As consequéncias de ndo apoiar a nova definicdo de cuidados
paliativos (baseada em consenso) desenvolvida pela IAHPC?
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"Se queres conversar comigo, define primeiro os termos que usa."
Voltaire

"Melhor um diamante com uma falha do que um seixo perfeito. ”
Confucio

Consenso

E um periodo? de descontentamento, na comunidade dos cuidados paliativos,
com relacéo a nova definicdo da area, baseada no consenso desenvolvido pela
Associagdo Internacional de Hospice e Cuidados Paliativos (IAHPC) em
colaboracdo com uma equipe multidisciplinar de especialistas, clinicos gerais
e cuidadores de 88 paises®. O objetivo do exercicio, da confeccdo da definicéo,
gue sera descrito em detalhes em um préoximo artigo, foi trazer rigor e
padronizacao para a proliferacao de definicdes que caracterizam nosso campo
gue esta em pleno e rapido crescimento.

O que o Dr. Eduardo Bruera chama de "pallilalia", ou um amontoado de boas
intencbes sobre a implementacéao insuficiente dos cuidados paliativos, € uma
caracteristica da torre de Babel da especialidade®. A “pallilalia” se alimenta de
definicdes que se proliferam e servem como desculpa para a inacgao oficial e
deixa pacientes sem servicos e em sofrimento evitavel.

Reconhecendo a necessidade de uma atualizacdo da definicdo, que seja
adequada aos propdsitos do século XXI, a IAHPC, com o apoio de
especialistas internacionais, realizou o consenso que deu origem a nova
definicdo. O resultado foi uma adesdo generalizada a certos principios e
praticas ndo negociaveis, alguns dos quais sao identificados na definicdo
original da OMS. Segundo Liliana de Lima, que supervisionou e implementou
0 processo, "a nova definicdo ousa descrever os cuidados paliativos como o
alivio do sofrimento humano, néo sé ligado ao fim da vida. Este é um conceito
ousado e humano. A definicdo da OMS de cuidados paliativos [de 2002] deixa
de lado muitas pessoas. Estas sdo pacientes e familiares, identificados pelo
Relatério da Comissdo Lancet de 2018, que sao acometidos de sofrimento
grave e evitavel relacionado a salde."®
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A Agenda de Desenvolvimento Sustentavel de 2030, que substituiu os
Objetivos de Desenvolvimento do Milénio, comprometeu-se a "nao deixar
ninguém para tras". Todos os estados membros da ONU se comprometeram
a desenvolver politicas que reflitam essa ética. A inclusdo da nova definicdo
de cuidados paliativos, para o sofrimento grave relacionado a saude e as
populacbes-chave, amplia os critérios para a prestacdo de cuidados paliativos
e fard com que menos pacientes sejam “deixados para tras”.

Os autores da definicAo reconhecem as suas imperfeicbes. De fato, o
consenso eliminou a palavra "impecéavel', que modificava a "avaliagdo e
tratamento da dor". Essa mudanca foi baseada no reconhecimento da
expressdo como um imperativo eurocéntrico, inatingivel em ambientes com
recursos limitados. A luz entra pelas rachaduras das imperfeicbes da nova
definicdo, parafraseando Rumi’.

Divergéncia

O fato de que, algumas pessoas nos comités diretores de determinadas
organizacdes, reconhecendo a imperfeicdo da definicdo, tenham negado,
explicitamente, endossa-la por ndo estarem totalmente de acordo, enquanto
outros comités executivos, de diversas organizacdes (global e regional) a
apoiaram, mostra as tensdes que caracterizam o "grdo de mostarda"® de nossa
disciplina de cuidados paliativos, que ainda estd em desenvolvimento.® Como
esperado, a grande diversidade de pontos de vista e 0 compromisso em
relacdo ao significado de "cuidados paliativos", avivaram o plano para produzir
uma definicdo de consenso e, subsequentemente, sua divergéncia.

No entanto, o processo politico requer um consenso de definicdo basica e a
participacdo, em uma ampla concordancia, por definicdo, implica em renunciar
a certas medidas de controle. As palavras "consenso" e “compaixao”
compartilham uma ética etimoldgica: a primeira significa "sentir junto” e a
segunda "sofrer junto". As pessoas geralmente tém que sofrer juntas para
chegar a um amplo consenso. O processo, notadamente entre especialistas,
requer um grau incomum de humildade e maturidade, qualidades ainda em
construcdo em nossa disciplina. No entanto, negar-se a apoiar a nova definicdo
caracteriza-se como um problema que acaba por transformar aquilo que é
perfeito em algo imperfeito.
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Uma caracteristica dos pioneiros e lideres de cuidados paliativos é que eles
tendem a nao ser conformistas: visionarios que se aventuraram, muitas vezes
sozinhos e sem recursos, deixando para tras op¢des mais seguras por
desprezo e isolamento profissional. Cuidar de quem nao tem cura é uma
vocacdo que, uma vez encontrada, ndo é faciimente abandonada. O
compromisso compassivo dos defensores dos cuidados paliativos com a
mortalidade néo lhes permite comprometer-se com definicbes. Tal
sistematizacao requer "renunciar" aos elementos do que poderia ser um forte
componente de identidade.

