ATLAS DOS CUIDADOS PALIATIVOS =

2019

BRASIL

ANCP

ACADEMIA NACIONAL DE
CUIDADOS PALIATIVOS




André Filipe Junqueira dos Santos
Esther Angélica Luiz Ferreira
Ursula Bueno do Prado Guirro

Atlas dos Cuidados Paliativos
no Brasil 2019

Academia Nacional de Cuidados Paliativos - ANCP
Sao Paulo
2020



Dados Internacionais de Catalogagdo na Publicagdo (CIP)
(Camara Brasileira do Livro, SP, Brasil)

Santos, André Filipe Junqueira dos

Atlas dos cuidados paliativos no Brasil 2019
[livro eletrdénico] / André Filipe Junqueira dos
Santos, Esther Angélica Luiz Ferreira, Ursula Bueno
do Prado Guirro ; organizacédo Luciana Messa ;
coordenacédo Stefhanie Piovezan. -- 1. ed. --
Sdo Paulo : ANCP, 2020.

1550 Kb ; PDF

ISBN 978-65-990595-0-6

1. Cuidados de saude 2. Cuidados paliativos
3. Cuidados paliativos - Manuais, guias, etc.
4. Solucdo de problemas I. Ferreira, Esther Angélica
Luiz. II. Guirro, Ursula Bueno do Prado. III. Messa,
Luciana. IV. Piovezan, Stefhanie. V. Titulo.

20-34512 CDD-616.029
NLM-WB 100

indices para catalogo sistematico:

1. Cuidados paliativos : Ciéncias médicas 616.029

Maria Alice Ferreira - Bibliotecdria - CRB-8/7964




AUTORES

ANDRE FILIPE JUNQUEIRA DOS SANTOS
. » -

-

Médico, com titulo de especialista em Geriatria
e Medicina pela AMB e doutorado em Clinica
Médica pela Faculdade de Medicina de Ribeirao
Preto da Universidade de Sao Paulo (USP).
Atua no servico de Cuidados Paliativos do
Instituto Oncolégico de Ribeirdo Preto/Grupo
Oncoclinicas, no Hospital Sado Francisco e
no Hospital Netto Campelo. E presidente da
Academia Nacional de Cuidados Paliativos
(gestao 2019-2020).

ESTHER ANGELICA LUIZ FERREIRA

Médica Pediatra e Reumatologista Pediatrica
pela Universidade Estadual Paulista (Unesp).
E doutora em Anestesiologia pela Unesp
e professora adjunta do Departamento de
Medicina da Universidade Federal de Sao Carlos
(UFSCar).MembrodoDepartamentodeMedicina
da Dor e Cuidados Paliativos da Sociedade
Brasileira de Pediatria e do Departamento de
Cuidados Paliativos e Dor da Sociedade de
Pediatria de Sao Paulo. Integrante da diretoria
2019-2020 da ANCP.

Médica Anestesiologista, com Area de Atuacao
em Cuidados Paliativos AMB/SBA e pds-
graduacao em Dor e em Cuidados Paliativos. E
mestre edoutoraem Medicina pela Universidade
Federal do Parana (UFPR) e pés-doutoranda em
Bioética pela Pontificia Universidade Catdlica
do Parana. Atua como professora adjunta no
curso de Medicina da UFPR (disciplinas de
Bioética e Cuidados Paliativos) e é conselheira
no Conselho Regional de Medicina do Estado do
Parana.




ANCP - GESTAO 2019-2020

Presidente André Filipe Junqueira dos Santos
Vice-Presidente Douglas Henrique Crispim
Tesoureira Esther Angélica Luiz Ferreira
Secretaria Erika Aguiar Lara Pereira
Coordenadora Cientifica Cristhiane da Silva Pinto
Diretor Administrativo Vitor Carlos da Silva
Colaborador Neulanio Francisco de Oliveira
Colaborador Rodrigo Kappel Castilho
CENTRO-OESTE
Presidente Ricardo Borges da Silva
Vice-Presidente Erika Renata N. C. de Oliveira
Tesoureira Paula Lorite Fracasso Marochio
Secretaria Ana Maria Porto Cavas
Diretora Cientifica Alexandra Mendes B. Arantes
NORTE-NORDESTE
Presidente Vanise Barros Rodrigues da Motta
Vice-Presidente Glenda Maria Santos Moreira
Tesoureira Alini Maria Orathes Pontes Silva
Secretaria Laiane Moraes Dias
Diretora Cientifica Monica Luz Torres Muniz
SUDESTE
Presidente Milena dos Reis Bezerra de Souza
Vice-Presidente Filipe Tavares Gusman
Tesoureira Daniela Charnizon
Secretaria Sarah Ananda Gomes
Diretor Cientifico Roni Chaim Mukamal
SUL
Presidente Ursula Bueno do Prado Guirro
Vice-Presidente Marcos Silveira Lapa
Tesoureira Lauren Cristina de Matos Provin
Secretario Rodrigo Kappel Castilho

Diretor Cientifico Joao Luiz de Souza Hopf



AGRADECIMENTOS

Aos pacientes e seus familiares, que permitem a melhoria continua das atividades em
Cuidados Paliativos no Brasil.

A todos que atenderam ao convite e forneceram informacdes sobre seus servicos,
participando ativamente.

Aos colaboradores da ANCP Luciana Messa, Regina Ramos e Isaias Rios, que trabalharam
arduamente para que a coleta de dados fosse a mais completa e correta possivel.

A Diretoria Nacional e as Diretorias Regionais da ANCP, que apoiaram a busca de servicos
e seus responsaveis, contribuindo para a maior qualidade dos dados.

Ao estatistico Ricardo Petterle, responsavel pela analise dos dados.
A Prosa Press pela diagramacao e pelos gréficos.

A jornalista Stefhanie Piovezan pela edicio do texto.




Esta é a segunda edicdo do Atlas de Cuidados Paliativos da Academia Nacional de
Cuidados Paliativos. Em 2018, publicamos pela ANCP a “Andlise Situacional e Recomendacdes
para Estruturacdo de Programas de Cuidados Paliativos no Brasil”, que trouxe dados do
primeiro levantamento dos servicos de Cuidados Paliativos realizado de forma padronizada
pela Academia, além de consideracdes para a expansao dos Cuidados Paliativos no cenario
brasileiro. A partir deste trabalho, procuramos ampliar o instrumento que criamos.

Para a presente publicacao, aprimoramos a metodologia aplicada em 2018 e reunimos
informacdes mais abrangentes e atualizadas. Nesse processo, a selegcao de indicadores foi
um ponto crucial. Agrupamos os dados de acordo com quatro dimensdes - tipo de servico,
perfil da equipe, educacao e pesquisa - e acrescentamos novos parametros referentes, por
exemplo, ao atendimento do publico infantojuvenil e ao uso de opioides.

Apesar desses aperfeicoamentos, ha algumas limitacdes. Diante da amplitude de
questdes que poderiam ser abordadas, é necessario estipular um recorte. Além disso, as
analises dependem diretamente da veracidade dos dados fornecidos pelos responsaveis
pelos servigos. Sabemos da importancia de aprimorar esses fatores e esperamos a cada
edicao refinar a pesquisa, buscando maior rigor cientifico para atestar a qualidade das
evidéncias relativas a integracao dos Cuidados Paliativos e o desenvolvimento de indicadores
especificos para areas de pratica novas e especializadas.

Também temos consciéncia da importancia de tornar as informacdes técnicas sobre os
Cuidados Paliativos acessiveis para a populacao. Por isso, nas paginas a seguir, os dados sao
apresentados de forma clara e objetiva. Além do panorama nacional, hd enfoques estaduais
com base nas localidades com maior numero de servicos e o detalhamento de areas como
oncologia e pediatria. Dessa forma, o Atlas 2019 da ANCP fornece aos profissionais de
saude, formuladores de politicas publicas, educadores e a sociedade em geral informacdes
relevantes e criticas para o crescimento futuro dos Cuidados Paliativos.
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1. INTRODUCAO

O ultimo levantamento divulgado pelo Instituto Brasileiro de Geografia e Estatistica
(IBGE) revela que a expectativa de vida no Brasil aumentou em 3 meses e 4 dias entre 2017 e
2018 e agora € de 76,3 anos, 30,8 anos a mais do que a estimativa nos anos 1940.

0 envelhecimento da populacao desafia os profissionais da area da salde e a sociedade
como um todo, afinal, é preciso buscar formas de garantir qualidade de vida aos cidadaos,
independentemente da idade.

