positivamente a
histéria natural da doenga ou sintoma [critério objetivo]. [...];
b) beneficio: de carater subjetivo, diz respeito ao que o paciente

30SERRAO, Daniel. Bioética, perspectiva médica. Revista da Ordem dos Advogados, Lisboa, ano 51, v. 2, p. 425,
jul. 1991. Disponivel em: https://portal.oa.pt/upl/%7B2e848906-fb96-4c58-bb8e-05d78eeff16e%7D.pdf.

31GODINHO, Adriano Marteleto. op. cit., p. 73.

32V|LLAS-BOAS, Maria Elisa. Da eutandasia ao prolongamento artificial: aspectos polémicos na disciplina
juridico-penal do final da vida. Rio de Janeiro: Forense, 2005. p. 46.
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considera como valido ou benéfico para si. [...]; ¢) 6nus: diz
respeito aos custos fisicos, emocionais, econémicos ou sociais
experimentados pelo paciente que se sujeita a um tratamento®.

A perfeita propor¢io entre esses critérios demonstra, na situagdo concreta,
a utilidade ou nio de um tratamento médico, considerando-se, antes de qualquer
tomada de decisdo e apos processo de esclarecimento e reflexdo, a propria escolha
do paciente.

Verificados a terminalidade da vida, a futilidade de algumas medidas e o
consentimento esclarecido do paciente, a conduta a ser adotada é a de inicio dos
cuidados paliativos. “O sentido da medicina paliativa é o de extrapolar a dimenséo
fisica de uma enfermidade e atender igualmente ‘as preocupacgdes psicologicas,

sociais e espirituais do existir humano”*

Os cuidados paliativos trazem a nogdo de cuidado a uma medicina extrema-
mente tecnicizada, preocupando-se com o doente, e ndo com a doenga. A medicina
paliativa permite atribuir prioridade ao que é ética e medicamente justificavel, nao
ao que é medicamente possivel. Ndo se trata de abandonar o doente, mas de oferecer
conforto quando a morte é iminente. “A medicina paliativa reconhece que morrer
nada mais significa que o tltimo e inevitavel ato de viver”*, colocando o doente e
a qualidade de seu fim de vida como unica e exclusiva prioridade.

Por isso, os principios que orientam os cuidados paliativos podem ser resu-
midos em: promover o cuidado integral individualizado e continuado dos pacientes;
envolver a familia nos cuidados; respeitar a autonomia do paciente; impor um con-
ceito ativo de terapia; estabelecer um ambiente propicio aos cuidados do paciente;
realizar tarefas multidisciplinares por diversos profissionais®.

Colocando o foco no enfermo e néo na doenga, os cuidados paliativos devem
ser estabelecidos em sistemas privados e publicos de saude em todos os niveis de
atendimento. Nao se trata de optar por redugio de custos, mas de garantir o maior
conforto possivel aqueles para quem a morte j& se apresenta como inevitavel e iminente
e que escolhem, conscientemente, ser esse o tratamento mais adequado a sua situagio.

Frise-se que a adog¢do de cuidados paliativos deve ser fruto de um processo
dialogado entre o paciente e seu médico ou, em caso de incapacidade, entre o repre-
sentante (legal ou convencional) do enfermo e seu facultativo. Cuidados paliativos
nio podem ser impostos, pois sdo fruto de uma escolha racional e refletida que

S3SPELLEGRINO, Edmund D. Decision at the end of life: the use and abuse of the concept of futility. p. 93.
Disponivel em: http://www.uffl.org/vol10/pellegrino10.pdf. Acesso em: 31 mai. 2018.

34GODINHO, Adriano Marteleto. op. cit., p. 98.

381d. Ibid., p. 99.

36PESSINI, Léo. Distandsia: até quando prolongar a vida. 2. ed. Sdo Paulo: Centro Universitario Sdo Camilo;
Loyola, 2007. p. 379.
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visam ao conforto do paciente, ndo os cuidados institucionais. Por isso, dispde o
artigo 41, paragrafo unico, do Cddigo de Etica Médica que

nos casos de doenca incuravel e terminal, deve o médico ofe-
recer todos os cuidados paliativos disponiveis sem empreender
acoes diagndsticas ou terapéuticas intteis ou obstinadas, levando
sempre em consideragdo a vontade expressa do paciente ou, na
sua impossibilidade a de seu representante legal®.

