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Observatdrio de Direitos dos Pacientes

APRESENTACAO

Observatoriode Direitos dos Pacientes € umainiciativa

do Programa de P6s-Graduagdo em Bioética da UnB

e da Catedra de Bioética da UnB, cujo objetivo central
€ levantar e sistematizar informacdes normativas, bioéticas e
jurisprudenciais sobre os direitos humanos dos pacientes no
Brasil e em outros paises, com a finalidade de dissemina-las e
de promover o reconhecimento dos pacientes enquanto titulares
de direitos humanos. O Observatorio de Direitos dos Pacientes
se fundamenta na ideia de uma Bioética comprometida com os
direitos humanos, como o proposto pela Declaragcdo Universal
de Bioética e Direitos Humanos, adotada pela UNESCO, em
2005. Na esfera dos cuidados em saude, a Bioética fundada nos
direitos humanos tem como referencial os Direitos Humanos dos
Pacientes.

Este Marco Conceitual tem como objetivo aplicar o
referencial tedrico-normativo dos direitos humanos aos
cuidados paliativos visando contribuir para a formulacao de
politicas publicas e de legislagcdes nacionais sobre a tematica,
bem como para a orientacdo dos provedores e profissionais
de servigos de saude.

Os cuidados paliativos sao uma abordagem holistica que
promove a qualidade de vida de pacientes e seus familiares,
que enfrentam doencas que ameacem a continuidade da
vida, por meio da prevencao e do alivio do sofrimento. Assim,
os cuidados paliativos também se ocupam de aspectos
psicossociais, legais e espirituais associados a condicao de
salde do paciente'

1. Health and Human Rights Resource Guide. How is palliative care a human rights issue?
Disponivel em:https://www.hhrguide.org/2014/03/13/how-is-palliative-care-a-human-rights-issue/. Acesso em: 30 maio 2018.
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Os cuidados paliativos se encontram em processo de
incorporacao pelos sistemas de saude na medida em que
sao reconhecidos como componentes essenciais de tais
sistemas® No entanto, a cada ano, estima-se que 40 milhdes
de pessoas passam a precisar de cuidados paliativos, e 78%
delas se encontram em paises de baixa e média renda. Ainda,
apenas 14% das pessoas que necessitam desses cuidados,
atualmente, tém acesso’.

O Brasil, de acordo com a classificacao da Organizacéao
Mundial da Saude - OMS relativa ao nivel de desenvolvimento
dos paises em cuidados paliativos’ ainda se encontra no
Nivel 3a: Provisdo isolada de cuidados paliativos, devendo,
assim, melhorar seu desempenho a fim de alcancar os
seguintes patamares: Nivel 3b: Provisao generalizada; Nivel
4a: Integracao preliminar; e o Nivel 4b: Integracdo avancada’

A maioria dos adultos que necessita de cuidados
paliativos apresenta doencas crbénicas, como doencas
cardiovasculares (38,5%),cancer(34%), doencgasrespiratorias
cronicas (10,3%), AIDS (5,7%) e diabetes (4,6%). Muitas
outras condicdes podem requerer cuidados paliativos, tais
como: insuficiéncia renal, doenca hepatica crbnica, esclerose
multipla, doenca de Parkinson, artrite reumatoide, doenca
neuroldgica, deméncia, anomalias congénitas e tuberculose
resistente a medicamentos’.

A Resolucao 67.19, de 2014, da Assembleia da OMS,
impeliu os Estados adesenvolver, afortalecer e aimplementar
politicas de cuidados paliativos com vistas ao fortalecimento

2. WPCA. WHO. Global Atlas of Palliative Care at the End of Life.

Disponivel em: file:///C:/Users/User/Downloads/Global_Atlas_of Palliative_Care.pdf. Acesso em: 28 maio 2018.

3. WHO. Key facts. Disponivel em: http://www.who.int/news-room/fact-sheets/detail/palliative-care. . Acesso em: 30 maio 2018.

4. GOMES]I, Ana Luiza Zaniboni; OTHERO, Marilia Bense. Cuidados Paliativos. Estud. av. vol.30 n°.88, S&o Paulo Set./Dec. 2016.
5. WHO. Key facts. Disponivel em: http://www.who.int/news-room/fact-sheets/detail/palliative-care. . Acesso em: 30 maio 2018.
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dos sistemas de saude de modo que integrem os cuidados
paliativos baseados em evidéncia cientifica, e que sejam
custo-efetivos, equitativos, bem como insertos no processo
continuo de cuidado, em todos os niveis, com énfase na
atencao primaria, nos servicos comunitarios e domiciliares e
na cobertura universal em saude®.