Cicely Saunders, assistente social, enfermeira e médica inglesa, percebeu isso ainda
na década de 50, quando comecou a estruturar os Cuidados Paliativos na Inglaterra. Suas
ideias desembarcaram no Brasil na década de 1980 e, desde entao, o pais tem registrado uma
oferta cada vez maior de servicos focados no atendimento integral de pacientes e familiares,
seguindo a definicdo da Organizacdo Mundial da Sadde (OMS)1:

Cuidados paliativos sao uma abordagem que melhora a
qualidade de vida de pacientes (adultos e criangas) e suas familias
que enfrentam problemas associados a doengas que ameacem a
vida. Previne e alivia o sofrimento por meio da identificacdo precoce,
avaliacao correta e tratamento da dor e de outros problemas, sejam
eles fisicos, psicossociais ou espirituais.

Em 2018, o Brasil contava com 177 servicos de Cuidados Paliativos, como mostra o
documento Analise Situacional e Recomendag¢des da ANCP para Estruturacao de Programas
de Cuidados Paliativos no Brasil2, e, em 2019, sao mais de 190. Esse aumento de quase 8%
merece comemoracao, mas é insuficiente para colocar o pais no grupo de nagées com melhor
nivel de cobertura em Cuidados Paliativos.

O mais recente mapeamento mundial3 aponta que o pais deixou a categoria
3a, caracterizada pelo oferecimento de Cuidados Paliativos de maneira isolada, com
financiamento fortemente dependente de doacdes, disponibilidade limitada de morfina e um
pequeno numero de servicos comparado ao tamanho da populagao. O Brasil agora ocupa
o nivel 3b, que engloba paises como Gambia, Albania, Bulgaria, Coldombia e Panama. Nesse
patamar, a prestacdo de Cuidados Paliativos é generalizada, ha fontes de financiamento,
maior disponibilidade de morfina, centros de treinamento e mais servicos a disposicao da
populacao, mas ainda nao se tem a integracao encontrada nas categorias 4a e 4b.

Nesses niveis, nos quais estdo paises como Argentina, Chile e Austria (4a) e Canada,
Estados Unidos e Japao (4b). os servicos de Cuidados Paliativos estdointegrados aos sistemas
de saude, profissionais da salde tém consciéncia sobre a area, a sociedade é engajada na
tematica e ha menor dificuldade no acesso a morfina e a outras medicacdes para alivio da
dor.

A proposta desta publicacdo da Academia Nacional de Cuidados Paliativos (ANCP) é
oferecerinformacdes atualizadas sobre os Cuidados Paliativos no Brasil e contribuir, por meio
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de dados detalhados, para a solucao de problemas que ainda impedem o pais de alcancar
esses niveis elevados, de acesso mais igualitario aos servicos.

Entre as falhas que persistem no pais estdo questdes relacionadas a resolugdes e
politicas publicas, como demonstram as revisdes apresentadas nos capitulos 2 e 3. Também
ha grandes desafios ligados ao atendimento de criancas e adolescentes, como lembra o
capitulo 4.

Além disso, ha fatores vinculados a distribuicido geografica, a disponibilidade de
estruturaemedicacao, a presencade profissionaiscomdedicacao exclusiva e aoenvolvimento
com instituicées de ensino e pesquisa, detalhados no capitulo Resultados.

A ANCP espera com este trabalho, possivel gracas ao esforco de seus membros,
fomentar discussdes e mudancas, ajudando o pais a elevar a oferta de Cuidados Paliativos
seja para a crescente populacao idosa ou para aquele que acaba de nascer.



2. BIOETICA E RESOLUCOES

Historicamente, os profissionais de saude foram formados com a ideia de que havia
necessidade de se fazer todo esforco terapéutico pela cura de um paciente. Entretanto,
0 processo de morrer e a morte sempre estiveram presentes e havia muita confusdao com
os limites terapéuticos e objetivos da assisténcia nessa fase. Com o entendimento cada
vez maior do final de vida e dos diagnésticos que sao instalados, como a terminalidade e o
processo ativo de morte, estabeleceu-se o conceito de adequacao do esforco terapéutico.

A adequacao do esfor¢o terapéutico é definida pelo entendimento das necessidades
de um paciente em relacdo ao momento em que ele se encontra na curva de determinada
doenca, permitindo intervencdes proporcionais e que tenham o objetivo de melhora
da qualidade de vida. Ou seja, ndo se trata de retirar terapéuticas uteis, mas de evitar a
introducao e nao permitir a manutencao de terapéuticas futeis4.

Essa visdo ganhou legitimidade com a resolugao n° 1.805/06 do Conselho Federal
de Medicina (CFM), que autorizou a pratica de Cuidados Paliativos no Brasil5. A resolucéo
descreve:

Na fase terminal de enfermidades graves e incuraveis, é permitido
ao médico limitar ou suspender procedimentos e tratamentos que
prolonguem a vida do doente, garantindo-lhe os cuidados necessaérios

para aliviar os sintomas que levam ao sofrimento, na perspectiva de
uma assisténcia integral, respeitada a vontade do paciente ou seu
representante legalb.

A resolucgéo, contudo, ndo foi suficiente para esclarecer todas as duvidas. Ela sofreu
questionamento juridico e foi necessaria a participacao ativa de profissionais de saude de
vanguarda de forma a explicar as autoridades as diferencas entre Cuidados Paliativos, com
a adequacao do esforco terapéutico, e praticas como a eutanasia.

Eutanasia é a atitude - profissional ou do leigo - que tem o objetivo de promover a
morte de uma pessoa em sofrimento. Os Cuidados Paliativos, por sua vez, compreendem
a morte como parte da vida e visam a proporcionar qualidade de vida diante de doencas
potencialmente fatais, por meio do alivio de sintomas desagradaveis. Nos Cuidados
Paliativos, promove-se a ortotanasia e evita-se a distanasia4. Cabe ressaltar ainda que a
eutanasia nao é permitida no Brasil.

0 entendimento dessas diferencas aumentou apés as discussdes que se seguiram a
resolucao. A assisténcia em Cuidados Paliativos no Brasil também se modificou nos anos
seguintes e, em 2009, o CFM redigiu pela primeira vez o termo “cuidado paliativo” no Cdédigo
de Etica Médica, mantendo a redacéo na versao atual do Cédigo, publicada em 20186.



Capitulo | - PRINCIPIOS FUNDAMENTAIS

XXII - Nas situagdes clinicas irreversiveis e terminais, o médico evitara
a realizacao de procedimentos diagndsticos e terapéuticos desnecessarios
e propiciara aos pacientes sob sua atencado todos os cuidados paliativos
apropriados.

(..)

Capitulo V - RELAGAO COM PACIENTES E FAMILIARES

E vedado ao médico:
Art. 36 Abandonar paciente sob seus cuidados.

§ 1° Ocorrendo fatos que, a seu critério, prejudiquem o bom
relacionamento com o paciente ou o pleno desempenho profissional, o
médico tem o direito de renunciar ao atendimento, desde que comunique
previamente ao paciente ou a seu representante legal, assegurando-se da
continuidade dos cuidados e fornecendo todas as informacdes necessarias
ao médico que o suceder.

§ 2° Salvo por motivo justo, comunicado ao paciente ou a sua familia,
o0 médico ndo o abandonara por este ter doenga crbnica ou incuravel e
continuara a assisti-lo e a propiciar-lhe os cuidados necessarios, inclusive
os paliativos.

(..

Art. 41 Abreviar a vida do paciente, ainda que a pedido deste ou de
seu representante legal. Paragrafo unico. Nos casos de doencga incuravel e
terminal, deve o médico oferecer todos os cuidados paliativos disponiveis
sem empreender acdes diagnosticas ou terapéuticas inuteis ou obstinadas,
levando sempre em consideracdo a vontade expressa do paciente ou, ha
sua impossibilidade, a de seu representante legalé6.

Assim como o CFM, entidades como o Conselho Federal de Fisioterapia e Terapia
Ocupacional (COFFITO) e o Conselho Federal de Enfermagem (COFEN) também
incorporaram os Cuidados Paliativos em suas diretrizes.

No ambito do COFFITO, os Cédigos de Etica da Fisioterapia e da Terapia Ocupacional,
respectivamente registrados nas resolucdes n° 424/2013 e n° 425/2013, incluem a
assisténcia paliativa nos seguintes termos7,8:
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Artigo 4° - O fisioterapeuta presta assisténcia ao ser humano,
tanto no plano individual quanto coletivo, participando da promog¢éao da
saude, prevencao de agravos, tratamento e recuperacdo da sua saude
e cuidados paliativos, sempre tendo em vista a qualidade de vida, sem
discriminagcao de qualquer forma ou pretexto, segundo os principios do
sistema de saude vigente no Brasil7.

