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RESUMO

Este artigo explora o paradoxo entre a inclusao e a exclusao dos cuidados
paliativos no Sistema Unico de Satide (SUS) no Brasil. Embora politicas e
diretrizes estejam em vigor para promover a inclusdao dos cuidados
paliativos, a pratica mostra que muitas pessoas enfrentam barreiras
significativas para acessar esses servicos. Entre os desafios estdo a falta de
profissionais capacitados, a desigualdade na distribuicao de recursos e a
auséncia de infraestrutura adequada. A analise evidencia a necessidade de
acOes continuas para assegurar que os cuidados paliativos sejam acessiveis
a todos como um direito universal e equiname a saude.
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ABSTRACT

This article explores the paradox between the inclusion and exclusion of
palliative care in the Unified Health System (SUS) in Brazil. Although
policies and guidelines are in place to promote the inclusion of palliative

care, practice shows that many people face significant barriers to accessing
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these services. Among the challenges are the lack of trained professionals,

inequality in the distribution of resources and the absence of adequate
infrastructure. The analysis highlights the need for continuous action to
ensure that palliative care is accessible to all as a universal right and equal
to health.

Keywords: palliative care, inclusion, exclusion. paradox.
Materiais e Métodos

A pesquisa esta fundamentada na abordagem qualitativa com uma analise
critica, utilizando as bases de dados PubMed, Web Of Science, PsycINFO,
Scielo e ANCP!. Foi dada énfase aos dltimos dez anos, visando
compreender e identificar a tematica, além de revisar a literatura
especializada em cuidados paliativos e estudos sobre populagoes

vulneraveis no Brasil.
Resultados e Discussao

Em conformidade com a ANCP (2020), os cuidados paliativos sdo
compreendidos como uma abordagem que visa melhorar a qualidade de
vida de pessoas (adultos ou criancas) e seus familiares diante de doencgas
que ameacam a vida. Em geral, sdo elegiveis para cuidados paliativos
pessoas que apresentam caracteristicas como: auséencia de perspectivas de
tratamento curativo; sofrimento intenso de qualquer natureza; multiplas
patologias cronicas e importante dependéncia funcional; progressao rapida

da doenca e expectativa de vida limitada; problemas e necessidades de
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dificil resolucdo, que demandam apoio especifico, organizado e

interdisciplinar.

A Comissao Lancet (apud Knaul, 2018) fortalece a perspectiva dos
cuidados paliativos como um direito humano, reconhecendo que o
sofrimento social pode impedir a prestacao de servicos de saide. A referida
comissdo concentrou-se na analise da auséncia de acesso ao alivio da dor
associada aos cuidados no fim da vida e as condicOes de saide com risco de
vida e limitagOes de vida, porque o tratamento da dor € essencial para os
cuidados paliativos e a falta de acesso é emblematica das desigualdades nos
servicos de saude. Assim, ela defende que o alivio da dor é um direito

humano.

A populagdo vulneravel enfrenta diversas barreiras de acesso aos cuidados
de saide nao sendo diferente para os cuidados paliativos. Discutir como o
SUS pode garantir que essa populacdo vulneravel tenha acesso adequado a

esses cuidados essenciais € crucial e urgente.

Observamos na exploracdao dos documentos o desafio muito especifico que
essa populacdo enfrenta ao buscar cuidados em saidde, como a falta de
endereco fixo, o estigma social e a dificuldade de acesso aos servicos de
saude. No entanto, é possivel afirmar que os cuidados paliativos promovem
os direitos humanos e a dignidade entre essa populacdo, oferecendo
conforto fisico, emocional e espiritual em situacoes de fim de vida

frequentemente marcadas por condi¢Oes adversas.
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Também foi possivel avaliarmos quanto é importante o papel do SUS na

promocao de politicas inclusivas e equitativas que atendam as necessidades
de cuidados paliativos dessa populacdo. Isso pode envolver discussoes
sobre politicas publicas, capacitacdo de profissionais de saude e

coordenacao de servicos integrado.

Ao integrar esses elementos, o artigo pode contribuir significativamente
para a discussdao sobre como os cuidados paliativos podem ser mais
acessiveis e eficazes para a populacdo que ndo tem endereco fixo,
promovendo simultaneamente os direitos humanos e a saude publica
através do SUS.

