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Equidade no acesso aos
cuidados paliativos

Ernani Costa Mendes

[Fisioterapeuta INCA/Ministério da Satide. Doutor em Ciéncias ENSP/Fiocruz]
Os Cuidados Paliativos (CP) estio na moda ou na crista da
onda, segundo os mais criticos. Eu, como um grande
admirador deles tenho acompanhado de perto esta evolucio.
Ha quatro anos, defendi uma tese de doutorado na Escola
Nacional de Satide Publica/Fiocruz com este tema.

No desenrolar e na construciio da tese, eu e meu orientador
(Luiz Carlos Fadel de Vasconcellos) discutiamos longamente
sobre o crescimento e o desenvolvimento desta drea de
atencdo a saide. Vislumbriavamos suas possibilidades
sociais e politicas aplicadas a0 mundo da vida. De 14 para ca,
muita coisa aconteceu: defendi a tese; junto com o
Movimento Social, organizado por pacientes, conseguimos
aprovar uma Lei Estadual de CP no Rio de Janeiro
(8245/2019); participei da fundagio da representacio da
Academia Nacional de Cuidados Paliativos no Rio de
Janeiro (ANCP-RJ) junto com meu amigo Filipe Gusman;
realizamos dois congressos cariocas de CP; contribui para a
criacdo da especializa¢io de CP na Ensp/Fiocruz com énfase
na Atenciio Primaria a Saude, seguindo os ditames da OMS,
e tantas coisas mais... Contudo, essas intervencdes sio gotas
d’agua no oceano mediante tantas mudancas que
precisamos para aplacar a grande iniquidade de acesso aos
CP no Brasil. Costumo dizer, que precisamos levar este tema
para uma ampla discussdo na sociedade civil. Todavia, uma
discussiio democritica, na qual, a participacdo da popula¢io
seja soberana. Ndo, da forma negativa que os CP foram
veiculados na CPI da Covid-19 - relacionando-os ao
malfadado senso comum que entende os CP como uma
situacdo limite, na qual “ndo se tem mais nada para fazer”
para o doente com prognéstico ruim de doenc¢a ou, pior
ainda, relacionando-os a uma pratica “macabra” que
anteciparia a morte dos doentes - conhecida como eutanasia
- que no Brasil é conduta enquadrada no Codigo Penal como
homicidio privilegiado (art.121). E, sim, precisamos levar de
uma forma esclarecedora e educativa para elucidar os
principais interessados neste cuidado, que sdo os pacientes e
seus familiares. Os CP sdo uma abordagem da irea da
satide, consignada no nosso sistema de satide, desde sempre,
que visam oferecer uma gestio de cuidados as pessoas com
doencas ameacadoras da vida. Uma doen¢a que ameaca a
vida, geralmente tem um curso de desenvolvimento crénico
e muitas vezes arrastado, gerando muito sofrimento para
quem esta vivendo esta experiéncia em seu corpo fisico e, em
outras dimensdes da vida, como a emocional e a espiritual,
por exemplo. Gera também mudancas estruturais em suas
vidas sociopoliticas, como a mudanca de papel social - antes,
a pessoa era o esteio econdmico da familia, na doenga passa
a ser o benificidrio de alguma ajuda voluntiria ou estatal -.
Antes, a pessoa era o exemplo de for¢a e resisténcia, doente,
passa ser o dependente de cuidados.

Antes, a pessoa era 0 modelo de vida boa, exemplo de vida a
seguir, doente e dependente, passa ser o “coitadinho” ou vitima
da doenca ingrata ou desmedida... E as mudangas nio param por
ai, principalmente aquelas interpessoais e intrapessoais.

Como nio bastasse, a pessoa doente devera fazer um
reconhecimento de sua nova situacio, de seu corpo que sofreu
transformacdes pelo avango da doenca e tentar novamente se
adaptar ao movimento funcional da vida, que nem sempre é
possivel e, além disso, adaptar-se emocional e espiritualmente as
enxurradas de NAOS que extravasam de bocas amadas,
queridas, amigas e principalmente as dos profissionais de satde!
Sou retérico em dizer, que um simples nio pode aumentar
desproporcionalmente o sofrimento evitavel dos doentes!

A doenca do corpo, a principio, nio paralisa as funcdes PSI,
como sentir prazer em comer, amar, sentir a brisa da manha ou
da tarde, contemplar o ritmo do samba ou de qualquer outra
musica e, 0 mais genuino, nio paralisar a capacidade de se
manter ligado ao seu sagrado. Minha intencdo aqui, ndo é fazer
um texto cheio de dados estatisticos e, sim, chamar a atencio
para a desigualdade do acesso aos CP no Brasil. Temos apenas,
segundo a ANCP (2019), 191 servicos de CP no Brasil, sendo que
a maioria deles concentrados na Regido Sudeste, e para piorar
mais ainda a situaciio, quase sua totalidade situada em zonas
abastadas de Siao Paulo. A forma como os servi¢os de CP estio
distribuidos no Brasil é injusta. Por ser injusta gera iniquidades
e, consequentemente, deixa muita gente para tras em relacio a
essa tecnologia do cuidado. A iniquidade de acesso aos CP gera
sofrimentos. Para além do sofrimento impingido no corpo pela
doenca que avanca a revelia do tratamento curativo, o
sofrimento pelo impedimento ao acesso acentua na ordem do
insuportavel a experiéncia de ser um doente paliativo no Brasil.
Sofrimento que se transforma em desgraca, quando o doente ¢é
pobre, periférico, negro, LBGTQIA+, em situa¢io de rua etc...
Nio d4 mais para compactuar com isso, ¢ muito abandono!
Precisamos ampliar o acesso aos CP, de forma responsavel
discutir em sociedade a qualidade de morte dos nossos cidadios,
precisamos democratizar os CP. Democratizar, desde a
formacao educacional a cesta basica de medicamentos, indo até
a sua implantacio e implementag¢do na Aten¢io Primaria a
Saude. Precisamos tornar a pauta dos CP uma agenda publica,
discuti-los como um cuidado piblico, acessivel a populagio e
reproduzivel nas diversas particularidades regionais do pais.
Precisamos pactuar forgas e inteligéncias para evitar o abandono
de pessoas, cidadios, trabalhadores e trabalhadoras com
doencas ameagadoras da vida! Findo o més de outubro -
dedicado a comemoracio dos CP pela Worldwide Hospice Care
Palliative Alliance (WHPCA), ONG vinculada a OMS, cujo
objetivo é a disseminaciio e promocio dos CP no mundo.

O segundo sabado de outubro, consagrado como dia mundial dos
CP, também ganha uma conotaciio de luta, ou seja, ¢ uma data
politica para exigir dos governos a institucionaliza¢io dos CP em
seus sistemas universais de saide. E o lema deste ano foi: “Nao
deixe ninguém para tras” — Equidade no Acesso aos Cuidados

Paliativos”. Outubro passou... A partir de agora, temos muito a
fazer, para que no préximo outubro o acesso aos CP seja mais
equitativo e justo... nmm
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