A filosofia do cuidado ndo prega o abandono do paciente, tampouco
que sua morte seja cercada de melancolia ou tristeza. Ao contrario, a filosofia do
cuidado determina que o acompanhamento do enfermo terminal seja permeado
por didlogo, solidariedade e alivio do sofrimento fisico e psiquico; trata-se de
cuidado integral e humanizado que garanta ao enfermo autonomia e qualidade
no processo de morrer.

lll. A adocao dos cuidados paliativos como politica publica: breves
consideracoes a partir da Resolucao n. 41/2018, do Ministério da Saide

Considerando a transi¢do demografica causada pelo envelhecimento da
populagio e pela modificagdo epidemioldgica das causas de mortalidade no século
XXI, bem como o Programa Nacional de Humanizag¢do da Assisténcia Hospitalar
(PNHAH), a Comissdo Intergestores Tripartite do Ministério da Satide aprovou
a Resolugdo MS n. 41/2018, dispondo sobre as diretrizes para a organiza¢do dos
cuidados paliativos no ambito do SUS em todos os niveis de atendimento a saude
(art. 5°). Vale destacar que os cuidados paliativos ja existiam no SUS; a novidade
reside em sua regulamentacéo especifica e na defini¢do como uma politica pablica
de satde, com diretrizes importantes.

Saito e Zoboli afirmam que

por sua evolugio progressiva e degenerativa, as condigdes cro-
nicas de saide geram demanda por assisténcia continua e per-
manente — em que se incluem os cuidados paliativos (CP) - nos
diversos pontos da rede de ateng¢do a saide (RAS). A assisténcia
continua nas condi¢des cronicas de saide envolve a atencdo
nos momentos silenciosos da doenga, quando ela evoluiu sem
a percepgdo da pessoa que sofrera a degeneragdo da qualidade
de vida®.

S7TCONSELHO FEDERAL DE MEDICINA - CFM. Resolugdo n. 2.217, de 01 de novembro de 2018. Aprova
o Codigo de Etica Médica. Disponivel em: https://sistemas.cfm.org.br/normas/visualizar/resolucoes/
BR/2018/2217. Acesso em 22 jun. 2019.

38SAITO, Danielle Yuri Takauti; ZOBOLI, ElIma Lourdes Campos Pavone. Cuidados paliativos e atengdo priméria
a salde: scoping review. Rev. Bioét., Conselho Federal de Medicina, Brasilia-DF, v. 23, n. 3, p. 593-607,
dez. 2015. p. 594. Disponivel em: http://www.scielo.br/scielo.php?script=sci_arttext&pid=S1983-
80422015000300593&Ing=en&nrm=iso. http://dx.doi.org/10.1590/1983-80422015233096.
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E ai residem os novos desafios da medicina e das politicas publicas de saude.
Historicamente, os sistemas de satide se organizaram para atender a dimenséo
curativa da medicina, ou seja, para “responder a condigdes agudas ou episddios de
agudizacdo de condigdes cronicas™. No entanto, com as alteragoes demograficas
e epidemioldgicas, outra dimensdo passa a exigir atencéo: a paliativa, que nio se
destina apenas a pacientes terminais, mas a todo paciente com doenga crénica ou
aguda (art. 2°, paragrafo nico, Resolugao MS n. 41/2018), o que inclui também
sua protecdo social.

Contudo, a inser¢do dos cuidados paliativos em programas de politicas
publicas néo é facil.

As atitudes e competéncias necessarias para promover CP [cuida-
dos paliativos] de alta qualidade sobrepdem-se aquelas necessarias
parauma APS [aten¢do primaria a saiide] excelente: habilidades de
comunicag¢do; compreensio da realidade e das peculiaridades do
modo de vida do paciente; compromisso com o cuidado integral
e integrado do paciente e da familia; aten¢do as questdes psicosso-
ciais e espirituais; énfase na qualidade de vida e na independéncia
do paciente; respeito pelos valores, objetivos e prioridades do
paciente no manejo de sua condigdo de satde; oferta de cuidado
na comunidade, em fun¢io da diversidade cultural; colaboracio
com outros profissionais, incluindo especialistas®.