Artigo 4° - O terapeuta ocupacional presta assisténcia ao ser
humano, tanto no plano individual quanto coletivo, participando da
promocao, prevencao de agravos, tratamento, recuperacao e reabilitacao
da sua saude e cuidados paliativos, bem como estabelece a diagnose,
avaliacdo e acompanhamento do histérico ocupacional de pessoas,
familias, grupos e comunidades, pormeiodainterpretacdododesempenho
ocupacional dos papéis sociais contextualizados, sem discriminacao de
qualquer forma ou pretexto, segundo os principios do sistema de saude,
de assisténcia social, educacgdo e cultura, vigentes no Brasil8.

Ja o COFEN descreve agdes pertinentes aos Cuidados Paliativos para os profissionais
da Enfermagem em sua resolugdo n° 564/2017, que estabelece o Cédigo de Etica dos
Profissionais de Enfermagem9.

Art. 48 Prestar assisténcia de Enfermagem promovendo a qualidade
de vida a pessoa e familia no processo do nascer, viver, morrer e luto.

Paragrafo unico. Nos casos de doengas graves incuraveis e

terminais com risco iminente de morte, em consonancia com a equipe
multiprofissional, oferecer todos os cuidados paliativos disponiveis para
assegurar o conforto fisico, psiquico, social e espiritual, respeitada a
vontade da pessoa ou de seu representante legal9.

No atual Cédigo de Etica do Psic6logo10 (Resolucdo n° 010/05 do Conselho Federal
de Psicologia), no Cédigo de Etica e de Conduta do Nutricionista11 (Resolucao n° 599/2018
do Conselho Federal de Nutricdo) e no Cédigo de Etica do/a Assistente Social12 (Lei
8.662/93) nao foi encontrada abordagem especifica referente aos Cuidados Paliativos,
no entanto, os trés documentos abordam a boa pratica e a assisténcia ética em todas as
fases da vida, o que se relaciona com os Cuidados Paliativos.

Além da preocupacao dos diferentes Conselhos com a inclusdo dos Cuidados

Paliativos nos Cédigos de Etica, é possivel notar que a autonomia do paciente em final de

vida ganhou espaco, com respeito progressivo aos valores individuais.

Dentro dessa abordagem progressiva da autonomia ocorreu a publicacdo da
Resolucédo n° 1.995/2012 do CFM, que versa sobre as diretivas antecipadas de vontade,

paliativo.org.br



sendo essa manifestacdo uma forma de validar e promover a autonomia do individuo13.

Art. 1° - Definir diretivas antecipadas de vontade como o conjunto
de desejos, prévia e expressamente manifestados pelo paciente, sobre

cuidados e tratamentos que quer, ou nao, receber no momento em que
estiver incapacitado de expressar, livre e autonomamente, sua vontade13.

0 mesmo pode ser dito em relacdo a manifestacao do COFEN sobre o assunto?:

Art. 42 Respeitar o direito do exercicio da autonomia da pessoa ou de
seu representante legal na tomada de deciséo, livre e esclarecida, sobre
sua saude, seguranca, tratamento, conforto, bem-estar, realizando agdes
necessarias, de acordo com os principios éticos e legais.

Paragrafo unico. Respeitar as diretivas antecipadas da pessoa no
que concerne as decisdes sobre cuidados e tratamentos que deseja ou
nao receber no momento em que estiver incapacitado de expressar, livre e
autonomamente, suas vontades9.

Outro ganho dos Ultimos anos que merece destaque é a Resolugcédo n° 2.156/2016
do CFM, com o entendimento de que pacientes com o diagnéstico de terminalidade
podem receber cuidados apropriados fora de ambientes controlados e estar perto dos
familiares14:

Art. 10. Os critérios para alta das unidades de tratamento intensivo
(UTI) s3o:

b) Paciente para o qual tenha se esgotado todo o arsenal terapéutico
curativo/restaurativo e que possa permanecer no ambiente hospitalar fora
da UTIl de maneira digna e, se possivel, junto com sua familia14.

Na contramao desses avancos, mais recentemente, a Resolucdo n° 2232/2019
do CFM causou duvidas aos profissionais dos Cuidados Paliativos ao discorrer sobre
recusa terapéutica e direitos do paciente, sendo entendida como uma limitacdo dos atos

Art. 2° E assegurado ao paciente maior de idade, capaz, licido,
orientado e consciente, no momento da decisdo, o direito de recusa a

terapéutica proposta em tratamento eletivo, de acordo com a legislagcao
vigente.
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Paragrafo unico. 0 médico, diante darecusa terapéutica do paciente,
pode propor outro tratamento quando disponivel.

Art. 3° Em situagdes de risco relevante a saude, o médico nao deve
aceitar a recusa terapéutica de paciente menor de idade ou de adulto que
nao esteja no pleno uso de suas faculdades mentais, independentemente
de estarem representados ou assistidos por terceiros15.

A resolucao foi questionada por entidades médicas e pelo Ministério Publico e a
resposta oficial ainda esta em curso. O que se sabe é que aresolucdo nao revogou nenhuma
das determinacdes anteriores e o CFM se manifestou apenas reforcando a seguranca dos
atos profissionais.

paliativo.org.br



POLITICAS PUBLICAS 3.

0 surgimento de resolucdes éticas e técnicas sobre Cuidados Paliativos reflete o
crescimento dessa abordagem de atendimento, mas, no que tange as politicas publicas,
ainda ha disparidades.

Diferentemente dos paises em que os Cuidados Paliativos estao mais desenvolvidos,
o Brasil ndo dispunha, até novembro de 2018, de nenhuma politica que estruturasse
ou orientasse especificamente o desenvolvimento da area e mesmo na atualidade ha
diferencas quando comparados os niveis estadual e federal.

UNACON ECACON 31

Entre as poucas normas que mencionam Cuidados Paliativos estao as portarias n°
741, de 19 de dezembro de 200516, sua atualizacao, a portaria n° 140, de 27 de fevereiro
de 201417, e a portaria n° 483, de 1° de abril de 201418. A primeira define e a segunda
atualiza os critérios para atuacao das Unidades de Assisténcia de Alta Complexidade em
Oncologia (UNACON), dos Centros de Assisténcia de Alta Complexidade em Oncologia
(CACON) e dos Centros de Referéncia de Alta Complexidade em Oncologia. J4 a terceira
redefine a Rede de Atencado a Saude das Pessoas com Doencas Cronicas no ambito do
Sistema Unico de Saude (SUS) e estabelece diretrizes para a organizacao das suas linhas
de cuidado.

Os trés documentos mencionam diversas vezes o termo “paliativo” e defendem a
obrigatoriedade da oferta de Cuidados Paliativos para que um centro seja credenciado
como CACON, porém nao especificam critérios para funcionamento ou regulamentacao.
Ha somente uma mencao, na portaria de 2005, de que “os cuidados paliativos deverao
obedecer as regulamentacdes especificas do Ministério da Saude para a area”.

Espera-se que em uma futura atualizacdo das portarias sobre CACON e UNACON
sejam descritas as especificacées do que seriam servicos essenciais de Cuidados
Paliativos nos centros de oncologia.

CUIDADOS PALIATIVOS NO SUS 3.2

Sobre a descricao de Cuidados Paliativos no SUS, o Sistema de Gerenciamento da
Tabela de Procedimentos, Medicamentos e Orteses, Préteses e Materiais de sintese do SUS
(SIGTAP), utilizado como referéncia para o registro da producao das equipes ambulatoriais,
domiciliares e hospitalares, dispée de apenas dois procedimentos referentes aos
Cuidados Paliativos: 03.02.02.001-2 - Atendimentos fisioterapéutico de paciente com
cuidados paliativos19 e, mais recentemente, 0 03.01.14.001-4 - Atendimento de paciente
em cuidados paliativos20.

E relevante enfatizar que ambos s3o procedimentos de realizacdo ambulatorial ou
domiciliar, de forma que as internacdes hospitalares nado possuem registro especifico




de Cuidados Paliativos. Por conta disso, estas continuam sendo adicionadas como
procedimentos de atendimento a pacientes sob cuidados prolongados, principalmente no
caso de internacao de pacientes oncolégicos em cuidados de fim de vida (03.03.13.006-
7 - Tratamento de paciente sob Cuidados Prolongados por enfermidades oncoldgicas)21.

Outra imprecisao: a unica forma disponivel de acompanhar a producao em Cuidados
Paliativos é realizar buscas a partir do CID Z51.5, que nao engloba o tipo de atendimento
prestado pelas areas multidisciplinares e se mostra insuficiente para tracar um verdadeiro
panorama da oferta de Cuidados Paliativos no Brasil.