Ainteracao entre direitos humanos e cuidados paliativos
vem sendo estimulada por documentos internacionais’™ como
a Carta de Praga’ e a Declaragéo de Montrealm, quer seja por
meio do reconhecimento do direito aos cuidados paliativos
enquanto um componente do direito & saude’, do direito ao
alivio da dor decorrente do direito de ndo ser submetido a
tratamento desumano ou degradanté2'13direitos humanos que
sao aplicados no contexto dos cuidados paliativos, como o
direito a privacidade e o direito a informacéao.

O referencial dos direitos humanos enfatiza o modelo
do cuidado centrado no paciente e o respeito a autonomia do
paciente, enquanto sujeitos ativos do processo de cuidado
e nao meros recipientes de procedimentos e intervencdes .
Sendo assim, aplicar o referencial dos direitos humanos aos
cuidados paliativos implica conferir voz ao paciente, endossar
suas preferéncias e desejos e inclui-lo nas decisdes que dizem
respeito ao seu corpo e a sua vida.

6. WHO. Strengthening of palliative care as a component of comprehensive care throughout the life course.

Disponivel em: http://apps.who.int/gb/ebwha/pdf_files/WHAB67/A67_R19-en.pdf. Acesso em: 30 maio 2018.

7. OPEN SOCIETY. Cuidados Paliativos como un Derecho Humano.

Disponivel em: https://www.opensocietyfoundations.org/sites/default/files/palliative-care-human-right-fact-sheet-sp20161209.pdf

Acesso em: 20 maio 2018.

8. WPCA. WHO. Global Atlas of Palliative Care at the End of Life.

Disponivel em: file:///C:/Users/User/Downloads/Global_Atlas_of_Palliative_Care.pdf. Acesso em: 28 maio 2018.

9. ASSOCIACAO EUROPEIA DE CUIDADOS PALIATIVOS; ASSOCIACAO INTERNACIONAL DE CUIDADOS PALIATIVOS; ALIANCA MUNDIAL DE
CUIDADOS PALIATIVOS; OBSERVATORIO DOS DIREITOS HUMANOS. Carta de Praga. Disponivel em: https://www.ghc.com.br/files/CARTA%20DE %20
PRAGA%20SOBRE%20CUIDADOS%20PALIATIVOS.pdf. Acesso em: 20 maio 2018.

10. INTERNATIONAL ASSOCIATION FOR THE STUDY OF PAIN. Declaration that Access to Pain Management Is a Fundamental Human Right.
Disponivel em: https://www.iasp-pain.org/DeclarationofMontreal. Acesso em: 30 maio 2018.

11. CESCR. General Comment No. 14: The Right to the Highest Attainable Standard of Health (Art.

Disponivel em: http://www.refworld.org/pdfid/4538838d0.pdf. Acesso em: 30 maio 2018

12. WHO, Senate of Canada (2000). European Committee of Ministers (2003). European School of Oncology (2004).WPCA (2005). Human Rights
Watch (2012). WPCA. WHO. Global Atlas of Palliative Care at the End of Life. Disponivel em: file:///C:/Users/User/Downloads/Global_Atlas_of
Palliative_Care.pdf. Acesso em: 28 maio 2018.

13. HUMAN RIGHTS COUNCIL. Report of the Special Rapporteur on torture and other cruel, inhuman or degrading treatment or punishment, Juan E.
Méndez. Disponivel em: http://www.ohchr.org/Documents/HRBodies/HRCouncil/RegularSession/Session22 /A.HRC.22.53_Englis h.pd. Acesso em:
30 maio 2018.

14. ALBUQUERQUE, Aline. Direitos Humanos dos Pacientes. Curitiba: Jurud, 2016.

15. OPEN SOCIETY. Using the UN Human Rights System to Advocate for Access to Palliative Care and Pain Relief. Disponivel em: https://www.
opensocietyfoundations.org/sites/default/files/using-the-humanrights-system-to-advocate-for-access-to-palliative-care-and-pain-relief-20171012.pdf.
Acesso em: 30 maio 2018.
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SUMARIO
EXECUTIVO

O QUE SAO CUIDADOS
PALIATIVOS?