Aspectos éticos

Por se tratar de um artigo baseado em revisdao bibliografica, ndao foi

necessaria a apreciacao pelo Comité de Etica em Pesquisa.
Introducao

Os cuidados paliativos sdo essenciais para proporcionar qualidade de vida a
pessoas com doencas cronicas ou em estagio de finitude. No Brasil, o SUS
tem a responsabilidade de garantir o acesso universal e igualitario a esses
cuidados. No entanto, a implementacdo pratica desses servicos revela um
paradoxo entre a intencdo de inclusdo e a realidade da exclusdao de muitas

pessoas em vulnerabilidades sociais.

Segundo o relatério da Comissdo Lancet (apud Knaul, 2018)%, hd uma

necessidade urgente de expandir o acesso aos cuidados paliativos em todo o
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mundo. A comissdo destaca que a falta de acesso aos cuidados paliativos e

ao rompimento da dor é uma questao de justica social e direitos humanos.
O relatério aponta que milhdes de pessoas, especialmente em paises de
baixa e média renda, sofrem desnecessariamente devido a falta de
medicamentos essenciais e servicos adequados para o manejo da dor e

outros sintomas graves.

No Brasil, ndo é diferente 625.784 mil brasileiros necessitam de cuidados
paliativos, sendo que 33.894 sdo criancas e 591.890 adultos (MS, 2024)3.
Existe uma escassez de medicamentos essenciais para tratar a dor,
disparidade entre o direito formal a satde e a realidade enfrentada pelos
usuarios do SUS que necessitam de cuidados paliativos, acesso desigual,
barreiras culturais e educacionais, necessidade de capacitacdo e

treinamento e mao de obra qualificada.

Bem como, a necessidade de advocacia e politicas publicas que promovam
a inclusao efetiva dos cuidados paliativos no SUS. Isso inclui pressionar
por financiamento adequado, melhor coordenacao entre os diferentes niveis

de cuidado e melhoria na infraestrutura de saude.

Considerando, a publicacdo da Portaria GM/MS n° 3 681 de 07 de maio de
2024* que instituiu a Politica Nacional de Cuidados Paliativos no ambito do
SUS. Tem por definicdo que “cuidados paliativos sdo as acoes e 0s servigos
de saude para alivio da dor, do sofrimento e de outros sintomas em pessoas
que enfrentam doencas ou outras condicoes de saide que ameacam ou
limitam a continuidade da vida”. Essa foi uma politica esperada por muitos

profissionais que ja fazem cuidados paliativos no dia a dia.
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Consultando referenciais teéricos que justifiquem os conceitos de “acdes e

servicos de saude” apresentados na politica, € importante ressaltar que
esses termos encontram-se respaldos na Constituicdo Federal de 1988°, no
artigo 200, bem como na Lei n® 8.080 de 1990°. No que tange as agdes e
servicos de satde, estas sdo as atribuicdes conferidas ao Sistema Unico de

Saude (SUS) pela CF de 1988, complementadas por outras definicoes.

As “acOes e Servicos de Saude" sdao termos utilizados para descrever o
conjunto de atividades e medidas realizadas no ambito da saide publica
com o objetivo de promover, proteger e recuperar a saude da populacao.
Essas acOes sdao fundamentais para o funcionamento dos sistemas de saude

em todo o mundo, incluindo o Sistema Unico de Satide (SUS) no Brasil.

As "acoes" referem-se as atividades especificas realizadas para alcancar
objetivos de saude, tais como vacinacdo, campanhas de prevencdo de
doencas, vigilancia epidemioldgica, educacdo em saude, promocao de
habitos saudaveis, entre outras. Essas acOes podem ser direcionadas a
grupos especificos da populacdao ou a comunidade em geral, visando

prevenir doencas, promover o autocuidado e melhorar a qualidade de vida.

Ja os "servicos de saude" abrangem as estruturas, recursos e profissionais
responsaveis pela prestacdo de assisténcia médica e cuidados de saude a
populacdo. Isso inclui hospitais, unidades basicas de saude, centros de
atencdo primaria, ambulatorios, servicos de emergéncia, entre outros. Os
servicos de saude sdo essenciais para oferecer diagnostico, tratamento,
reabilitacdo e cuidados continuados aos individuos que necessitam de

assisténcia meédica.