Organizar um sistema publico que exija essas competéncias para seu sucesso
ndo é facil, mas é um desafio que passa a ser imediatamente imposto as mais diversas
politicas publicas brasileiras com a vigéncia da Resolucdo MS n. 41/2018. A resolugio
apresenta diretrizes importantes e busca aprimorar o sistema, incluindo os cuida-
dos paliativos em unidades de atendimento do SUS. Assim, os cuidados paliativos
passam a fazer parte de uma politica publica refletida, que preveja a introdugdo de
mecanismos para garantir a eficdcia e a ampla disponibilizacdo desses programas —
visando, inclusive, a melhorar a posi¢do do Brasil no ranking de qualidade de morte
da Economist Intelligence Unit, atualmente o 38° dos 40 paises pesquisados, a frente
apenas de Uganda e da India*..

A intervengédo aqui assinalada é baseada na reumanizagao da medicina e
do processo de cuidar, permeada pela responsabilidade ética e juridica para com o
doente e informada pela dignidade da pessoa humana, pela necessaria atuagdo mul-
tidisciplinar e pelo didlogo aberto com o enfermo. Entéo, reconhecido o problema

39SAITO, Danielle Yuri Takauti; ZOBOLI, EIma Lourdes Campos Pavone. op. cit., p. 594.

40ld., loc. cit.

“1BRASIL fica entre os piores em ranking de tratamentos paliativos a pacientes terminais. BBC Brasil, 06
out. 2015. Disponivel em: http://noticias.uol.com.br/saude/ultimas-noticias/bbc/2015/10/06/brasil-fica-
entre-piores-em-ranking-de-tratamentos-paliativos-a-pacientes-terminais.htm. Acesso em: 06 out. 2015.
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pelo préprio Ministério da Satde, agora é necessario buscar a inser¢do do tema
em agendas governamentais que garantam a consolidagao dos cuidados paliativos
como integrantes de politicas publicas do SUS, com a disponibilizagao de ampla
informagdo desde o diagndstico e de rede clinica suficiente para atendimento aos
pacientes que escolherem aderir a tais cuidados.

Segundo Oliveira,

a humanizagdo da assisténcia em saide como um processo de
transformacdo da cultura institucional que reconhece e valoriza
os aspectos subjetivos, histdricos e socioculturais de usudrios
e profissionais, assim como funcionamentos institucionais
importantes para a compreensdo dos problemas e elaboragido de
acOes que promovam boas condi¢des de trabalho e qualidade
de atendimento®.

Antes mesmo da Resolu¢do MS n. 41/2018, a humanizagio da saude ja era
uma politica transversal de todas as instancias integradoras do SUS, que valorizam
aspectos da dimensao subjetiva, coletiva e social de atencéo e gestao do sistema publico.

Dos fundamentos para inser¢ao dos cuidados paliativos no SUS, destacam-se:

(i) a Portaria SAS/MS n. 1.083/2012, que dispde sobre o protocolo clinico e diretrizes
terapéuticas da dor cronica;

(ii) da Portaria GM/MS n. 2/2017, o anexo IX, que institui a Politica Nacional para
a Prevengéo e Controle do Cincer na Rede de Atengdo a Satde das Pessoas com
Doengas Cronicas no ambito do SUS; o anexo X, que institui a Politica Nacional
de Atengéo Integral a Saude da Crianga no ambito do SUS; o anexo XI, que institui
a Politica Nacional de Saude da Pessoa Idosa; o anexo XII, que aprova a Politica
Nacional de Atengédo Basica do SUS; o anexo XXIV, que estabelece as diretrizes para
aorganiza¢do do componente hospitalar na Rede de Atengéo a Saude; o anexo XXV,
que aprova a Politica Nacional de Préticas Integrativas e Complementares do SUS;
e 0 anexo XXVIII, que dispde sobre o financiamento e a execugdo do Componente
Basico da Assisténcia Farmacéutica no 4mbito do SUS;