Segundo. a OMS, cuidados
paliativos sao uma abordagem que
promove a qualidade de vida de
pacientes e seus familiares, que
enfrentam doencas que ameacem
a continuidade da vida, por meio da

revencao e do alivio do sofrimento.

eqlgerNa identificacao precoce, a
avaliacao e o tratamento da dor e
outros problemas de natureza fisica,
psicossocial e espiritual.
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Proporcionam o alivio da dor e de outros
sintomas angustiantes;

Afirmam a vida e consideram morrer um
processo normal;

N&ao pretendem apressar ou adiar a morte;

Integram aspectos psicologicos e espirituais
ao cuidado do paciente;

Oferecem um sistema de apoio para ajudar os
pacientes a viver o mais ativamente possivel
até a morte;

Ofertam um sistema de apoio para ajudar a
familia a lidar com a doenca do paciente e com
seu proéprio luto;

Usam uma abordagem multiprofissional para
atender as necessidades dos pacientes e de
suas familias, incluindo o aconselhamento de
luto, se indicado;

Melhoram a qualidade de vida, e também
podem influenciar positivamente o curso da
doenca;

Sao aplicaveis no inicio do curso da doenca,
em conjunto com outras terapias destinadas
a prolongar a vida, como quimioterapia
ou radioterapia, e inclui as investigacdes
necessarias para melhor entender e gerenciar
complicacées clinicas angustiantes'®

16. WHO. WHO Definition of Palliative Care.
Disponivel em: http://www.who.int/cancer/palliative/definition/en/. Acesso em: 30 maio 2018.
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Os direitos humanos sao
direitos inerentes a todos os seres
humanos, sem qualquer tipo de
dlscrlmlnagao Os direitos humanos,
que se caracterizam por serem
universais, se encontram expressos
em tratados, no direito internacional
consuetudinario, e outras fontes do
Direito Internacional. Os tratados
de direitos humanos estabelecem
obrigacoes aos Estados no sentido
de adotar determinadas medidas ou
de abster-se de certos atos com o
objetivo de promover e proteger tais
direitos de individuos ou grupos’

17. UN. Human Rights. Office of High Commissioner.
Disponivel em: http://www.ohchr.org/EN/Issues/Pages/WhatareHumanRights.aspx. Acesso em: 30 maio 2018.

y
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QUAIS SAO OS DIREITOS HUMANOS
ENVOLVIDOS DIRETAMENTE NOS
CUIDADOS PALIATIVOS?

Direito a saude:
Direito a Privacidade:

Direito a nao ser submetido a tratamento
desumano ou degradante e direito a
informacao.

O QUE OS DIREITOS HUMANOS E OS
CUIDADOS PALIATIVOS
TEM EM COMUM?

Os direitos humanos e os cuidados
paliativossefundamentamnadignidade
humana, no respeito a autonomia
pessoal, e no dever moral e juridico de
evitar ador. Ainda, os direitos humanos
consideram o0s seres humanos em
todasassuasdimensoes - economicas,
sociais e culturais -, compartilhando
a base holistica e sensivel a pessoa,
adotada pelos cuidados paliativos,
que se centram no paciente e nao na
enfermidade.
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Os Estados, inclusive o brasileiro,
detéem uma série de obrigacdes
decorrentes dos tratados e outros
compromissos internacionais que
fundamentam a reivindicagao por
cuidados paliativos de qualidade,
pelo alivio da dor, em bases nao
discriminatorias e em consonancia com
os desejos e crencas dos pacientes.
Afirmar que as pessoas tém direitos
ho contexto dos cuidados paliativos
auxilia a tornar evidente as obrigagoes
dos Estados em prove-los e que as
suas omissoes nesse campo podem
ser caracterizadas como violagoes de
direitos humanos.
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Direito a saude

O artigo 25.1 da Declaracdo Universal dos Direitos
Humanos prevé que toda a pessoa tem direito a um nivel de
vida suficiente para lhe assegurar e a sua familia a saude
e 0 bem-estar, principalmente quanto a assisténcia médica;
e o Pacto Internacional sobre Direitos Econdmicos, Sociais
e Culturais da Organizacdao das Nagdes Unidas — ONU
estabelece em seu artigo 12.1, o direito ao nivel mais alto
possivel de saude fisica e mental. O artigo 10 do Protocolo
de San Salvador, adotado pela Organizacao dos Estados
Americanos — OEA, assenta que toda pessoa tem direito a
saude, entendida como o gozo do mais alto nivel de bem
estar fisico, mental e social.

