Nem antecipar a morte nem
sofrer em vida: o que sao
cuidados paliativos e por que
o acesso ainda é desigual no
Brasil
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Tem 60 anos. E jornalista. Teve cancer de mama aos 47, tratou,
viu a doenca entrar em remissao e acreditou que a histdria
tinha ficado para tréds. Onze anos depois, um caro¢o na base do
pescog¢o anunciou que nao.

Hoje, a doenca esta nos ossos, no figado e nos linfonodos. Ela
sabe o nome técnico de cada medicamento que toma. Sabe também
o nome daquele que pode lhe dar mais tempo e melhor qualidade
de vida: Trastuzumabe deruxtecana, um tipo de imunoterapia de
alto custo que ndo estd disponivel no Sistema Unico de Salde.
A medicacao virou alvo de acao judicial.

Enquanto disputava na Justica o direito ao tratamento, tomou
outra decisao no hospital onde se trata, o Instituto
Brasileiro de Controle do Cancer (IBCC): pediu que fosse
encaminhada para acompanhamento em cuidados paliativos.

0 pedido veio quando os efeitos do tratamento comecaram a
interferir demais no cotidiano. Cozinhar ficou dificil. Dormir
virou calculo. Atravessar a cidade até o hospital exigia lidar
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com 0 cansaco excessivo. 0 enjoo subia a garganta antes mesmo
de colocar qualquer comida na boca.

Ela queria continuar tratando o cancer, mas queria tratar
também a dor nos pés, as nauseas persistentes, a alteracao do
paladar e a ansiedade que se instalava antes das consultas.

0 hospital onde Lucia se trata tem equipe estruturada. O
encaminhamento foi feito no mesmo dia.

Un pais que caminha a passos lentos

Em maio de 2024, o Ministério da Salde instituiu a Politica
Nacional de Cuidados Paliativos (PNCP), estabelecendo
diretrizes para que esse tipo de assisténcia esteja presente
em todos os niveis do Sistema Unico de Salde —da atencéo
basica aos hospitais de alta complexidade.

Segundo dados do proprio Ministério, o pais registrou cerca de
1,2 milhdao de atendimentos classificados como assisténcia em
cuidados paliativos no uUltimo ano.

Até o momento, entretanto, 37 Equipes Matriciais de Cuidados
Paliativos (EMCP) e Equipes Assistenciais de Cuidados
Paliativos (EACP) foram oficialmente habilitadas.

0 nUimero ainda é infimo para um pails continental.

0 mais recente levantamento da Academia Nacional de Cuidados
Paliativos (ANCP) indica que o Brasil tem pouco mais de duas
centenas de servicos que se autodeclaram equipes
especializadas na 4d&rea, concentrados majoritariamente no
Sudeste. Em varias regides, a presenca € pontual.

A distancia entre a norma e o leito ainda é significativa.



Nao é desistir
Cuidados paliativos nao significam interromper tratamento.
Tampouco sao exclusivos da fase final da vida.

A definicao adotada internacionalmente descreve esse tipo de
assisténcia como uma abordagem voltada ao alivio do sofrimento
relacionado a doencas graves —independentemente do tempo de
progndstico.

Isso inclui controle rigoroso de sintomas fisicos, como dor,
falta de ar, nausea, vomito, fadiga, insbnia e constipacao,
mas também acompanhamento psicolégico, suporte social e
orientacao para familiares.

Na prdatica, significa organizar o manejo de sintomas que
muitas vezes sao tratados de forma fragmentada.

Um paciente em quimioterapia pode continuar recebendo a
medicacao contra o cancer enquanto a equipe paliativista
ajusta opioides para dor neuropatica, prescreve antieméticos
para nausea persistente, indica antidepressivos quando ha
sofrimento emocional importante ou mobiliza fisioterapia para
preservar funcionalidade.

0 objetivo nao é antecipar nem prolongar a morte, mas reduzir
sofrimento evitavel.

Paliativistas e especialistas ouvidos pelo gl afirmam que no
Brasil o encaminhamento costuma acontecer tardiamente. Muitas
equipes hospitalares ainda associam o termo “paliativo” a fase
terminal, o que faz com que pacientes sejam avaliados apenas
quando ja apresentam grande perda de funcionalidade.

Estigma é barreira para acesso

Lucia soube por conta prépria que poderia solicitar o
encaminhamento a equipe paliativista do hospital. A informacao



nao partiu da equipe oncoldgica.

Ela conheceu o conceito em leituras e em grupos virtuais
organizados pelo Instituto Ana Michelle Soares, e ja chegou ao
consultério sabendo que o acompanhamento nao implicaria
interromper a quimioterapia, mas organizaria o0 manejo de
sintomas e decisdes.

0 instituto atua na producdao de contelddo informativo, na
organizacao de grupos de apoio a pacientes e familiares e na
formacao sobre planejamento antecipado de cuidados e direitos
do paciente paliativo.