Houve, porém, avancos recentes relacionados ao SUS, como a Resolucao n° 41 da
Comissao Intergestores Tripartite (CIT)22, fruto de um trabalho realizado em conjunto
pela ANCP, o Ministério da Saude, o Conselho Nacional de Secretarios de Salide (CONASS),
o Conselho Nacional de Secretarias Municipais de Saide (CONASEMS), o CFM e dezenas
de profissionais e instituicées que sao liderangas nacionais e internacionais em Cuidados
Paliativos.

A determinacao foi publicada no Diario Oficial da Unido de 23 de novembro de 2018 e
dispde sobre as diretrizes para a organizagcao dos Cuidados Paliativos no ambito do SUS.
Ela estabelece que os Cuidados Paliativos deverao fazer parte dos cuidados continuados
integrados ofertados pela Rede de Atencao a Saude (RAS). Mais ainda, em consonancia
com as melhores recomendacdes mundiais, define em seu Art. 2° que:

Cuidados paliativos consistem na assisténcia promovida por uma
equipe multidisciplinar, que objetiva a melhoria da qualidade de vida do
paciente e seus familiares, diante de uma doenca que ameace a vida,

por meio da prevencéao e alivio do sofrimento, da identificacdo precoce,
avaliacdo impecavel e tratamento de dor e demais sintomas fisicos,
sociais, psicoldgicos e espirituais.

Dessa maneira, o documento estabelece que é elegivel para Cuidados Paliativos
toda pessoa afetada por uma doenca, aguda ou crdénica, que ameace a vida, a partir do
diagndstico dessa condicao.

A resolucao determina ainda que a organizacdo dos Cuidados Paliativos deve
objetivar, entre outros aspectos, a melhoria da qualidade de vida dos pacientes, o incentivo
ao trabalho em equipe multidisciplinar, o fomento a instituicao de disciplinas e conteudos
programaticos de Cuidados Paliativos no ensino de graduacao e especializacdo dos
profissionais de saude, a oferta de educacao permanente em Cuidados Paliativos para
os trabalhadores da saude no SUS, a promoc¢ao da disseminacao de informacéao sobre os
Cuidados Paliativos na sociedade, a oferta de medicamentos que promovam o controle
dos sintomas dos pacientes e o desenvolvimento de uma atencéo a saude humanizada,
baseada em evidéncias, com acesso equitativo e custo efetivo, abrangendo toda a linha



de cuidado e todos os niveis de atencdo, com énfase na atencao basica, domiciliar e
integracdo com os servigos especializados.

Aresolucao, emvigordesde a data de sua publicacao, define também que os Cuidados
Paliativos devem ser ofertados em qualquer ponto da RAS, notadamente, Atencéao Basica,
Atencao Domiciliar, Atencdo Ambulatorial, Urgéncia e Emergéncia e Atencao Hospitalar,
e que os especialistas em Cuidados Paliativos atuantes na RAS poderao ser referéncia e
potenciais matriciadores dos demais servicos da rede, podendo isso ser feito in loco ou
por tecnologias de comunicacao a distancia.

LEIS FEDERAIS E ESTADUAIS 3.3

Se na Resolucao n° 41 houve consenso nas esferas federal, estadual e municipal, o
mesmo nao pode ser dito em relacao a demais normas.

Até o momento, ndo ha um projeto nacional regulamentando os Cuidados Paliativos
ou cuidados de fim de vida. O que a lei prevé, em ambito federal, € o que esta expresso
nos artigos 1° e 5° da Constituicao de 198823, que reconhecem a dignidade e a autonomia
privada, proibindo o tratamento desumano:

Art.1° ARepublica Federativa do Brasil, formada pela unido indissolavel
dos Estados e Municipios e do Distrito Federal, constitui-se em Estado
Democratico de Direito e tem como fundamentos:

| - a soberania;

Il - a cidadania;

Ill - a dignidade da pessoa humana;

IV - os valores sociais do trabalho e da livre iniciativa;
V - o pluralismo politico.

Paragrafo unico. Todo o poder emana do povo, que o exerce por meio
de representantes eleitos ou diretamente, nos termos desta Constituicao.

(.

Art. 5° Todos séao iguais perante a lei, sem distincao de qualquer
natureza, garantindo-se aos brasileiros e aos estrangeiros residentes no
Pais a inviolabilidade do direito a vida, a liberdade, a igualdade, a seguranca
e a propriedade, nos termos seguintes:

| - homens e mulheres sdo iguais em direitos e obrigacées, nos termos
desta Constituicao;

Il - ninguém serd obrigado a fazer ou deixar de fazer alguma coisa
sendo em virtude de lei;

[l - ninguém sera submetido a tortura nem a tratamento desumano
ou degradante; (...)
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Significa dizer que a Lei Maior do Brasil reconhece o direito a autonomia e a vida e
que esta seja digna. Assim, obrigar uma pessoa a se submeter a um tratamento que ela
nao deseja quando este nao tera funcao de Ihe devolver uma vida plena é degradante22.

Ainda em ambito federal, existe um Projeto de Lei24 relacionado ao assunto
tramitandono Senado. Trata-se do PLS149/2018, que dispbe sobre as diretivas antecipadas
de vontade e defende que “toda pessoa maior e capaz tem o direito de declarar, de forma
antecipada, a sua vontade de receber ou nado receber determinados tratamentos médicos
em época futura”.

Apesar da auséncia de regulacao nacional, nota-se o surgimento de leis nas
esferas estaduais. Em 17 de marco de 1999, o governador do Estado de Sao Paulo, Mario
Covas, promulgou a Lei n° 10.241, de autoria do deputado Roberto Gouveia, que “dispbe
sobre os direitos dos usuarios dos servicos e das acdes de saude no Estado e da outras
providéncias”25. Foia primeira lei que apresentou disposicdes sobre o assunto, permitindo
ao paciente “recusar tratamentos dolorosos ou extraordinarios para tentar prolongar a
vida” (XXIII) e “optar pelo local de morte” (XXIV).

Ao instituir, com clareza, que o paciente tem o direito de recusar tratamentos
dolorosos ou extraordinarios para prolongar a vida e que tem, ainda, o direito de optar pelo
local da morte, a lei oferece respaldo aos médicos que acreditam que a nao introducao ou
ainterrupcao de medidas para o prolongamento da vida é a conduta ética a ser adotada26
em alguns pacientes terminais, com a concordancia dos mesmos ou de quem responda
por eles.

Outros avancos regulatérios foram a criagdo de Politicas Estaduais, como a Politica
Estadual de Cuidados Paliativos no Rio Grande do Sul27, instituida pela Lei Estadual n°
15.277, promulgada em 31de janeiro de 2019, e a criacao do Programa Estadual de Cuidados
Paliativos do Estado do Rio de Janeiro por meio da Lei n° 8425, de 1° de julho de 201928.

Ha, assim, diferentes iniciativas em vigor em alguns estados, porém a auséncia de
uma regulamentacao federal limita a expansao da oferta do mesmo nivel de atendimento
em Cuidados Paliativos a todos os brasileiros.



Com o avanco cientifico e tecnolégico das ultimas décadas, houve uma diminuicao
importante da mortalidade infantil. Essa reducao, contudo, foi acompanhada pelo
crescimento significativo do numero de criancas com patologias graves e incuraveis e,
atualmente, estima-se que 7 milhdes de criancas em todo o mundo poderiam se beneficiar
de servicos de Cuidados Paliativos Pediatricos29.

Essa area de atuacao, que tem como marco novembro de 1982, quando foi fundado
no Reino Unido o primeiro hospice pediatrico, batizado de Helen House30, é ainda bastante
recente no Brasil e reine desafios especificos.

Para contextualizar a complexidade do campo, deve-se relembrar que, na sociedade
atual, a morte ja ndo é mais vista como um evento inerente a vida, sendo, portanto, muito
delicado lidar com a possibilidade da morte de uma criancga, especialmente para a familia.

Ao mesmo tempo, os Cuidados Paliativos nessa faixa etaria abrangem uma gama
enorme de patologias, incluindo desde doencas genéticas raras até cancer em estagio
avancado. Além disso, as questdes éticas, tanto no tocante as decisbes quanto a
comunicacao, sao dificeis e trabalhosas por envolverem a autonomia de pacientes
menores de idade.

Questdes técnicas como o uso de farmacos especificos, que podem ainda nao
estar liberados para a faixa etaria infantil, também podem dificultar e limitar o manejo de
determinados sintomas, o que demanda plano de cuidados singulares.

Por fim, o préprio desenvolvimento fisico dos pacientes pode influenciar a doenca e
seu manejo, assim como a resposta farmacocinética a determinados tratamentos, o que
exige um acompanhamento criterioso31,32.