Direito a saude € o direito a bens e servigos de saude
em bases nao discriminatodrias, incluindo aos determinantes
sociais em saude. O direito a saude possui 0s seguintes
elementos: disponibilidade; acessibilidade; qualidade e
aceitabilidade'’

Direito aos cuidados paliativos

A oferta de cuidados paliativos decorre da obrigacao
dos Estados de assegurar o direito a saude, na medida em
que tais cuidados o integram. Sendo assim, o direito aos
cuidados paliativos abarca o acesso aos cuidados em saude
apropriados, medicamentos essenciais para controle de
sintomas, bem como a inclusao dos cuidados paliativos nas
politicas nacionais de saude”,

18. CESCR. General Comment No. 14: The Right to the Highest Attainable Standard of Health (Art. 12).Disponivel em: http://www.
refworld.org/pdfid/4538838d0.pdf. Acesso em: 30 maio 2018.

19. WPCA. WHO. Global Atlas of Palliative Care at the End of Life. Disponivel em: file:///C:/Users/User/Downloads/Global_Atlas_
of_Palliative_Care.pdf. Acesso em: 28 maio 2018.
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Os cuidados paliativos podem ser ofertados em varios
tipos de servicos, incluindo hospitais, clinicas especializadas
e a residéncia. Assim, a oferta de cuidados paliativos deve
permeartodo o sistema de saude, tanto os servicos da atencao
primaria, como da especializada. Os cuidados paliativos sao
essenciais para a saude e a dignidade humana do paciente,
constituindo, assim, um direito essencial’®

O direito aos cuidados paliativos se encontram
reconhecidos internacionalmente, como exemplo, o Comité
de Direitos Econbmicos, Sociais e Culturais da ONU
estabeleceu ser crucial “a atengédo e o cuidado com pessoas
com enfermidades crbénicas e terminais, bem como evitar que
sintam dor e permitir —Ihes morrer com dignidade”z.1

O direito aos cuidados paliativos impde: a sua ampla
oferta — disponibilidade; a garantia de seu acesso a todos
0s pacientes com indicacao de seu uso, sem discriminagcao
— acessibilidade; os cuidados paliativos devem ser providos
com qualidade, o que inclui, notadamente o modelo do cuidado
centrado no paciente e a segurancga do paciente —qualidade; e,
ainda, os cuidados paliativos devem ser sensiveis as crencas,
aos desejos e aos valores do paciente - aceitabilidade.

Carta de Praga

O acesso aos cuidados paliativos é uma obrigacéo
legal, como €& reconhecido pelas convencdes das Nacdes
Unidas, e tem sido reclamado como um direito humano pelas
associagoes internacionais, baseando-se no direito ao mais alto
nivel possivel de saude fisica e mental. Para os doentes que
apresentam dor intensa, a nao disponibilizacao de cuidados
paliativos, por parte dos governos, pode ser considerado como
um tratamento cruel, desumano ou degradante. Os cuidados
paliativos podem aliviar este sofrimento eficazmente, e mesmo
preveni-lo, a um custo relativamente baixo?®?

20. OPEN SOCIETY. Cuidados Paliativos como un Derecho Humano. Disponivel em: https://www.opensocietyfoundations.org/sites/
default/files/palliative-care-human-right-fact-sheet-sp20161209.pdf. Acesso em: 20 maio 2018.

21. OPEN SOCIETY. Cuidados Paliativos como un Derecho Humano. Disponivel em: https://www.opensocietyfoundations.org/sites/
default/files/palliative-care-human-right-fact-sheet-sp20161209.pdf. Acesso em: 20 maio 2018.

