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O mundo compassivo dos cuidados paliativos esta atualmente passando pelo
que um ativista chamou de "um inverno de descontentamento”. Em um campo
onde um senso de propdésito compartilhado e pioneiro ha muito impulsionou o
desenvolvimento, uma medida de desacordo surgiu.

As principais sociedades de defesa e profissionais em cuidados paliativos estao
se alinhando em lados opostos de um argumento interno. As apostas parecem
altas por dentro. Mas quanto eles importam?

O debate é sobre como os cuidados paliativos devem ser definidos. E uma
questdo que, ha algum tempo, tem surgido sob a superficie de apresentacdes
de conferéncias profissionais, editoriais de peridédicos e pesquisas ocasionais.
Agora esta recebendo uma exibicdo mais ampla.

O que sao cuidados paliativos?

Para mim, os cuidados paliativos sdo um campo que se desenvolveu a partir das
conquistas modernas dos hospices das décadas de 1970 e 1980. Os cuidados
paliativos capturaram a imaginacdo do publico como uma abordagem para o
cuidado de pessoas que estdo morrendo e as pessoas proximas a eles,
concentrando-se nos aspectos inter-relacionados do sofrimento humano que
podem ocorrer na experiéncia da doenca terminal. Sua pioneira, Dra. Cicely
Saunders, cunhou o termo "dor total" para capturar essa forma combinada de
sofrimento fisico, pessoal, espiritual e psicolégico. Seus praticantes, muitas
vezes motivados religiosamente, forjaram sua nova abordagem em hospices e
outros ambientes fora do sistema de atendimento convencional e, no processo,
desafiaram o sistema a mudar. Eles foram bem sucedidos.

Mas um pré-requisito para o progresso foi uma mudanca de nome, para algo que
sairia das associacdes "hospice" com caridade, religido e "casas para quem esta
morrendo”. Algo mais amplo, que aludiu ao alivio do sofrimento e objetivos que
nao o cuidado. Cuidados Paliativos foram adotados como um termo mais
transferivel que poderia capturar a abordagem e ser entregue em uma variedade
de contextos e culturas. Logo, essa ideia de melhorar o atendimento a pessoas
com doencas que ameacam a vida ganhava forca em todo o mundo. Por volta
de 1990, a Organizacdo Mundial de Saude (OMS) incitava os decisores politicos
e os prestadores de cuidados para ver os cuidados paliativos como um grande
desafio global de saude.

O endosso pela OMS foi um marco importante. Agora que "chegou”, o campo de
cuidados paliativos exigiu uma definicao formal:

“O cuidado total ativo de pacientes cuja doenca nao responde ao tratamento
curativo. O controle da dor, de outros sintomas e dos problemas psicolégicos,
sociais e espirituais é primordial. O objetivo dos cuidados paliativos é alcancar a
melhor qualidade de vida para os pacientes e suas familias.” (OMS, 1990)



Uma duzia de anos depois, a OMS retornou a questao, reagindo a evolucao no
interim. Por que os cuidados paliativos sO deveriam ser acionados quando a
doenca ndo estava mais respondendo ao tratamento? Poderia ser entregue
juntamente com intervencdes orientadas para a cura? Pode, de fato, ter um papel
preventivo, antecipando problemas que possam ocorrer e agindo para evita-los?

Em uma segunda definicdo da OMS, os cuidados paliativos tornaram-se assim:
“‘Uma abordagem que melhora a qualidade de vida dos pacientes e seus
familiares frente aos problemas associados a doenca fatal, através da prevencao
e alivio do sofrimento por meio da identificacédo precoce e avaliacao e tratamento
impecaveis da dor e outros problemas, fisicos, psicossociais e espiritual.” (OMS
2002)

Essa definicdo ainda € valida hoje em dia.

Complexidade crescente

Mas, a margem dessas duas afirmacdes definitivas, os especialistas em
cuidados paliativos comecaram a trabalhar em questdes mais sutis.

Havia um crescente sentimento de ambivaléncia em relagdo ao envolvimento
mais direto com a morte que havia sido uma caracteristica da abordagem dos
hospices. Parte disso foi impulsionada pelo reconhecimento do campo como
uma nova especialidade médica, exigindo seu proéprio territdrio clinico,
habilidades, base de evidéncias e um grupo de pacientes compativel.