REVISTA TOPICOS - ISSN: 2965-6672

6



REVISTA TOPICOS

No contexto tedrico do SUS (LEI N° 8 080/1990), as acoes e servicos de

saude sdo organizados de acordo com os principios da integralidade,

universalidade e equidade, visando garantir o acesso de toda a populacao a
servicos de saude de qualidade, independentemente de sua condicao

socioeconomica ou local de residéncia.

Diante disso, parece paradoxal a necessidade de lancar uma nova politica,
visto que os cuidados paliativos deveriam ter sido garantidos a populacao
brasileira desde a constituicdio do SUS. Essa politica apresenta um
contrassenso significativo, ao introduzir toda uma estrutura de rede,
equipes, desenhos territoriais, estimulo ao controle social, praticas de

gestdo, telessaude e capacitacao.

Nessa direcdo, é importante contextualizar com elementos relevantes para
o debate politico e para aprofundar o estudo sobre quem serdo as pessoas
atendidas pela Politica Nacional de Cuidados Paliativos. Também ¢é
necessario analisar se, apos a publicacdo deste documento, havera inclusdao

ou exclusdo das populacoes vulneraveis existentes no pais.

Hoje quem atende essas populacoes vulneraveis sao as poucas comunidades
compassivas’ nos seus territérios. Os principios das comunidades
compassivas sdo fundamentos éticos e praticos que visam promover um
ambiente de apoio, compreensao e solidariedade entre os membros de uma
comunidade. Esses principios foram inicialmente delineados pela
campanha das "Cidades Compassivas", uma iniciativa global que incentiva
cidades e comunidades a adotarem praticas que cultivem compaixdo e

empatia.
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Em suma, nosso objetivo é mostrar que, embora os cuidados paliativos

estejam legalmente incorporados no SUS, o desafio ainda reside na
implementagdo pratica desses servicos de forma equitativa e acessivel em
todo o Brasil. Superar esse paradoxo requer um esfor¢o conjunto
envolvendo politicas adequadas, financiamento adequado, educacdo
continuada e conscientizacdo publica sobre a importancia desses cuidados

para a dignidade humana no fim da vida.
Desenvolvimento

O paradoxo entre a inclusdo e a exclusdo dos cuidados paliativos no
Sistema Unico de Satide (SUS) no Brasil, reflete desafios complexos
enfrentados pelo sistema de saude do pais. Por um lado, ha uma crescente
conscientizacao sobre a importancia dos cuidados paliativos, que visam
melhorar a qualidade de vida de pessoas com doencas graves e incuraveis,
focando no alivio da dor e no suporte emocional, social e espiritual e por
outro lado, a desassisténcia em um pais com o processo de envelhecimento

batendo a porta todos os dias.

A inclusdo dos cuidados paliativos normatizado no SUS € vista como uma
medida positiva para garantir que as pessoas tenham acesso a esse tipo de
cuidado, independentemente de sua condicdo financeira ou social. No
entanto, a implementacao efetiva dos cuidados paliativos no SUS enfrenta

uma série de desafios significativos.

Estes incluem a falta de infraestrutura adequada, falta de medicamentos

para alivio da dor, escassez de profissionais treinados e capacitados, falta
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de politicas claras e de financiamento suficiente. Além disso, a prevaléncia

de cursos EaD com carga horaria minima limita a capacidade de abordar as
complexidades da finitude da vida, é inquietante. (O’DELL, 2018)8.

Embora os cursos de EaD possam oferecer flexibilidade e acessibilidade
(BILLINGS, 2019)°, especialmente em areas da saude onde a demanda por
formacdo é alta, eles enfrentam desafios significativos em garantir um
aprendizado pratico e seguro. A complementacdao com atividades praticas
supervisionadas e uma regulamentacao rigorosa sao essenciais para mitigar
essas preocupacoes e assegurar a qualidade da formacdo em saude
(ULRICH, 2017).

Ndo podemos esquecer que cada biografia humana é tnica (KUBLER,
1969)'! e os desafios enfrentados em cuidados paliativos demandam uma
formacdo que va além do aprendizado remoto. E necessario trabalho em
equipe, habilidades de colaboracdo entre profissionais e, acima de tudo, ter
capacidade técnica e psicolégica para lidar com a finitude e com aqueles

que ficam, o p6s 6bito.