22. ASSOCIACAO EUROPEIA DE CUIDADOS PALIATIVOS; ASSOCIACAO INTERNACIONAL DE CUIDADOS PALIATIVOS; ALIANCA MUNDIAL DE CUIDADOS PALIATIVOS;
OBSERVATORIO DOS DIREITOS HUMANOS. Carta de Praga. Disponivel em: https://www.ghc.com.br/files/CARTA%20DE%20PRAGA%20SOBRE %20CUIDADOS %20
PALIATIVOS.pdf. Acesso em: 20 maio 2018.
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Porém, além da oferta em si do servigco de cuidados
paliativos, é importante salientar a necessidade de acesso
as medicagdes. O Estado deve garantir o acesso aos
medicamentos essenciais, tal como definido no Programa de
Acao sobre Medicamentos Essenciais da OMS. Ressalte-se
que a morfina de posologia oral e outros similares nao sao
excessivamente custosos nem dificeis de serem obtidos®

A OMS fornece umalista com 20 medicacdes essenciais
para uso em cuidados paliativos, entre as quais se encontram
0os analgésicos e outros farmacos indispensaveis para
controle de sintomas em pacientes cronicos e terminais’’
servindo de orientacao para o estabelecimento de politicas
publicas sobre medicamentos, principalmente cuidados
paliativos.

O cuidado paliativo tem como objetivo fornecer uma
abordagem que, dentre outros fatores, melhore a qualidade
devidade pacientes, oque pressupde cuidados em saude que
nao apenas evitem a dor, mas também, incluam a provisao
do tratamento adequado nao apenas da dor, mas também
de outros sintomas frequentemente associados a estes
pacientes, como nauseas e alteragbées do funcionamento
intestinal®®

Com base nos direitos humanos, os Estados devem
incluir os cuidados paliativos em seu plano nacional de
saude e assegurar: disponibilidade dos cuidados paliativos
para todos que necessitarem; acesso em bases nao
discriminatérias aos cuidados paliativos e medicamentos
correlatos; respeito aos aspectos éticos, culturais e cientificos
envolvidos na provisdo dos cuidados®

23. CONSEJO DE DERECHOS HUMANGOS. Estudio tematico sobre el ejercicio del derecho a la salud de las personas mayores
realizado por el Relator Especial sobre el derecho de toda persona al disfrute del mas alto nivel posible de salud fisica y mental,
Anand Grover. Disponivel em:https://documents-ddsny.un.org/doc/UNDOC/GEN/G11/143/64/PDF/G1114364.pdf?OpenElement.
Acesso em: 30 maio 2018.

24. WORLD HEALTH ORGANIZATION. Model list of essential medicines, 20th list. http://www.who.int/medicines/publications/
essentialmedicines/en/ Acesso em: 01 de abril 2018

28. WORLD HEALTH ORGANIZATION. Palliative care definition Disponivel em: http://www.who.int/palliativecare/en/. Acesso em: 5
abr. 2018.

25. OPEN SOCIETY. Cuidados Paliativos como un Derecho Humano. Disponivel em: https://www.opensocietyfoundations.org/sites/
default/files/palliative-care-human-right-fact-sheet-sp20161209.pdf. Acesso em: 20 maio 2018.
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Direito a profissionais de saude formados e
capacitados em cuidados paliativos

Considerando que a qualidade é um dos elementos do
direito a saude, verifica-se que os cuidados paliativos com
qualidade pressupdem profissionais de saude capacitados
na tematica.

A ampla gama de profissionais de saude tem pouco
ou nenhum conhecimento sobre principios e praticas de
cuidados paliativos®®. Assim, é importante que o Estado
implante politicas publicas de educacao e treinamento em
cuidados paliativos de modo a inclui-los como componente da
educacao continuada e treinamento oferecido a profissionais
de saude, em conformidade com os principios constantes do
quadro abaixo.

A formacao basica e a educacao continuada em cuidados paliativos
devem ser integradas como elemento rotineiro da formagao profissional em
medicina e enfermagem, e como parte do treinamento em servigo de cuidadores
em nivel de atengdo primaria, incluindo profissionais de saude, assistentes
sociais e cuidadores, em geral, abordando as necessidades espirituais dos
pacientes.

Treinamento intermediario deve ser oferecido a todos os profissionais
de saude que rotineiramente lidem com pacientes com doengas potencialmente
fatais, incluindo aqueles que trabalham em oncologia, doencgas infecciosas,
pediatria, geriatria e medicina interna;

Deve haver treinamento especializado em cuidados paliativos para
preparar profissionais que irdo coordenar o atendimento integrado para
, . . L , 27

pacientes que demandem além do gerenciamento rotineiro de sintomas’;

26. WPCA. WHO. Global Atlas of Palliative Care at the End of Life. Disponivel em: file://C:/Users/User/Downloads/Global_Atlas__
of_Palliative_Care.pdf. Acesso em: 28 maio 2018.