Tais especificidades geram a necessidade de cuidados completos e profissionais
qualificados e, aos poucos, nota-se que 0s servicos estdo avancando para equipes
multidisciplinares e interdisciplinares com capacitacao especifica na faixa etaria infantil,
contando com pediatra4.

Essa mudanca é influenciada pela aceitacdo crescente de que os Cuidados
Paliativos sdo um problema de saude publica, com estratégias de integracado maiores, e a
tendéncia é que cada vez mais profissionais de saude e areas correlatas se qualifiquem no
atendimento a criancas para que possa ser oferecido cuidado integral, holistico e digno a
esses pacientes.



Em 2019, foi elaborado um questionario eletrénico que permitiu a coleta de dados no
periodo de 1° de julho a 15 de setembro. Foram convidados a respondé-lo todos os servicos de
Cuidados Paliativos do territério brasileiro. Para isso, houve divulgacao no site institucional da
ANCP, no e-mail informativo mensal da Academia e nas redes sociais da entidade (Facebook,
Instagram e YouTube). O link para o questionario também foi encaminhado para grupos no
WhatsApp relacionados aos Cuidados Paliativos.

O instrumento de coleta estava disponivel em plataforma eletronica, sendo de
acesso livre. Solicitava-se que o responsavel pelo servico respondesse as questdes - todas
obrigatdrias de forma a evitar campos em branco - e que na auséncia de resposta o campo
fosse preenchido com o numeral zero.

Quando a coleta de dados foi encerrada, avaliou-se a planilha eletrénica para conferéncia
e normalizacao. As entradas multiplas foram excluidas e permaneceu a entrada mais recente.
No caso de entradas multiplas com respostas diferentes, o responsavel pelo preenchimento
foi contatado para que decidisse pelas informacdes mais adequadas. O periodo para contato
e alteracao pelos responsaveis foi de 15 de setembro a 15 de outubro de 2019.

Os dados receberam tratamento estatistico e sdo apresentados a seguir, na secao
Resultados.



RESULTADOS 6.

Sao apresentados a seguir, por categorias e posteriormente por estados, os dados
referentes aos servigcos de Cuidados Paliativos existentes no pais.

CADASTRO DE SERVICOS NOVOS E ATUALIZACAO DE DADOS 6.1

Sao0 101 servigcos novos (52,9%) e 90 atualizacdes de cadastro junto a ANCP (471%).
totalizando 191 entradas, um aumento de quase 8% na comparacao com o total registrado
Nno ano passado.

Cadastro de servicos
2018 e 2019
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O maior numero de novos servicos de Cuidados Paliativos esta localizado no Sudeste e
o Norte possui 0 menor cadastro. Com relacao aos servicos que ja existiam e recadastraram
suas informacdes, novamente a maioria esta localizada no Sudeste e a regidao Norte figura
com menos cadastros.

Em termos de data de abertura, a década de 80 aparece com dois servicos (1986 e
1989), os anos 90 somam cinco e os anos 2000 tém a instalacdo de 21. O inicio da década de
2010 registra sete aberturas e, a partir de 2012, ha um crescimento acelerado, com 32 novos
servicos em 2019.

Inicio das atividades
dos servigos
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E importante ressaltar aqui que servicos cadastrados como novos neste levantamento
podem ja ter sido contabilizados em 2018. Isso é possivel porque os responsaveis pelo
cadastro podem ter ignorado essas informacdes e preenchido o questionario de 2019 como
um Novo servigo, ndo como atualizagao.

6.2 DISTRIBUICAO DE SERVICOS POR REGIAO
Aregido Sudeste € a que conta com o maior niumero de servicos. Em seguida aparece

aregiao Sul.

Mapeamento dos servicos SE.0%
de Cuidado Paliativo no Brasil
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Considerando os estados isoladamente, Sdo Paulo aparece na primeira posicao, seguido
por Minas Gerais, Parana, Rio Grande do Sul e Rio de Janeiro.

Nuamero de servigos
por Estado
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NUMERO DE LEITOS DE CUIDADOS PALIATIVOS POR ESTADO 6.3

O pais possui 789 leitos de Cuidados Paliativos, distribuidos da seguinte forma:

NORDESTE SUDESTE suL

Assim, os estados da regido Norte, que concentram 8,77% da populacéao brasileira,
segundo o IBGE33, respondem por apenas 2,92% dos leitos, enquanto o Sudeste, onde vivem
42,05% dos brasileiros, reune 58,05%.

Numero de leitos
por Regiao
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Além da distribuicao desigual pelo Brasil, € possivel observar, de forma geral, a pequena
quantidade de leitos a disposicao dos moradores de todas as regides: a regido Norte aparece
com 0,00125 leito por mil habitantes, seguida pelo Nordeste com 0,00210 e pelo Sul com
0,00340. O Sudeste tem 0,00518 e o Centro-Oeste possui 0,00528.



6.4 ATENDIMENTO PARTICULAR/SUS

Nota-se a predominancia do atendimento publico: 96 servigos sdo publicos (50%), 69
(36%) pertencem a iniciativa privada e 26 (14%) oferecem tanto atendimento em Cuidados
Paliativos pelo SUS quanto de forma particular.

Trata-se de um indicio importante considerando que, de acordo com o ultimo
levantamento divulgado pela Agéncia Nacional de Saude Suplementar (ANS)34, em setembro
de 2019, 47105.097 brasileiros (22,4%) eram beneficidrios de planos privados de assisténcia
médica. Temos, assim, mais de 163 milhdes de brasileiros que dependem do oferecimento de
cuidados via SUS ou da capacidade de arcar com os custos de atendimento.

Considerando a populacao de 210,1 milhdes de habitantes, verifica-se que ha, em média,
um servico de Cuidados Paliativos para cada 1,1 milhdo de habitantes, sendo essa proporcao
de um servico para cada 1,33 milhao de usuarios do SUS e de aproximadamente um servico
para cada 496 mil usuarios do sistema de saude suplementar. Essa diferenca devera ser
acompanhada anualmente para avaliar a evolugcao dos Cuidados Paliativos nesses modelos
de atendimento a populacao.

Como referéncia, a Associagao Europeia de Cuidados Paliativos recomenda dois servigos
especializados de Cuidados Paliativos a cada 100.000 habitantes (1 equipe de assisténcia
domiciliar e 1 equipe de nivel hospitalar).

Servigos Pubicos e Privados
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ATENDIMENTOS DE PACIENTES NOVOS POR MES 6.5

Apesar de o Sul ter menos servigcos de Cuidados Paliativos do que o Sudeste, ele
possui maior nimero de atendimentos novos por més: sdo 43,5 pacientes/més contra 41,2.

Atendimento pacientes
novos por mes

Centro-Dosto 20.8

w,

43,5 Sul

frmth

Observa-se por esses dados o elevado niumero de novos atendimentos realizados
pelos servigcos, demonstrando a alta demanda e produtividade dos servigos de Cuidados
Paliativos em todas as regides.

ATENDIMENTO EM NiVEL PRIMARIO, 6.6
SECUNDARIO E TERCIARIO

Na Analise Situacional divulgada em 20182, a ANCP propde recomendacdes para a
estruturacéo de programas de Cuidados Paliativos no Brasil. A proposta, embasada nas
diretrizes da OMS, engloba trés niveis: Abordagem de Cuidados Paliativos, Cuidado Paliativo
Geral e Equipes de Cuidados Paliativos Especializados.

No 1° nivel, ha a integracado de métodos e procedimentos de Cuidados Paliativos em
ambientes nao especializados, com a incorporacao de técnicas da area, como protocolos
de boas praticas para avaliacdo e manejo de sintomas, a rotina do cuidado em todos os
niveis de atencao. Nesse patamar, ndo é necessaria uma equipe especifica e casos mais
complexos podem ser direcionados para profissionais do nivel 2 ou 3.

0 2° nivel compreende profissionais que nao tém os Cuidados Paliativos como foco
principal de seu trabalho, mas que utilizam conhecimentos, habilidades e competéncias de
nivel intermediario em Cuidados Paliativos integrados a sua pratica profissional.

Ja no 3° nivel as equipes tém como principal atividade a prestacao, educacao e o
desenvolvimento de Cuidados Paliativos. Elas geralmente cuidam de doentes com
necessidades complexas e “tém um papel ndo sé assistencial, mas também de apoiar
e capacitar outros profissionais, de desenvolvimento e implantacdo de projetos, de



desenvolvimento de novos conhecimentos e, acima de tudo, de mudanga da cultura de CP
no sistema de saude”2.