Isso resulta em uma exclusao efetiva para muitas pessoas que ndo
conseguem acessar servicos de qualidade. Além disso, € crucial considerar
as complexidades sociais, como a falta de atendimento para vulneraveis
sociais pela sadde publica, o que dificulta ainda mais o acesso aos cuidados
paliativos. Isso também inclui pessoas com dependéncia quimica, pessoas
que residem nas ruas das grandes cidades dentre outras situacoes
complexas. O paradoxo surge, portanto, da disparidade entre a inclusdo

formal dos cuidados paliativos como parte do sistema de saude e a exclusao
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real de muitas pessoas que nao conseguem acessar esses servicos devido a

barreiras estruturais, financeiras, preconceitos e sociais.

As populacOes mencionadas apresentam caracteristicas complexas e
multidimensional, muitas vezes abordada através de estudos sociais,
pesquisas médicas e relatos de campo. Quando os cuidados paliativos
necessitam ser aplicados a moradores de rua no contexto da sadide publica,
esses cuidados enfrentam desafios unicos e exigem abordagens especificas

para serem eficazes.

Aqui podemos citar a falta de acessibilidade em decorréncia da auséncia de
documentacdo, preconceito e barreiras logisticas. A continuidade do
cuidado, transiente da vida das ruas dificulta a continuidade do cuidado
necessario para um plano paliativo eficaz. As comorbidades que
geralmente para essa populacdo sdao multiplas condicdes de satde,
incluindo doencas cronicas, transtornos mentais e dependéncia quimica
(KLOP, 2018)!2. Outra barreira perpassa pela auséncia de uma rede de
suporte, como familia e amigos, tornando mais dificil o manejo dos
cuidados paliativos. E ndo menos importante a desconfianca dos servicos
de saude, experiéncias passadas de forma negativas geram desconfianca e

resisténcia ao tratamento.

Hubbell (2017) realizou um estudo sobre o planejamento antecipado de
cuidados com essa populacdo e concluiu que as intervencoes orientadas por
meédicos foram eficazes na obtencdo de diretivas antecipadas concluidas e
na designacdo de decisOes substitutas. Também constatou que essa

populacdo tinha diversas preocupagoes para o final da vida, como o medo
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de morrer sozinhos e preocupagdes com o sepultamento e a comunica¢ao

com a familia.

Apesar da publicacdio da politica, varios desafios ainda impedem a
implementacgao eficaz dos cuidados paliativos no SUS, para as pessoas que
necessitam independentemente do local de residéncia. Aqui citamos apenas

alguns delas:

o Falta de Profissionais Capacitados: Existe uma caréncia significativa
de profissionais de sadde treinados/capacitados em cuidados
paliativos. Programas de capacitacdo sdo limitados e muitas regioes

nao possuem especialistas na area.

e Cursos EAD para cuidados paliativos: Embora existam diversos cursos
de Ensino a Distancia (EAD) focados em cuidados paliativos, é
importante destacar que esses cursos, por Si sO, ndao habilitam um
profissional a atuar plenamente nessa area. Na nossa cultura, muitas
vezes, valoriza-se mais o certificado do que a pratica efetiva do
cuidado. Assim, a formacdo EAD pode se tornar insuficiente para
garantir a qualidade e a profundidade necessarias para o cuidado
paliativo, que exige uma abordagem sensivel e personalizada diante da

finitude de cada pessoa.

e Desigualdade na Distribuicdo de Recursos: Ha uma distribuicao
desigual de recursos entre as diferentes regioes do Brasil. Enquanto

algumas areas urbanas tém acesso a servicos de cuidados paliativos,
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muitas regioes rurais e periferias urbanas carecem totalmente desses

Servigos.

e Infraestrutura Inadequada: A falta de infraestrutura apropriada para
oferecer cuidados paliativos é um obstaculo critico. Hospitais e
unidades de sadde frequentemente nao possuem equipamentos e

espagos necessarios para proporcionar cuidados de qualidade.

e Cuidados paliativos em Domicilio: E bom pra quem? Para o sistema
de saude ou para o paciente. As familias ainda ndo estdo prontas para
passar por um O6bito no domicilio, nossa cultura precisa mudar e

muito.

e Cuidados paliativos onde Reside o Paciente: Devera ser ajustado junto

com a pessoa no local onde ela entende ser sua residéncia.

e Decisoes Eticas: Como as diretivas antecipadas e a maneira dessa
populacdo em relacdo a morte podem ser ambiguas, sendo necessario

conhecimento.