Muitos concordaram que os beneficios dos cuidados paliativos devem estar
disponiveis para as pessoas no inicio da progressado de sua doenca. A partir de
2012, alguns estudos mostraram aumento da sobrevida entre aqueles que
receberam cuidados paliativos. Havia também um forte desejo de ir além do
cancer, a doenca que definiu a abordagem dos pioneiros dos hospices. Surgiram
areas de especializacdo em cuidados paliativos adicionais - em cardiologia,
medicina renal, acidente vascular cerebral, doenca respiratoria e condicdes
neuroldgicas. O modelo médico de cuidados paliativos estava ganhando forca.
Da mesma forma, os dominios dos cuidados paliativos "gerais", "especializados"
e "especializados" passaram a ser caracterizados de acordo com a
complexidade dos problemas encontrados e as habilidades necessarias para
aborda-los. Aqueles que focaram em cuidados paliativos para idosos (‘geripal’)
deram um passo a frente e os cuidados paliativos pediatricos ganharam a sua
propria dinamica. Os cuidados paliativos segundo cenario (hospital ou
comunidade) passaram a ser diferenciados.

As circunstancias de vida dos pacientes também foram introduzidas como
caracteristicas distintivas dos cuidados paliativos - para os sem-teto, para os que
vivem em casas de repouso, para 0s migrantes ou os internos das prisoes.
Arranjos especiais para cuidados paliativos também podem ser necessarios em
relacdo a etnia e as politicas de identidade.

Um lobby desenvolvido explicitamente para enfatizar as dimensdes sociais dos
cuidados paliativos e promover a no¢do de "comunidades compassivas” como



uma abordagem para apoiar as pessoas afetadas por doencas potencialmente
fatais e os problemas crénicos associados ao envelhecimento. A chamada de
mobilizac&o tornou-se "os cuidados paliativos sdo assuntos de todos". A medida
que esses debates proliferavam, o campo passava energias significativas para
delinear suas dimensdes internas e buscava definir cada uma delas como
subvariantes, necessitando de codigos especificos, diretrizes e reconhecimento.

Desnecessario dizer que muitos agrupamentos, redes e associacdes surgiram
para fomentar esses objetivos. Na sequéncia de um documento da minha propria
equipe sobre as limitagcdes para a disseminacdo global do campo, eu até
ponderei em um ponto sobre a no¢ao de "cuidados paliativos pds-coloniais”.

Retrocessos e desafios

Enquanto isso, os principais sistemas de saude e assisténcia social do setor
lutavam em face da crescente necessidade de fornecer cuidados paliativos
(embora definidos) para todos os que poderiam se beneficiar dele. Um estudo
estimou que isso pode ser tanto quanto 82% de todas as pessoas que morrem
em paises ricos.

No Reino Unido, ha muito tempo sustentado como tendo os sistemas e
infraestrutura mais avancados para a prestacdo de cuidados paliativos, outros
problemas surgiram. Inquéritos de alto perfil revelaram algumas das deficiéncias
nos cuidados de fim de vida em hospitais. Entdo, em 2013, a iniciativa
emblematica dos cuidados paliativos conhecida como Liverpool Care Pathway -
uma tentativa de padronizar e implementar o melhor dos cuidados paliativos no
ambiente hospitalar agudo - foi sujeita a um fim indigno quando uma investigacao
encomendada pelo governo levou a sua retirada precipitada.

Em todo o mundo, grandes problemas ainda prevalecem. Um amplo nimero de
pessoas nos paises de baixa e média renda continua sem ter acesso a cuidados
paliativos de qualguer tipo, mesmo em sua forma mais basica. Restricbes
complexas existem sobre a disponibilidade e prescricao de drogas para alivio da
dor. Infraestruturas limitadas estdo disponiveis para apoiar a educacdo, o
treinamento e a pesquisa, e hd uma escassez de politicas governamentais para
auxiliar o desenvolvimento.

Passo a frente ...

Em 2014 - um quarto de século depois que a OMS definiu pela primeira vez os
cuidados paliativos, seu corpo administrativo - a Assembleia Mundial da Saude
(AMS) interveio e aprovou uma resolugdo conclamando todos os governos a
integrar cuidados paliativos em seus planos de salde. Foi um momento de
celebracéo.

Entéo, logo apds a Resolugéo veio o Relatério da Comisséao Lancet sobre Dor e
Cuidados Paliativos de 2017. Ele destacou um "abismo de acesso" em relacao
aos cuidados paliativos disponiveis e alivio da dor e usou linguagem emotiva
para fornecer uma explosao de novos dados, recomendacdes ambiciosas e um
poderoso apelo a acdo. A Comissao estimou que em 2015, 25,5 milhdes de
pessoas morreram com "graves sofrimentos relacionados a saude" - o



equivalente a quase metade de todas as mortes no mundo. Além disso, outras
35,5 milhdes de pessoas sofreram sérios problemas de saude, mas nao
morreram.

Uma nova definicao

Usando este calculo, o numero de pessoas em "necessidade" de cuidados
paliativos no mundo a qualguer momento aumentou drasticamente em
estimativas anteriores. Mas, ao mesmo tempo, os cuidados paliativos em si
estavam sendo levados muito além de seu foco original no cuidado no fim da
vida. Um ano apés o relato da Comissao, um importante grupo de defesa global,
a International Association of Hospice and Palliative Care (IAHPC), comecou a
criar uma nova definicdo de cuidados paliativos - seguindo a recomendacao dos
“Comissarios” de que a OMS reconsidere sua definicdo de cuidados paliativos.