Essas equipes de 3° nivel sdo subdivididas em 3 subcategorias, de acordo com sua
estrutura e dinamica de trabalho2:

EQUIPE DE CUIDADOS PALIATIVOS ESPECIALIZADOS DEGRAU |

As jornadas de trabalho sdo dedicadas especificamente aos Cuidados Paliativos;

+Os coordenadores tém, no minimo, um treinamento especializado de 3 meses em CP;

A equipe presta assisténcia em pelo menos um dos quatro regimes de atendimento
(ambulatorial, internacdo hospitalar, atendimento domiciliar e internacdo em unidade

especializada em CP/hospice);

+0 servico dispde de espaco fisico para sediar suas atividades;

A equipe pode orientar profissionais ou receber pacientes do nivel 1 ou 2, estd
permanentemente em processo de educacao na area de CP e monitora indicadores gerenciais
de qualidade e seguranca;

A equipe promove treinamento junto a profissionais da prépria instituicdo para atendimento
nos niveis 1e 2;

+Equipe minima: médico e enfermeiro. Demais profissionais necessarios a prestacdao dos
cuidados nas diferentes dimensdes do sofrimento fisico, emocional, social ou espiritual estao
disponiveis e podem ser acionados conforme a necessidade.

EQUIPE DE CUIDADOS PALIATIVOS ESPECIALIZADOS DE GRAU I

+S30 equipes multidisciplinares completas e capacitadas que atuam especificamente com
Cuidados Paliativos, atendendo de forma integral o paciente e seus familiares;

+0(a) coordenador(a) médico(a) tem ao menos especializacdo em Cuidados Paliativos (360h),
enquanto coordenadores das outras areas da saude tém ao menos curso de aperfeicoamento
em Cuidados Paliativos;

-0 paciente sob cuidados da equipe pode receber assisténcia nos quatro regimes de
atendimento;

-0 servico dispde de espaco fisico para sediar suas atividades.




EQUIPE DE CUIDADOS PALIATIVOS ESPECIALIZADOS DE GRAU Il

-Sao equipes de referéncia, multidisciplinares e capacitadas que atendem de forma integral

o paciente e seus familiares;

-As equipes atendem e orientam situacdes de elevada exigéncia e complexidade em Cuidados
Paliativos;

-As equipes estao integradas a toda Rede de Assisténcia a Saude, com integragcao necessaria
a atencéao primaria e domiciliar;

+0(a) coordenador(a) médico(a) tem ao menos titulo de area de atuacdo em Cuidados
Paliativos, enquanto coordenadores ndo médicos tém ao menos aperfeicoamento em
Cuidados Paliativos;

-0Os membros atuam em programas estruturados e regulares de educacéao especializada e
capacitacdo em CP com abrangéncia regional ou nacional e/ou participam de programas
regulares de pesquisa em CP.

No caso dos 191 servicos contabilizados em 2019, o levantamento indica que prevalecem
no pais as equipes de grau l e lll:

Atendimento em nivel
primario, secundario e terciario por servico
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PRESENCA DE PROFISSIONAIS ESPECjFICOS: 6.7
MEDICOS, ENFERMEIROS E PSICOLOGOS

Em 21 servicos (11%) ndo ha médicos exclusivos; em 57 (30%) ha apenas um profissional
fixo com formacdo em Medicina e em 41 (21%) ha dois profissionais da area. Poucos sdo os
servicos que contam com 6 ou mais médicos: 6 (4 servicos), 7 (1 servico), 8 (6 servicos), 9 (2
servicos), 10 (2 servicos), 12 (1 servigo), 14 (1 servico).

Os dados mostram ainda que parte consideravel dos servicos ndo tem enfermeiros
dedicados apenas aos Cuidados Paliativos e a maioria das equipes dispde de apenas um
ou dois profissionais fixos formados em Enfermagem: 0 (54 servicos), 1 (79 servicos), 2 (25



servicos), 3 (5 servicos), 4 (9 servicos), 5 a 9 (12 servicos), 10 ou mais enfermeiros (7 servicos).
Nota-se também que 33% dos servicos de Cuidados Paliativos ndo possuem psicélogos
com dedicacao exclusiva, 53% tém um profissional da area e 14% contam com dois ou mais
psicologos.
Em conjunto, esses indices indicam defasagem na composicdo de equipes
multidisciplinares, tdo importantes para o funcionamento adequado dos servicos, e a
necessidade de reflexdo sobre formas de garantir grupos mais completos e diversificados.

Profissionais especificos:
medicos, enfermeiros e psicdlogos por servigo
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6.8 FUNCIONAMENTO EXCLUSIVAMENTE EM HOSPITAL
EN°DELEITOS

Dos 191 servicos, 12 funcionam exclusivamente em hospitais e a capacidade de
atendimento é bastante variavel, englobando de 4 a 70 leitos: 4 leitos (1 servico), 6 (2), ? (2).
10 (4). 37 (1). 40 (1) e 70 (1).

Presenca de servigos de Cuidados Paliativos
em Hospitais Brasileiros
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PERFIL DE ATENDIMENTO 6.9

A grande maioria dos servicos (82,7%) realiza interconsultas, garantindo o atendimento
de pacientes de outros setores que tenham necessidade de Cuidados Paliativos, e cerca de
60% dos servigos contam com ambulatério, possibilitando que pacientes que ndo necessitam
de internagcado tenham acompanhamento na prépria unidade.
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SERVICOS DE ONCOLOGIA 6.10

Dos 191servigos, 178 forneceram informacdes sobre atendimento em oncologia. Desses,
81 (45,5%) tém 70% ou mais de pacientes oncoldgicos, sendo por isso aqui considerados
como servigcos de oncologia.

Esses servigcos sao mais antigos do que os servigcos de Cuidados Paliativos em geral -
vale lembrar que o nascimento da area esta relacionado com o atendimento de pacientes com
cancer - e estdo assim distribuidos: 38 atendem via SUS (47%). 26 focam em atendimento
particular (32%) e 17 (21%) sdo mistos.

Perfil de Atendimento Oncologia
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No tocante ao nivel de atendimento, os servicos de oncologia estdo organizados da
seguinte forma: 23 (28,4%) sdo de Grau |, 26 (32,1%) sado de Grau |l e 32 (39,5%) sdo de Grau
[ll. No caso dos servicos com menos de 70% de atendimentos em oncologia, esses numeros
sdo respectivamente 38 (39.2%), 26 (26.8%) e 33 (34%). H4, assim, proporcionalmente maior
especializacao nos servigcos oncoldgicos.

Perfil de Atendimento Oncologia
em nivel primario, secundario e terciario
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Tanto servigos oncoldgicos quanto gerais possuem médicos atuantes e nota-se maior
presenca de enfermeiros nos servigcos de oncologia. Estes também costumam contar mais
com ambulatérios.

Seguindo com essa diferenciacado, 95% dos servigos oncoldgicos relataram nao ter
dificuldade de acesso a opioides. Ainda assim, apenas 55 (67.9%) tém um protocolo para o
tratamento da dor dos pacientes.

Com relacao a educacao, 30 servicos informaram que se envolvem com a graduacao,
52 com residéncia médica e 17 com pds-graduacao lato sensu. Todos realizam pesquisa e 24
publicaram algum material ao longo de 2018.



OFERTA DE CUIDADOS PALIATIVOS PEDIATRICOS 6.11

A oferta de Cuidados Paliativos em pediatria ainda ndo é uma realidade nacional e
apenas 40,3% dos servicos tém essa qualificacao.

Atendimento de pediatria
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Os dados apontam ainda que a maior parte dos atendimentos em pediatria esta
concentrada na regiao Sudeste, com destaque para o estado de Sao Paulo.

Servigos que atendem Pediatria por Estado
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Para melhor entendimento dos servicos que atendem pacientes pediatricos, entre os
proximos passos estao estratificar se estes contam com pediatra e equipe multidisciplinarcom
treinamento especifico para a faixa etaria infantil, avaliando também se esses profissionais
e servicos se dedicam exclusivamente aos Cuidados Paliativos Pediatricos. Um outro ponto
a ser analisado é se existem ambulatérios e/ou equipes de cuidados de transicio, ou seja,
gue acompanhem, de forma integrada, adolescentes que serao futuramente assistidos pela
equipe de Cuidados Paliativos Adulto.




6.12 ACESSO A OPIOIDES E EXISTENCIA DE
PROTOCOLO DE DOR

A grande maioria dos servigos nao tem dificuldade no acesso a opioides, mas preocupa
quase 8% deles terem empecilhos relacionados as substancias, uma vez que essas sao de
suma importancia para o tratamento adequado da dor e alivio do sofrimento.