27. WHO. Strengthening of palliative care as a component of comprehensive care throughout the life course. Disponivel em: http://
apps.who.int/gb/ebwha/pdf_files/WHAG67/A67_R19-en.pdf. Acesso em: 30 maio 2018.
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Chama-se atencao para o fato de que os profissionais
de saude, mais especificamente, os médicos, sao formados
para salvar vidas. De fato, com o avancgo da tecnologia, a
medicina cada vez mais se especializa na oferta maxima de
cuidados a pacientes criticos e cronicos. Adisponibilidade de
inumeros recursos e a possibilidade de variadas intervencoes
€ uma realidade que salva a vida de muitos pacientes,
entretanto, em muitos casos, especialmente em ambientes
como as Unidades de Terapia Intensiva - UTI, os profissionais
de saude praticam a obstinacao terapéutica, que implica a
adocido ou continuacdo de procedimentos médicos com o
objetivo de apenas prolongar a vida do paciente quando se
encontra em situacao de terminalidade irreversivel.

Considerando que os profissionais de saude nao
podem deixar de ofertar cuidados que aliviem os sintomas de
sofrimento dos pacientes, assim como devem proporcionar-
Ihes medidas integrais de conforto, logo, o Estado deve
promover a sua capacitacao em cuidados paliativos ou
no minimo contar com uma formagao geral em cuidados
paliativos a fim de que respondam adequadamente as
demandas especificas dos pacientes nessas condicdes.

A efetivacao do direito a saude |mpI|ca a educacao de
prof|SS|ona|sdesaudeemcwdadospallatlvos compreendendo
a integragcao de tais cuidados em programas de ensino e de
treinamento de médicos, enfermeiros e outros profissionais de
saude, particularmente de cuidados paliativos nas residéncias
e comunidades?®

Direito a privacidade

O artigo 12 da Declaragdo Universal dos Direitos
Humanos prevé que toda a pessoa tem direito a ndo sofrer
intervengdes na vida privada; e o Pacto Internacional sobre

28. OPEN SOCIETY. Using the UN Human Rights System to Advocate for Access to Palliative Care and Pain Relief. Disponivel em:
https://www.opensocietyfoundations.org/sites/default/files/using-the-humanrights-system-to-advocate-for-access-to-palliative-care-
and-pain-relief-20171012.pdf. Acesso em: 30 maio 2018.
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Direitos Civis e Politicos da ONU fixa em seu artigo 17, o
direito a vida privada. O artigo 11 da Convencao Americana
sobre Direitos Humanos, da OEA, assenta que ninguém
pode ser objeto de ingeréncias arbitrarias ou abusivas em
sua vida privada, na de sua familia, em seu domicilio ou em
sua correspondéncia, nem de ofensas ilegais a sua honra ou
reputacao.

Naesferadoscuidadosemsaude, odireito a privacidade
se encontra previsto na Declaracido da Associacao Médica
Mundial sobre os Direitos do Paciente. Sob a 6tica do direito
humano a privacidade, o paciente tem o direito de conduzir
sua propria vida, concretizar juizos de valores e escolhas
existenciais sem interferéncias e imposicdes. O Estado deve
zelar e adotar medidas legislativas e outras para assegurar
tal direito.

No ambito dos cuidados em saude, do direito a
privacidade deriva o direito a autodeterminacao do paciente
e o de participar do processo de consentimento informado.
Abarcando, também, o direito de recusar cuidados, o
que engloba o direito de nao realizar exames, testes ou
procedimentos terapéuticos; direito de buscar outras
opinides médicas; direito de ter tempo suficiente para tomar
decisdes, salvo em situagcdes de emergéncia e direito de
ter suas diretivas antecipadas respeitadas pelos familiares
e médicos”

Pacientes que recebem cuidados paliativos podem
ter muitas vantagens, como o incremento de sua sobrevida,
melhora da sua qualidade de vida e maiores oportunidades
de exercicio de sua autonomia. Por outro lado, os cuidados
paliativos ndo devem ser providos sem integrar obrigagdes de
respeito e promogao da autonomia do paciente, o que conduz
a vedacao, como regra, de realizacao de procedimentos nao
consentidos, o que consiste violagao ao direito a privacidade
dos pacientes em cuidados paliativos®
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O direito a autodeterminacido do paciente, que deriva
do direito a privacidade, implica o direito de escolher se sera
submetido a cuidados paliativos, se ira recusar ou escolher
outro tratamento dentro dos que Ihe sdo ofertados. De acordo
com esse direito, os valores e as preferéncia do paciente
devem ser respeitados por mais irracional e imprudente que
parecam ao julgamento dos profissionais de saude. O direito
a privacidade também fundamenta a autodeterminacéo do
paciente na elaboracao de diretivas antecipadas de vontade
e preferéncias e outras formas de manifestacao prévia sobre
seus cuidados em saude>