Trabalhando a distancia da OMS, o método escolhido envolveu 450 de seus
membros de 88 paises em um "processo de consenso” para produzir isso:

“Os Cuidados Paliativos sédo cuidados holisticos ativos, ofertados a pessoas de
todas as idades que encontram-se em intenso sofrimento relacionados a sua
saude, proveniente de doenca grave, especialmente aquelas que estdo no final
da vida. O objetivo dos Cuidados Paliativos &, portanto, melhorar a qualidade de
vida dos pacientes, de suas familias e de seus cuidadores.”

Um més apos seu lancamento em 18 de dezembro de 2018, apenas 700 ativistas
de cuidados paliativos em todo o mundo endossaram a nova definigéo.

Mais significativamente outra ONG global no espaco de cuidados paliativos, a
Worldwide Hospice and Palliative Care Alliance (WHPCA), recusou apoia-la,
citando preocupacdes sobre o foco, 0 processo de consenso em si e a
legitimidade da definicdo em relacdo a versdo existente da OMS de 2002 - que
foi o utilizado em apoio a resolucdo da AMS. Por sua vez, a European
Association for Palliative Care (EAPC), altamente influente e rica em recursos,
esta em cima do muro e pediu aos seus membros para darem feedback sobre a
nova definicao.

A Twittersphere de paliativo parece inundada com comentarios sobre a
classificacdo e arquivo, mesmo que alguns de seus principais lideres parecem
relutantes em colocar seu ponto de vista sobre a nova versao.

Implicacdes

Isso importa?

O conceito pode ser simplesmente a nogéo de que pode haver até mesmo uma
definicdo universal de algo que é tdo multifacetado, de alcance global, e ainda
em uma fase de rapida evolucdo. Da mesma forma, pode ser impossivel, até
mesmo indesejavel, definir uma versao de cuidados paliativos do que operar em
todos os contextos. Certamente a cultura, a riqueza, a pobreza, a presenca ou
auséncia de cobertura universal de salde, a corrupgéo, 0s niveis de prestacdo
do sistema de saude e uma miriade de outros fatores moldardo como o0s



cuidados paliativos séo percebidos, entregues e definidos em qualquer situacéo
especifica?

Por outro lado, a clareza de definicdo parece ser de grande importancia quando
se defende as organizacbes intergovernamentais, os legisladores, o0s
formuladores de politicas e os financiadores terceiros. Essas pessoas podem
parecer duras em um campo que nao pode concordar internamente sobre seus
préprios parametros e metas. Até agora, tem sido um processo lento para obter
adeséao da OMS, da Nacdes Unidas, dos principais doadores e da comunidade
global de saude em geral. Deixar as aguas turvas agora poderia ter riscos
significativos.

Eu oscilo no meu préoprio ponto de vista, entre essas duas posi¢cées. Mas uma
preocupacao subjacente que tenho é sobre a pura inteligibilidade das préprias
definicdes. Eles ndo devem ser independentes e faceis de entender?

Todas as trés definicdes discutidas aqui sdo seguidas por uma lista de
qualificacOes, ilustracdes e adverténcias para esclarecer a declaracdo principal.
A versao 2018 precisa mesmo de duas notas de rodapé apenas para explicar o
significado de sua terminologia central. Certamente, a definicdo de algo téo
importante ndo deveria exigir mais elaboragéo?

Minha propria definicao

Entdo... usando meu pessoal “processo de consenso interno”, e baseado em
mais de um quarto de século de imersdo como sociélogo no campo dos cuidados
paliativos, desenvolvi minha prépria linguagem simples, sem ressalvas, sem
definicdo de “universal” dos cuidados paliativos. Aqui esta:

“A maioria das pessoas que tém uma condicdo com risco de vida pode se
beneficiar de cuidados paliativos, independentemente de estarem ou ndo em
tratamento ativo. Os cuidados paliativos auxiliam em problemas pessoais,
sociais e médicos associados a doencas potencialmente fatais, especialmente a
dor e outros sintomas angustiantes. Ela ajuda familias e cuidadores e os apoia
no luto. Utiliza abordagens qualificadas de uma equipe treinada, mas geralmente
envolve amigos, familiares e a comunidade em geral. Cuidados paliativos
melhoram o bem-estar e, em alguns casos, prolongam a vida”. (David Clark 18
de janeiro de 2019 -http: //endoflifestudies.academicblogs.co.uk/controversies-
in-palliative-care-a-matter-of-definition/)

Isso, para mim, descreve o0s cuidados paliativos. Estou procurando por
endossos...
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