As consequéncias

A sobrevivéncia dos cuidados paliativos como uma disciplina relevante, em
nivel mundial, depende da padronizacdo das praticas basicas e da integracéo
em politicas adequadamente financiadas. Nos ultimos anos, os Estados
Membros das NacBes Unidas assumiram compromissos multilaterais sem
precedentes para fornecer cuidados paliativos como parte da Cobertura
Universal de Saude e da Atencdo Primaria a Saude. Agora eles devem
comecar a projetar e implementar politicas nacionais e convencgdes regionais
gue incluam cuidados paliativos para todos os pacientes que precisam deles.

O escopo dessas politicas: a quem atendem, onde e como — Ss&o
determinacdes que devem constar na definicdo de cuidados paliativos, seja ela
qual for, que precisa estar incluida no documento a ser aprovado no
parlamento dos paises. Essa mesma definicdo necessita determinar o nivel
em que os programas sao financiados.

Um exemplo, do que estd em jogo, em uma definicdo sélida, é o seguinte: o
Grupo de Trabalho sobre o Envelhecimento, nas Nagbes Unidas em Nova
lorque, terd sua décima sessdo em Abril de 2019, e solicita apresentacdes
sobre cuidados paliativos como um direito humano dos idosos, como parte do
processo para a elaboracdo de uma convencao internacional vinculativa. A
maioria dos paises relatou, em seus estudos preliminares, ao Grupo de
Trabalho Aberto, no ano passado, que ndo existe uma definicdo oficial de
cuidados paliativos em seus manuais de politicas governamentais.

Depois da Declaracdo de Astana de 2018°, que atualizou a Declaragdo de
Alma Ata de 1978, os paises terdo que se comprometer, financeiramente,
declarando valores, para financiar e disseminar os cuidados paliativos em todo
o sistema de atengdo priméaria & saude. Ao fazé-lo, identificardo os limites
dentro dos quais os servi¢gos sdo fornecidos ou restritos, quais fornecedores
que serdo credenciados, quem serdo os contratados, quais medicamentos
estardo disponiveis de maneira racional, etc. A dissidéncia da aos politicos
uma desculpa para rejeitar uma boa definicdo, embora possa néo ser perfeita.
A concessao de imperfeicdo, para fins de desenvolvimento racional de
politicas, ndo implica outorgar o direito de argumentar. O debate académico
sobre interpretacdo, contetdo e processo é sempre legitimo.
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Ainda que seja essencial desenvolver habilidades clinicas de cuidado paliativo,
apoiadas por pesquisas, conferéncias e literaturas, também é fundamental
distribui-las da forma mais equitativa possivel em todo o mundo. Nao fazé-lo
prejudica os fundamentos éticos dos cuidados paliativos. Como esperado, o
hemisfério norte esta produzindo muitos desses recursos de desenvolvimento
clinico, geralmente estudos escritos em inglés, enquanto que o hemisfério sul
desenvolve praticas distintas que merecem maior exposi¢cdo e mais traducéo
de seus trabalhos. A nova definicdo desenvolvida pelo IAHPC abarca a
integracdo sistematizada, através de um processo baseado em consenso,
incluindo as vozes que emergem do hemisfério sul, fornecendo pelo menos um
sinal de legitimidade.

A definicdo da IAHPC esta em conformidade com rigorosos padrdes
normativos, técnicos, académicos e politicos. Deve ser amplamente apoiado,
por razBes pragmaticas, e entdo, as nuances serdo amplamente discutidas na
literatura. O cuidado paliativo € uma disciplina "tanto / como”, ndo uma
disciplina "ou uma ou outra". Pode haver uma definicdo solida e padronizada
para fins de politica, mesmo provisoriamente, juntamente com um debate
intelectual animado. Nao € um jogo de soma zero: um nao exclui o outro.

Os profissionais de cuidados paliativos estdo acostumados a acompanhar os
pacientes e as familias naquilo que, para muitos, é o periodo mais dificil e
desafiador de suas vidas. Certamente podemos nos unir como colegas durante
este periodo dificil para os cuidados paliativos. A disciplina deve assumir seu
novo papel como parte integrante da Atencao Primaria a Saude e participar da
formulagdo de cuidados paliativos multilaterais e multissetoriais como um
direito humano para os idosos (nosso ser futuro). A definicdo de padronizacao
das expectativas devem ser amplamente apoiadas, logo que possivel, para
gue 0s paises possam comecar a cumprir 0S compromissos assumidos em
acordos internacionais.

Nossos pacientes e suas familias estdo esperando por isso, hd um tempo mais
gue suficiente.
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