A entidade foi criada a partir da experiéncia de Ana Michelle
Soares, diagnosticada com cancer em estdgio avancado. Durante
o tratamento, ela passou a questionar condutas médicas,
discutir limites terapéuticos e defender acesso a informacao
qualificada. Apé6és sua morte, familiares e parceiros
estruturaram a atuacao da organizacao, que passou a funcionar
como espaco de orientacao e mobilizacao sobre cuidados
paliativos no pais.

A andlise sobre os entraves a expansao desse modelo é
compartilhada por Juliana Dantas, cofundadora do instituto e
diretora de comunicacao do Movimento infinito, e por Tom
Almeida, fundador do movimento e presidente da entidade.

Para eles, a principal barreira ainda é conceitual. 0 termo
“paliativo” segque associado a ideia de desisténcia
terapéutica, o que leva pacientes a resistirem ao
encaminhamento e profissionais a adia-lo.

Quando o cuidado paliativo é acionado apenas na fase final da
vida, afirmam, a equipe tem pouco tempo para compreender a
trajetdoria do paciente e organizar decisfes de forma
compartilhada.



Sem vinculo, nao ha cuidado completo

A geriatra e paliativista Barbara Cury reforca esse ponto. “A
gente preza pela biografia do paciente. Médico vé leito e
doenca. A gente precisa saber quem é aquela pessoa. Ao
acionarem a equipe ja quando o paciente esta em processo ativo
de morte, a gente ndao consegue criar vinculo”, afirma.

Parte do trabalho paliativista envolve justamente 1isso:
reconstruir a histéria daquela pessoa para além do diagndstico
—com o que trabalha, como organiza a rotina, do que gosta,
guem depende dela e quais atividades fazem sentido no dia a
dia.

0 modelo mais frequente, defendem os especialistas, é o de
atuacdo simultanea: a equipe responsavel pelo tratamento
modificador da doenca segue acompanhando o paciente, se for
essa sua escolha, enquanto o cuidado paliativo organiza o
controle de sintomas, estrutura a comunicacao e apoia a
familia nas decisdes.

Isso nao impede que o paciente opte por interromper terapias
agressivas. Se o tratamento deixar de trazer beneficio
clinico, ou se a propria pessoa decidir nao prosseguir com
intervencdes que prolonguem a vida, o cuidado paliativo pode
passar a ser a abordagem principal.

A escolha depende do quadro clinico e, sobretudo, da vontade
do paciente, apd6s informacao adequada sobre riscos e
beneficios.

Quando o acompanhamento comeca cedo, essas possibilidades sao
discutidas com antecedéncia, e as decisfGes nao precisam ser
tomadas sob pressao.

A mae-paciente

Daniela Fonseca trabalha com cuidados paliativos ha mais de



trinta anos. Comecou no inicio da década de 1990, quando o
home care ainda era incipiente no Brasil. Naquela época, diz,
s6 ia para casa quem realmente queria morrer em casa. Muitos
eram jovens com HIV, num periodo em que as opc¢Oes terapéuticas
eram limitadas e as familias ainda lidavam com o estigma da
doenca.

Em 2009, a mae de Daniela recebeu o diagnéstico de Alzheimer.

A filha ja acompanhava pacientes com deméncia avancada. Sabia
que nao era uma doenca estdtica. Comeca com lapsos de meméria,
avanca para alteracdes de comportamento, depois para perda de
autonomia, dificuldade de engolir, imobilidade. O conhecimento
técnico nao impediu o impacto.

A mae passou um periodo em uma instituicao para idosos. Quando
teve um quadro infeccioso e foi internada em UTI, Daniela
decidiu que, se sobrevivesse, nao voltaria para 1l4. Levou-a
para morar com ela, na Serra da Cantareira.

A casa mudou de ritmo. Profissionais entravam e saiam
diariamente. Fisioterapeuta, fonoaudidéloga, equipes
multidisciplinares. As irmas —sao cinco, todas enfermeiras— se
revezavam nas visitas. Daniela acabou assumindo a curatela.
Era a quarta filha na ordem de nascimento. Se tornou a
responsavel formal pelas decisodes.

A discussao mais dificil veio quando a degluticao comecou a
falhar.

A possibilidade de colocar sonda alimentar entrou na conversa.
Daniela se posicionou contra. Avaliou que, naquele estagio da
doenca, o procedimento poderia trazer infeccdes, contencdes
fisicas e mais sofrimento. Uma das irmas perguntou como ela
lidaria com a ideia de ter deixado a mae “passar fome”.

A alimentacao passou a ser adaptada. Textura mais espessa.
Pequenas quantidades. As refeicdes eram lentas. As vezes,
levava duas horas para a mae comer um potinho de mamao com



iogurte —lanche que adorava. A fonoaudidéloga orientava como
oferecer o alimento, como estimular a degluticao. Ela
continuou comendo pela boca até a (ltima semana de vida.