O direito a privacidade também concede ao paciente
o direito de controlar o acesso aos seus dados pessoais,
podendo escolher com quem ira compartilha-los. Assim, o
acesso as informacdes do paciente apenas sera possivel por
parte daqueles que estao diretamente envolvidos em seus
cuidados; devendo os demais, inclusive familiares, solicitar
anuéncia especifica.

No ambito dos cuidados paliativos, a autodeterminacao
do paciente no processo de tomada de decisao usualmente
conta com o apoio da familia, dos amigos, da equipe
multidisciplinar, os quais devem, em situacdes tomada de
decisao substituta, decidir de acordo com as vontade e as
preferéncias do paciente previamente manifestadas.

O Relator Especial para o Direito a Saude da :ONU fixou
gque uma abordagem holistica dos cuidados em saude deve
também incluir o processo de morte. Assim, € necessario
garantirque o paciente sejacapazde tomardecisdes autbnomas
em relacdo a qualidade de sua saude durante o processo de
morte. Isso inclui decisdes sobre 0 acesso ao alivio adequado
da dor e a outras intervengdes necessarias, o local da morte e
a possibilidade de rejeitar um tratamento destinado a prolongar
a vida quando o paciente nao o deseja. Isso requer um debate
claro, franco e sem julgamentos entre os profissionais de

33. LUCA, Gabriela Barros de; ZOPUNUAN, Violeta; BURKE-SHYNE, Naomi; PAIKYAN, Anahit; AMIRYAN, Davit. Palliative care and
human Rights in-patient care: an Armenia case study. Public Health Reviews. (2017). 38:18.
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saude, que devem receber treinamento adequado para lidar
com essas questdes delicadas, O Relator Especial acredita
que o fim da vida das pessoas € parte integrante de suas
vidas, assim todas as pessoas devem ser tratadas com a
mesma dignidade, durante o processo de morte, como nas
primeiras fases de sua jornada de vida. Os cuidados paliativos
requerem recursos financeiros importantes e a mobilizacdo
de profissionais e agentes do Estado, sendo absolutamente
indispensaveis para garantir a morte com dignidade

Aparticipacao dapaciente nos seus cuidados paliativos,
além de respeitar sua integridade corporal, tem o condao
de aumentar seu bem-estar em fase delicada da sua vida,
bem como incrementar seus niveis de satisfacdo em relagao
ao tratamento escolhido, a confianca nos profissionais de
saude e no sistema em geral. Os instrumentos utilizados para
fins de consentimento relacionados aos cuidados paliativos
deverédo, portanto, conter informacdes acessiveis e de facil
compreensao para o paciente sobre todos os tratamentos,
procedimentos e medicamentos envolvidos.

Direito a ndo ser submetido a tortura nem a pena
ou tratamento cruel, desumano ou degradante

O artigo 5 da Declaragdo Universal dos Direitos
Humanos prevé que ninguém sera submetido a tortura nem
a penas ou tratamentos cruéis, desumanos ou degradantes;
e o Pacto Internacional sobre Direitos Civis e Politicos
da ONU estabelece em seu artigo 7 tal direito’” Em 1984,
a Assembleia Geral da ONU adotou a Convencao das
Nacdes Unidas contra a Tortura, Penas Cruéis e outros
Tratamentos Desumanos ou Degradantes, e no ano seguinte,
a Convencao Interamericana para Prevenir e Punir a Tortura
foi promulgada no ambito da OEA. O artigo 5 da Convengéo
Americana sobre Direitos Humanos fixa que ninguém deve
ser submetido a torturas, nem a penas ou tratos cruéis,
desumanos ou degradantes.

34. Consejo de Derechos Humanos. Informe del Relator Especial sobre el derecho de toda persona al disfrute del mas alto nivel
posible de salud fisica y mental. Disponivel em: https://documents-ddsny.un.org/doc/lUNDOC/GEN/G16/067/56/PDF/G1606756.
pdf?OpenElement. Acesso em: 30 maio 2018.