(iii) a Portaria de Consolidagao GM/MS n. 3/2017, que estabelece a organizagdo dos
cuidados prolongados para retaguarda a Rede de Atengao as Urgéncias e Emergén-
cias e demais Redes Tematicas de Atengdo a Saude do SUS;

(iv) a Portaria de Consolidagdio GM/MS n. 5/2017, GM/MS que trata do atendimento
e da internagdo domiciliares;

“20LIVEIRA, S.G. Humanizacao da assisténcia: um estudo de caso. Revista de Administracdo em Satde, v. 9,
n. 35, p. 55-62, abr./jun. 2007. [s.p.].
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(v) a Portaria de Consolida¢aio GM/MS n. 6/2017, que trata do financiamento do
componente basico e especializado da assisténcia farmacéutica;

(vi) a Resolugao CFM n. 1.805/2006, que dispde sobre a ortotanasia;

(vii) a Resolugdo CFM n. 1995/2012, que prevé o uso das diretivas antecipadas de
vontade (de saide);

(viii) a Resolugdo CFM n. 2.156/2016, que estabelece os critérios de admissio e alta
em unidade de terapia intensiva; e

(ix) a recomendacdo da 67* Assembleia da Organiza¢do Mundial da Satde (2014)
para o desenvolvimento, o fortalecimento e a implantac¢io de politicas de cuidados
paliativos baseadas em evidéncias.

O que se vislumbra, agora, é a obrigatoriedade de os cuidados paliativos
serem compreendidos como garantia de direitos ja previstos na Politica de Huma-
nizagdo da Atengdo e da Gestao®, na Politica Nacional de Humanizagdo (PNH) do
SUS* e no Programa Nacional de Assisténcia a Dor e Cuidados Paliativos®, trata-
dos ndo apenas como programas nacionais, mas também como parte da politica
sanitdria brasileira.

Compreender os Cuidados Paliativos na perspectiva da garantia
de direitos em consonéncia com a Politica de Humanizagéo da
Atengdo da Gestdo (PNH) é pensar além do controle de dor e de
sintomas, da crianca ao idoso, estendendo os cuidados na pers-
pectiva da prevencdo de situagdes limites como, por exemplo:
pacientes abandonados pela familia, familias em disputas por
patrimonios e heranga, disputas por pensdo por morte (casos de
pacientes com mais de uma familia), dificuldades para o acesso
a uma vaga hospitalar, pacientes que falecem e deixam menores
sem definigdo de guarda, pacientes oriundos das ruas que morrem
como indigentes e cujo funeral de forma mais agil ¢ dificultado
em virtude da burocracia das instituigdes de satde, pacientes
que nio tém como manter uma alimenta¢io adequada, pacien-
tes moradores de dreas de risco e com moradia precaria etc.*.

43MINISTERIO DA SAUDE - MS. Secretaria de Atencao & Salde. Politica Nacional de Humanizacao da Atencao
e Gestao do SUS. HumanizaSUS na atencao basica. Brasilia-DF, 2009. (Série B. Textos Basicos de Saude).
Disponivel em: http://bvsms.saude.gov.br/bvs/publicacoes/humaniza_sus_atencao_basica.pdf. Acesso
em: 14 out. 2020.

44MINISTERIO DA SAUDE - MS. Politica Nacional de Humanizagao - PNH. 1. ed. 1. reimpr. Brasilia-DF, 2013.
http://bvsms.saude.gov.br/bvs/publicacoes/politica_nacional_humanizacao_pnh_folheto.pdf. Acesso
em: 14 out. 2020.

45MINISTERIO DA SAUDE. Portaria n. 19, de 03 de janeiro de 2002. Disponivel em: http://bvsms.saude.gov.
br/bvs/saudelegis/gm/2002/prt0019_03_01_2002.html. Acesso em: 14 out. 2020.