De acordo com o Relatério da Comissdao Lancet sobre Acesso Global a Cuidados
Paliativos e Alivio da Dor35, qualquer paciente com dor moderada a intensa ou com dispneia
em fase final de vida deve ter acesso a morfina disponivel na liberacao imediata oral e na
preparacao injetavel. Os governos devem garantir ainda o acesso e a disponibilidade de
medicamentos sob formas opioides mais complexas e caras, como morfina de liberacao
modificada, fentanil ou oxicodona, como propde a OMS36.

Também chama a atencao o fato de que 77 servigos nao contam com protocolo de dor,
ou seja, 40,3% dos servigcos nao tém diretrizes estabelecidas para nortear a pratica clinica.
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6.13 ENVOLVIMENTO COM GRADUAGAO, i
POS-GRADUACGAO E SERVICOS DE RESIDENCIA

Apesar do envolvimento com programas de residéncia (médica ou multidisciplinar) ja
ser uma realidade em mais da metade dos servigos de Cuidados Paliativos no Brasil, a maioria
dos servicos nao apresentou vinculos estabelecidos com cursos de graduacao e somente
19,9% tém envolvimento com programas de pés-graduacao.

Esse é um dado que requer atencao e esforcos diante da necessidade de formacao de
profissionais com entendimento dos principios dos Cuidados Paliativos, conteudo que pode
ser abordado em diferentes momentos da formacao e da grade curricular de graduacao, pos
e educacao continuada.



O maior relacionamento entre teoria e pratica desde os primeiros anos de formacao
poderia contribuir para o desenvolvimento de profissionais com visdo ampliada e o melhor
atendimento em Cuidados Paliativos no futuro, dai a importancia de se buscar aumentar
esse envolvimento.

Envolvimento com modalidades de Educacgao
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REALIZACAO DE PESQUISAEM 6.14
CUIDADOS PALIATIVOS

Ainda no tocante a area académica, 87 dos 191 servicos mapeados informaram que
realizaram algum tipo de pesquisa em Cuidados Paliativos, atividade importante para manter
a equipe atualizada e fomentar o avango da area. Nao foram avaliados neste momento o tipo
de pesquisa desenvolvida, as publicacdes e o impacto da producao académica realizada no
territério nacional.

Envolvimento com Pesquisa
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6.15 COMPARACAO DOS DADOS DE 2018 E 2019
Os resultados obtidos com a coleta de dados em 2018 e 2019 podem ser observados e
comparados na Tabela 1.

TABELA1 Comparacao dos dados dos servicos cadastrados na Academia Nacional
de Cuidados Paliativos entre 2018 e 2019

" . ADASTRADC 2018 2019
REGIAD n % n %
CENTRO-OESTE ] 5 20 | 10.4
NORTE B 3 7 57
MOROESTE 36 20 26 1537
SUDESTE 103 58 105 55
SLL 25 14 33 7.2
TOTAL 177 100 11 | 100

e | wow
ANOS n % n %
2 = - 32 b
204 - 2078 40 23 75 9.7
201 - 2015 a9 28 53 237
2004 - 2010 23 13 16 B4
2000 - 2005 12 8 4.2
15999 U ANTERIDR 7 4 7 3.7
HAC INFORMADO 46 25 o o
TOTAL 177 100 1% 100

] ] 2018 2019
n 1 n %
ATUALIZACAD -— =+ 20 471
HOVOS - - 01 | 529
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TABELA1

ORMACAD DO COORD ADOR 2018 20109
[y E n %
MEDICINA = - 74 | 911
ENFERMAGEM i i g 4.2
PRICOLOGIA - == 5 b
FISIOTERARLA o — 2 1.0
FOMOALDIOLOGL, - - ki | 0.5
SERVICOS SOCIAIS - - 1 0.5
GUIP 2018 2019
n ] n %
SERVICOS OUE POSSUCM PAOFISSIONAIS CONTRATADOS - - 150 | 785
ESPECIFICAMENTE PARA TP
HUMERD MEDIO DE MEDICOS - - 2.6
HUMERD MEDIQ OF ENFERMEIRDS - - 19
MUMERD MEQID OE PSICOLOG0S - —_— 0.9
HUMERD MEZDIO DE SERVICD SOCIAL - - 0.6
i BRAFEqnln £ ]
n %

CLIDADD PALIATY D ESPECLALEFADC DF GRALN

Al MEMDS O CODRDEMADDE M EQLSPE PSS THZMAMENTD
ESPECIALIZALD MIMIMD DE 3 MESES. DEMAIS MEMAROS D4 EQUIPE &8 35.6
LM THEIMNAMEMNTL A0 MERDS RASID

CUNDADD PALLETY D ESPECIALEEADC DE GRAL [:

A0 MEMIS LI MEDICO DA FOUIPE COM CURSD 0OF ESPEGIALIFACED
CM CF [Z&0H) E UM HAD MEDICC COM CURS0 OC APERFE OAMENTO. 55 28,8
DEMAIS MEMBREOE DA EOQUIPE COM TREIKAMENTD AJ MENOS BASICO

CUIDALG PALLATIVG ESPECLALIZALD DE GRAU Il

A0 MEMDS UM MEDNKCO DA EQUIPE COM TITULD DE AREA DE ATJACAD :
EM CP E UM MAC MEDICG COM CURSO DE APERFEICOAMENTO, DEMAIS &8 35.6
MEFMARS (14 FQUIFE UM TREISOMERNTO 80 MERDS |h'|—H""|H:-";||-! ]
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TABELA1

CARACTERISTICAS DE FUNCIONAMENTD

DADOS
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Fonte: Academia Nacional de Cuidados Paliativos
Dados coletados entre julho e setembro de 2018 e julho e setembro de 2019
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RESULTADOS POR ESTADO 6.16

Estao listados a seguir os resultados referentes as unidades federativas com maior
numero de servigos de Cuidados Paliativos.

RESULTADO BA

Bahia
Idade Média dos servicos: 3,08 anos

PARTICIPAGAD MACIONAL PERFIL ASSISTENCIAL DO SERVICO

PERFIL EDUCACIONAL

PARTICIPAGAD ESTADUAL

oo,  tawn c




CE RESULTADO

Ceara
Idade Média dos servicos: 4,79 anos

PARTICIPACAD NACIONAL PERFIL ASSISTENCIAL DO SERVIGO

3

FERFIL EDUCACIMIMNAL

PARTICIPAGAD ESTADUAL

Leet e, ‘ PRIVADO .
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RESULTADO DF

Distrito Federal
Idade Média dos servigos: 8,12 anos

PARTICIPAGAD NACIONAL FERFIL ASSISTENCLIAL DO SERVIGO

Casos novos por mes
Ambulataria

Interconsulta

Ll

Acesso aopioides

Protocolo de dor

PERFIL EDUCACIONAL

Graduacio
Residancia @
Pesguisa

PARTICIPAGAD ESTADUAL

PRIVADO @

%
a
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= = __E*".,bl PUBLICO E PRIVADD ;“"’”:
. o/




ES RESULTADO

Espirito Santo
Idade Média dos servicos: 2,76 anos

PARTICIPAGAD NACIONAL PERFIL ASSISTENCIAL DO SERVICO

a2%

Frotocolo de dor

FERFIL EDUFCAC] Oinus L

Residancia 0%

Oraduacio




RESULTADO MG

Minas Gerais
Idade Média dos servigos: 4,03 anos

PARTICIPACAD NACIONAL PERFIL ASBISTENCIAL DO SERVICD

PERFIL EDUCACIOMAL

PARTICIPAGAD ESTADUAL
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PR RESULTADO

Parana
Idade Média dos servicos: 6,24 anos

PARTICIPAGAD NACIONAL PERFIL ASSISTENCIAL DO SERVICO

Casos Novos por meés

|

Ambulatoria

Intercensulta

Acesso a oploides

Il

Protocolo de dor 4.3%
FERFIL EDUCACIGNAL

Oraduacho

Rasldancia

Pesquisa

Ul

PARTICIPACAD ESTADUAL

PRIVADO @
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RESULTADO RJ

Rio de Janeiro
Idade Média dos servicos: 3,38 anos

PARTICIPAGAD NACIONAL PERFIL ASSISTENCIAL DO SERVICO

Casos Novos por mes

Ambulatoria

Interconsulta

Acesso a oploides

Ll

Frotocolo de dor

FPERFIL EDUCACIOMAL

Graduacio

L

Resldiancia

&

Pasquisa

L

PARTICIPACAD ESTADUAL

. ® 0 PRIVADO
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RS RESULTADO

Rio Grande do Sul
Idade Média dos servigos: 7,35 anos

PARTICIPAGCAD NACIONAL PERFIL ASSISTENCIAL DO SERVIGO

Casos novos por més

Ambulatorio

Interconsulta

Acesso aoploidas

I

2

Protocolo de dor [
FERFIL EDLUCECICMNAL

Graduacao

Residancia

Pesquisa

I

PARTICIPACAO ESTADUAL

L PRIVADO %




RESULTADO SC

Santa Catarina
Idade Média dos servicos: 7,01 anos

PARTICIPAGAO NACIONAL PERFIL ASSISTENCIAL DO SERVICO

Ambulatério

Interconsulta

Acesso a oploldes

Pratocolo de dor

FPERFIL EDUCACIOMNAL

Graduacao

|

[ 1]
el
@

Residéncia

Pesquisa

|

PARTICIPACAD ESTADUAL

PRIVADO @
L]

s
L * .