A consequéncia desse paradoxo é que muitas pessoas no Brasil ndo
recebem os cuidados paliativos necessarios. Isso ndo apenas piora a
qualidade de vida das pessoas, mas também aumenta o sofrimento das
familias e sobrecarrega outros servicos de saude. A falta de acesso
adequado reflete uma violacdo dos direitos humanos basicos e perpetua as

desigualdades no sistema de saide. Aqui empoderados pelo conhecimento
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pratico e teorica visando propor acoes que possam sanar esse paradoxo, sao

necessarias acoes coordenadas em diversas frentes, tais como:

e Capacitacdo de Profissionais: Expandir os programas de formacdo em
cuidados paliativos para todos os niveis de profissionais da area da
saide e garantir que essas habilidades sejam parte integrante da

educacdo médica e dos demais profissionais de satde.

e Redistribuicao de Recursos: Desenvolver politicas que garantam a
distribuicdo equitativa de recursos para todas as regioes, com foco

especial nas areas carentes.

e Melhoria da Infraestrutura: Investir em infraestrutura adequada para
cuidados paliativos em todas as unidades de saude, assegurando que as

pessoas recebam cuidados de qualidade onde quer que estejam.

e Distribuicao Equitativa de Medicamentos: Garantia de que todos 0s
individuos, independentemente de sua localizacao geografica,
condicdo socioecondmica ou qualquer outra diferenca, tenham acesso

igualitario aos medicamentos essenciais.

Os cuidados paliativos sdo cruciais para assegurar que todos,
independentemente de sua situacdo socioecondmica, possam viver seus
ultimos dias com dignidade e conforto. Para moradores de rua, essa
abordagem ndo s6 alivia o sofrimento fisico, mas também oferece um
suporte vital que pode melhorar significativamente sua qualidade de vida,

mesmo nas circunstancias mais desafiadoras.
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Consideragoes Finais

O paradoxo entre a inclusdo e a exclusdao dos cuidados paliativos no SUS
evidencia os complexos desafios enfrentados pelo sistema de saude
brasileiro. A superacdo desses desafios € crucial para garantir que as
pessoas tenham acesso ao alivio do sofrimento e a uma melhor qualidade
de vida, conforme preconizado pelos direitos humanos e pela Constituicdao
Federal do Brasil. A implementacdao eficaz de politicas de cuidados
paliativos é um passo fundamental para alcancar um sistema de saide mais

justo e equitativo.

Para resolver esse paradoxo, é necessario um esforco conjunto para
melhorar a infraestrutura de cuidados paliativos, investir na formacao de
profissionais de saude, desenvolver politicas claras e garantir
financiamento adequado para esses servicos. Além disso, é fundamental
promover uma conscientizacdo mais ampla sobre a importancia dos
cuidados paliativos e combater o estigma associado a eles, para que as
pessoas que necessitem desse tipo de assisténcia possam acessa-la de forma
efetiva no SUS.

Considerando a intersecao entre direitos humanos, sadde, cuidados
paliativos e o Sistema Unico de Satide (SUS), é crucial reconhecer que os
cuidados paliativos sdao um direito humano fundamental, garantindo
dignidade e qualidade de vida no enfrentamento de condigdes terminais e
cronicas avangadas. O SUS desempenha um papel essencial ao assegurar o
acesso equitativo e universal a esses cuidados, promovendo a inclusao e o

respeito a diversidade das necessidades dos pacientes e suas familias.
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As politicas de cuidados paliativos ndo apenas mitigam o sofrimento fisico,

psicologico e espiritual, mas também reforcam os principios de
humanizacao e solidariedade na prestacao de servicos de saide. Portanto,
fortalecer as politicas dentro do SUS nao é apenas uma medida de saide
publica, mas um compromisso com os direitos humanos e a justica social,
garantindo que todos tenham acesso a cuidados que respeitem sua

dignidade até o fim da vida.
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