46FROSSARD, Andrea. Os cuidados paliativos como politica plblica: notas introdutérias. Cad. EBAPE.BR, Rio
de Janeiro, v. 14, ed. esp., artigo 12, p. 640-651, jul. 2016.
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Portanto, o modelo assistencial ou de aten¢do implica a necessidade de rever
0s espacos, a organiza¢do da gestdo e das tecnologias, as relagdes multiprofissionais,
aformacio e a capacitagdo dos profissionais que atuardo nos cuidados paliativos, os
modelos de comunicagio e a propria organizagio das agdes em saude, deslocando-se
o eixo da recuperagio da saude para a atengdo e o conforto do enfermo, diretrizes
claramente estabelecidas pela Resolugdo MS n. 41/2018.

Por isso, o proprio artigo 1°, paragrafo tnico, da resolugio deixa claro
que os cuidados paliativos deverdo fazer parte dos cuidados continuados integra-
dos ofertados no d4mbito do SUS. Isso quer dizer que a resolugio, embora tenha o
objetivo apenas de estabelecer as diretrizes da inser¢ao dos cuidados paliativos nas
politicas sanitdrias, ndo se limita a determinar a desospitalizacao (aten¢do domici-
liar) do paciente cronico ou terminal, tampouco impor a familia o dever de cuidar
desse paciente, o que por si s6, é considerado um avango importante. De acordo
com Ugarte,

os servigos de cuidados paliativos, para além do atendimento hos-
pitalar, devem estar estruturados em rede integrada que preveja:
ambulatdrio de cuidados paliativos; unidade-dia de cuidados
paliativos; unidades de internagdo em cuidados paliativos; grupos
consultores em cuidados paliativos; unidades hospitalares especiali-
zadas em cuidados paliativos; hospedarias de cuidados paliativos®.

Outro ponto de destaque na Resolu¢ao MS n. 41/2018 é que os cuidados
paliativos vém ancorados em um importante tripé: a integragdo dos cuidados palia-
tivos na estrutura do SUS; a capacitagdo e a comunica¢ao das equipes de saude e
o didlogo com a sociedade; e a disponibilizagdo dos tratamentos e medicamentos
necessarios a sua efetivacdo. Cada um desses pressupostos traz desafios enormes,
ainda mais quando se trata de saide publica. Esses desafios deverio ser supera-
dos com o desenvolvimento de programas especificos a serem concretizados nos
préximos anos.

Com a Resolu¢do MS n. 41/2018, o poder publico reconhece que os cuida-
dos paliativos, como politica publica, sdo mais amplos do que a mera desospitali-
zag¢do do doente terminal, aderindo a recomendagio da OMS, que determina que:
os cuidados paliativos devem proporcionar o alivio da dor e de outros sintomas
angustiantes; afirmar a vida e considerar a morte como um processo normal; res-
peitar o processo de morrer, ndo o apressando ou retardando; oferecer um sistema
de apoio ao paciente para que viva com qualidade até os momentos finais; oferecer
um sistema de apoio a familia para lidar ndo s6 com a doenga, mas também com o

4TUGARTE, Olivia. Contexto normativo dos cuidados paliativos no SUS. Trabalho de Conclusdo de Curso
apresentado ao Curso de Especializacdo em Saude Coletiva e Educagao em Salde, Universidade Federal
do Rio Grande do Sul, Porto Alegre, 2014. p. 20-23.
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luto; utilizar abordagem multidisciplinar (desde o diagndstico) buscando, na medida
do possivel, a qualidade da vida final do enfermo*.

Entio, para desenvolver uma politica publica de cuidados paliativos sdo necessarias

politica governamental que reconhe¢a e incentive a integragdo
dos cuidados paliativos na estrutura e financiamento do Sistema
Nacional de Saude; politica educacional que promova a forma-
¢do dos profissionais de saude, de voluntarios da comunidade
e do publico em geral; politica de medicamentos que garanta a
disponibilidade dos medicamentos essenciais para o manejo da
dor e outros sintomas fisicos e psicolégicos na fase final da vida,
em especial os analgésicos opioides®.