)
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SP RESULTADO

Sao Paulo
Idade Média dos servigos: 5,19 anos

PARTICIPAGAD NACIONAL PERFIL ASSISTENCIAL DO SERVIGD

PERFIL EDUCACIONAL

Resldéncia

PARTICIPACAD ESTADUAL
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Emtodoomundo, as estimativas das necessidades de Cuidados Paliativos sdo estudadas
com preocupacao. A populacado global estd envelhecendo, o que gera uma prevaléncia
crescente de doencas nao transmissiveis e a persisténcia de outras doencas crdnicas e
infecciosas. Estima-se que essa populacao necessitada de Cuidados Paliativos aumentara
significativamente no futuro e o Brasil ndo foge a esse quadro mundial.

Como mostram os dados apresentados neste Atlas, houve uma expansao dos Cuidados
Paliativos no pais. Nesse crescimento, destaca-se o aumento de hospices e o grande salto
no atendimento pediatrico, que quase dobrou quando comparado com o levantamento de
2018. Essas altas mostram o aumento da capacidade de atendimento de diferentes publicos
e o interesse pela atencao especializada, conquistas de muitos anos de trabalho.

Por outro lado, grandes gargalos apontados no passado persistem como problemas a
espera de solucao. Um deles é aumentar a dispersao dos servicos, ainda muito concentrados
na regidao Sudeste. A ampliacdo de servicos de Cuidados Paliativos estd associada ao
desenvolvimento de politicas de saude adequadas para pacientes com doencas em fase
avancada e em final de vida, com maior uso de medicamentos essenciais para Cuidados
Paliativos e com uma melhor preparacao dos profissionais e da sociedade

Outro desafio é diversificar os niveis de atendimento. Embora saiba-se que a atencao
primaria pode ser a estratégia de menor custo e maior impacto na saide de uma populagao,
0 mapa mostra que, assim como em outros campos, a oferta de Cuidados Paliativos no pais
esta centrada em hospitais, especialmente hospitais de alta complexidade.

E importante ressaltar aqui que os Cuidados Paliativos devem ser fornecidos em todos
os niveis de atendimento. A deteccao precoce de pacientes que necessitam de Cuidados
Paliativos deve ser realizada nos servicos de atencao primaria da comunidade, também
responsaveis pelos atendimentos iniciais. Se a situacao se complicar ao longo da trajetéria
da doenca, entram em cena equipes especializadas e recursos avancados, tanto para o alivio
da dor e de outros sintomas quanto em situacdes de falta de apoio familiar e social adequado.

Observa-se porém que mesmo na realidade hospitalar a oferta de Cuidados Paliativos
€ muito limitada, podendo ser considerada uma excecao no sistema de saude brasileiro.
Considerando-se que o pais apresenta pelo menos 2.500 hospitais com mais de 50 leitos,
somente 5% deles disponibilizam uma equipe de Cuidados Paliativos. Para efeito de
comparagao, em um levantamento de 2016 sobre o numero de equipes nos Estados Unidos,
o Center for Advanced Palliative Care encontrou 1.831 equipes, cobrindo mais de 90% dos
hospitais norte-americanos com mais de 50 leitos37.

Outro problema revelado pelo levantamento é a dificuldade que alguns servigcos tém de
acesso a opioides, fundamentais no tratamento da dor. A ANCP anunciou no ano passado
seu apoio a proposta da OMS, segundo a qual paises devem criar listas de medicamentos
essenciais para Cuidados Paliativos e investir para garantir o amplo acesso a analgésicos, de
forma a superar barreiras normativas e restricdes de acesso, e reafirma essa visao.



Também merece atencao o total de servicos que nao dispéem de médicos, enfermeiros
e psicologos exclusivos. Perde-se assim a possibilidade de acolher os casos mais sensiveis e
de contar com equipes dedicadas, capazes de estabelecer melhores vinculos com pacientes
e familiares.

Ha ainda um distanciamento dos servicos de Cuidados Paliativos dos cursos de
graduacao e pds-graduacao da area da saude, o que dificulta a formacao de profissionais.
Para a ANCP, os Cuidados Paliativos precisam ser ensinados de forma sistematica nos dois
niveis de ensino, do contrario, ndo serdo oferecidos com qualidade a todos que necessitam.

Expostos esses pontos, fica claro que ainda ha um longo trajeto a percorrer e que
trilha-lo depende de multiplos agentes, entre eles o governo. A Resolucao n°® 41 da Comissao
Intergestores Tripartite (CIT) abre caminho, mas sdo necessaérias portarias que estabelecam
estratégias de gestdo para atender os objetivos que ela prevé. Faltam, por exemplo,
especificacdes quanto a estruturacdo dos servicos, como estes devem ser monitorados e
financiados.

Além disso, é necessario aprofundar o conhecimento que a sociedade possui sobre
os Cuidados Paliativos e o final de vida, ja que a morte persiste como assunto delicado e
relacionado ao sofrimento. H4 um comportamento de evitar o tema, o que faz com que as
conversas sobre ele ocorram, na sua maioria, quando ha um membro da familia enfrentando
a situacao, e nao de forma estruturada.

Nao se permite no Brasil abreviar a vida de uma pessoa, seja qual for a intencao, e as
conversas sobre morte assistida (suicidio e eutandasia) sao incipientes, carecem de reflexao
e de bases legais para a pratica. Parte dos profissionais compreende que seria necessario
ampliar a assisténcia paliativa adequada para se tomar esse tipo de decisdo e outros afirmam
que permitir decisdes sobre a propria morte seria a expressao maxima da autonomia.

A legislacao atual reflete o estagio de discussao de nossa sociedade sobre os cuidados
a pessoas que lidam com doencas que ameacem a vida e espelha os valores e principios
morais nela prevalentes, porém nem sempre € levada em consideracao. Por lei, praticas
caracterizadas como distanasia nao deveriam ocorrer, mas elas continuam, muitas vezes por
receio dos profissionais de saude de estarem infringindo normas legais, cometendo omissao
de socorro ou eutanasia, resultando em acdes que causam dor e sofrimento indevidos as
pessoas e as familias.

Observa-se assim um descompasso quanto aos Cuidados Paliativos no Brasil. Faltam
bases legais e as que existem ainda ndo sao plenamente seguidas. Falta discussao e, quando
ela ocorre, vem geralmente diante da terminalidade. Faltam investimentos em servicos
e educacao para que todos que necessitam possam ser atendidos. Faltava informacao
atualizada. Esta nao falta mais.



E gratificante ver que os Cuidados Paliativos continuam a aumentar sua presenca,
apesar da constante variacao em nosso pais, através de profissionais de saude e liderancgas
politicas que reconhecem cada vez mais sua importancia para todos os brasileiros.

Alguns desafios, contudo, se impdem a esse processo de expansao, principalmente
no tocante a formacéo profissional e a educagao continuada. Ha ainda problemas como a
escassez de recursos e a falta de entendimento da area por parte da populacao.

A sociedade vem recebendo gradativamente mais informacdes sobre os Cuidados
Paliativos, mas ainda tem duvidas. O numero de profissionais com formacao e titulacao é
crescente, porém a demanda assistencial € maior, e os investimentos publicos e privados
estdo aumentando, mas em velocidade inferior a ideal.

Dessa forma, o que se faz necessario é acelerar o ritmo. A oferta de Cuidados Paliativos
cresceu consideravelmente no pais - o numero de servicos passou de 2, na década de 80,
para 191 em 2019 - s6 que ainda ndo atinge todos que necessitam.

Este Atlas lembra que devemos manter o empenho no desenvolvimento dos Cuidados
Paliativos. E necesséario um esforco concentrado para amplia-los e fortalecer nossa busca
por uma politica nacional visando a equidade de acesso ao atendimento.

A ampliacao do acesso e a melhoria dos servigcos seguem como metas e serdo atingidas
com o trabalho coletivo e o entendimento da importancia dos Cuidados Paliativos para a
garantia da dignidade humana.
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