Nos Ultimos dias, quando o sofrimento se tornou persistente e
nao respondia aos ajustes de medicacdo, Daniela propds sedacao
paliativa —-recurso utilizado quando sintomas como dor, falta
de ar ou agitacao nao cedem as terapias habituais e é
necessario reduzir o nivel de consciéncia para aliviar o
sofrimento.

A sedacao nao tinha como objetivo abreviar a vida. As irmas
concordaram, e a mae permaneceu oito dias adormecida.

0 som da respiracao era alto. Daniela deitava ao lado dela,
abracava o corpo ja muito magro, colocava samba em volume
baixo. A mae havia esquecido o nome das filhas, depois o do
marido, mas ainda reagia quando ouvia mdsica.

Ela morreu em casa.

Cultura que atrasa

A dificuldade de acesso a cuidados paliativos no Brasil nao é
apenas geografica. Também envolve formacao profissional,
organizacao hospitalar e financiamento.

Embora a Politica Nacional de Cuidados Paliativos preveja
equipes multiprofissionais em diferentes niveis do Sistema
Unico de Salde, a adesdo depende de estados e municipios. A
habilitacao formal de equipes é recente e ainda limitada
diante da demanda estimada para um pais com populacao
envelhecendo rapidamente e alta prevaléncia de doencas
crénicas.

Outro obstdculo é a formacao médica. 0 ensino de cuidados
paliativos ainda nao é obrigatdorio na maioria dos cursos de
graduacao em medicina e enfermagem. Em muitos hospitais, o



modelo assistencial permanece centrado na intervencao e na
reversao de quadros agudos, com pouca énfase na comunicacao de
mas noticias, no planejamento antecipado de cuidados e na
discussao de limites terapéuticos.

Na pratica, isso significa que decisdes sobre internacao em
UTI, reanimacao cardiopulmonar ou continuidade de terapias
invasivas muitas vezes sao tomadas sem que o paciente tenha
tido oportunidade de expressar previamente suas preferéncias.

Em paises onde o cuidado paliativo esta integrado a rede de
salde —-inclusive com suporte domiciliar estruturado e apoio
temporario a cuidadores familiares— ha reducao de internacoes
repetidas, menor utilizacao de leitos de terapia intensiva no
fim da vida e maior alinhamento entre o local de morte e o
desejo do paciente.

No Brasil, servicos de atencao domiciliar existem, mas nao
estao distribuidos de forma homogénea. Em muitos municipios, a
familia assume quase integralmente o cuidado, sem suporte
técnico continuo.

Especialistas ouvidos pela reportagem avaliam que a expansao
do cuidado paliativo depende menos da criacao de novos
conceitos e mais da incorporacao efetiva do que ja esta
previsto em norma.

A politica publica existe. 0 desafio é implementa-la com
escala, formacao adequada e financiamento sustentavel.
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0 formato de distribuicdo de noticias do Jornal Folha do
Progresso pelo celular mudou. A partir de agora, as noticias
chegardo diretamente pelo formato Comunidades, ou pelo canal
uma das inovacoes lancadas pelo WhatsApp. Ndo é preciso ser
assinante para receber o servico. Assim, o internauta pode
ter, na palma da mao, matérias verificadas e com



http://www.folhadoprogresso.com.br/
http://www.folhadoprogresso.com.br/

credibilidade. Para passar a receber as noticias do Jornal
Folha do Progresso, clique nos links abaixo siga nossas redes
sociais:c

= Cligque aqui e nos siga no X

» Clica aqui e siga nosso Instagram

- Clique aquli e siga nossa pagina no Facebook

= Clique aqul e acesse o0 nosso canal no WhatsApp

= Clique aqui e acesse a comunidade do Jornal Folha do
Progresso

Apenas os administradores do grupo poderao mandar mensagens e
saber quem sdo os integrantes da comunidade. Dessa forma,
evitamos qualquer tipo de interacdo indevida. Sugestdo de
pauta enviar no e-mail:folhadoprogresso.jornal@gmail.com.

Envie videos, fotos e sugestoes de pauta para a redacao do JFP

(JORNAL FOLHA DO PROGRESSO0) Telefones: WhatsApp (93) 98404
6835— (93) 98117 7649.

“Informacao publicada é informacao publica. Porém, para chegar
até vocé, um grupo de pessoas trabalhou para isso. Seja ético.
Copiou? Informe a fonte.”

Publicado por Jornal Folha do Progresso, Fone para contato 93
981177649 (Tim) WhatsApp:-93- 984046835 (Claro)
-Site: www. folhadoprogresso.com.br e -
mail:folhadoprogresso.jornal@gmail.com/ou e-mail:
adeciopiran.blog@gmail.com

0 papel da publicidade online no crescimento dos negdcios
digitais
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