Com o desenvolvimento dessas dimensdes, é possivel reconhecer os cui-
dados paliativos como um campo importante da atengdo a saide em toda a rede
de atendimento do SUS, determinando seu planejamento e sua integracao aos sis-
temas publicos (principio da integralidade da assisténcia) com politicas setoriais
especificas, uma vez que nio se trata apenas de op¢ao terapéutica, mas de direito
do paciente compreendido nos proprios direitos a vida, a privacidade e a satde e
na prépria dignidade da pessoa humana. Portanto, o principal mérito da Resolu-
¢do MS n. 41/2018 esta justamente em reconhecer os impactos das transformagoes
epidemioldgicas e biotecnoldgicas sobre o processo de morrer; afirmar a autonomia
do paciente sobre suas escolhas existenciais e garantir o acesso a essa escolha em
toda a rede publica de saude.

Consideracoes finais

O verdadeiro fracasso da medicina contemporinea nao ¢ a impoténcia
diante de determinadas doengas, mas a desumanizag¢do do processo de morrer e o
incentivo a obstinagdo terapéutica. Diante da hospitalizacdo da morte e sua conse-
quente tecnizagio, faz-se necessaria a retomada do didlogo entre médico, paciente
e familia; o reconhecimento da autonomia do enfermo e a busca pela morte digna
promovem a (re)humanizagdo do processo de morrer, realizando a dignidade da
pessoa humana em sua plenitude, uma vez que permitem uma aproximagio prévia
do tema. Neste sentido, destaca Jaramillo que

nao se trata de sugerir a adogao de uma postura obsessiva depres-
siva acerca da morte. Mas se desejarmos nos tornar donos da
propria morte para conseguirmos exercer a nossa liberdade e a
nossa autonomia em dispor das condigdes em que gostariamos
que ocorrer a morte pessoal, ¢ indispensavel pensar previamente

“8WORLD HEALTH ORGANIZATION - WHO. Palliative care, cit.
49UGARTE, Olivia. op. cit., p. 16.
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nela, antecipa-la na fantasia, imagind-la, prepararmo-nos para a
sua chegada a fim de assimild-la na nossa vida como uma reali-
dade - tarefa nem um pouco fécil, certamente, porém necesséaria®.

Por isso, ao paciente terminal agudo ou cronico deve ser garantido o direito
de determinar como deseja viver o tempo que lhe resta, como nesse tempo lidara
com relacionamentos, com quem quer compartilhar esse momento tdo intimo. S6
o enfermo, de acordo com seus proprios valores e crengas, pode decidir quais signi-
ficados os mais diversos tratamentos médicos terdo para si, quais condi¢des de vida
consegue tolerar, o que busca como qualidade para seus momentos finais de vida.

A morte nao é um monstro sobrenatural que aguarda nas sombras
para se langar de surpresa sobre nos para nos roubar a vida e, com
ela, tudo o que amamos € nos importa. Ao contrario, a morte é
uma parte da propria vida, sua etapa final, da qual ndo podemos
fugir e da qual ninguém pode nos livrar, porque nos mecanis-
mos da vida estd sempre, para todos os seres vivos, o dispositivo
que deve acabar com esses mecanismos assim que eles tenham
cumprido determinadas etapas®.

E no dialogo e na comunicagio que o préprio sentido da vida serd cons-
truido, mesmo que se destine ao momento da morte. Ignorar os cuidados paliati-
vos como politica publica de satide e como um dos instrumentos de realiza¢do da
autodeterminagio e dignidade do paciente é priva-lo nao sé do direito fundamental
a autodeterminagdo e a uma morte digna, como também do sentimento de auto-
controle. E impor-lhe um dever de viver que ndo possui qualquer suporte moral ou
juridico. E impedir-lhe de se concretizar como pessoa, anulando sucessivamente a
personalidade por meio de limitacdes egoistas de sua liberdade.

A efetiva¢do dos cuidados paliativos em todos os niveis da atengéo a saide
no Sistema Unico de Satide brasileiro e das diretrizes estabelecidas na Resolugio
MS n. 41/2018 deve ser uma prioridade em um momento em que a tecnizagio da
medicina retoma mais a preocupag¢do com as doengas e com o corpo do que com o
proprio enfermo, sua autonomia e sua dignidade.
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