35. ALBUQUERQUE, A. Direitos humanos dos pacientes. Curitiba: Jurua, 2016.
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A dor € um dos mais frequentes e sérios sintomas
vivenciados por pacientes que necessitam de cuidados
paliativos. Assim, opioides analgésicos sdo essenciais para
o tratamento da dor associada com outras condi¢cdes de
saude, como, por exemplo, 80% dos pacientes que vivem
com AIDS ou cancer e 67% dos pacientes com doencas
cardiovasculares ou doencas pulmonares obstrutivas
crénicas, apresentam experiéncia moderada de dor severa
em situagcdes de terminalidade. Opioides também podem
aliviar outros sintomas fisicos desconfortantes, como a
falta de ar, assim, o controle desses sintomas em estagios
iniciais € um dever do Estado oriundo do direito de todos os
pacientes a ndo serem submetidos a tratamento desumano
ou degradante®

Com o objetivo de estabelecer limites mais especificos para determinar
a resposta apropriada para o alivio adequado da dor, a Human Rights Watch,
em seu relatorio intitulado “Estado Global do Tratamento da Dor: Acesso aos
Cuidados Paliativos como um Direito Humano”, estabeleceu um “teste” para
determinar as circunstancias em que uma pessoa que sofre de dor severa e
falta de acesso a tratamento adequado pode estar sujeita a tratamento cruel,
desumano ou degradante. De acordo com este teste, uma violagao ocorre
quando:

O sofrimento é grave e se ajusta ao limite minimo exigido pela proibigao
da tortura e tratamento cruel, desumano ou degradante;

O Estado esta, ou deveria estar, ciente do nivel e extensdao do
sofrimento;

O tratamento esta disponivel para suprimir ou diminuir o sofrimento,
mas nenhum tratamento adequado é oferecido;

O Estado nédo tem justificativa razoavel para a falta de disponibilidade
e acessibilidade do tratamento da dor.

Em tais casos, os Estados devem ser responsabilizados por nao evitar
que o paciente seja submetido a tratamento desumano ou degradante?’7

36. WHO. Key facts. Disponivel em: http://www.who.int/news-room/fact-sheets/detail/palliative-care. Acesso em: 30 maio 2018.
37. Human Rights Watch. Global State of Pain Treatment: Access to Palliative Care as a Human Right. Disponivel em: https://www.
hrw.org/sites/default/files/reports/hhr0511W.pdf. Acesso em: 30 maio 2018.
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O alivio adequado da dor tem sido considerado sob a
perspectiva do artigo 7 do Pacto Internacional sobre Direitos
Civis e Politicos, ou seja, o Relator Especial sobre Tortura
e outros Tratamentos e Puni¢cdes Cruéis, Desumanos ou
Degradantes, do Conselho de Direitos Humanos da ONU
tem sustentado que a negacao do acesso ao alivio da dor,
causando sofrimento severo, poderiaséser enquadrado como
tratamento desumano ou degradante .

Milhdes de pessoas sofrem de dor moderada ou severa
sem acesso a medicamentos para a dor, como a morfina.
Isso inclui 5.5 milhdes de pacientes com cancer terminal, 1
milhao de pacientes na fase terminal da AIDS e 0.8 milhdes
de pacientes lesionados por acidentes ou outros agravos.
Aproximadamente, 80% da populacao mundial ndo tem
acesso a morfina para o alivio da dor, apensar de nao estar
protegida por patente e custar poucos centavos de ddlares
americanos por unidade”

Os pacientes tém direito ao alivio da dor por meio de
tratamentos que estejam adequados aos padrdes cientificos
e sejam baseados em evidéncias, o que pode requerer a
administracdo de fortes opioides até que o paciente esteja
livre da dor®°

Declaracao de Montreal

Artigo 1. O direito de todas as pessoas a terem acesso ao tratamento
da dor sem discriminacao.

Artigo 2. O direito das pessoas com dor ao reconhecimento de sua dor
e a serem informadas sobre como ela pode ser avaliada e gerenciada.

Artigo 3. O direito de todas as pessoas com dor a terem acesso a
avaliacdo e ao tratamento adequados da dor por profissionais de saude
adequadamente treinados™’

38.39. OPEN SOCIETY. Cuidados Paliativos como un Derecho Humano. Disponivel em: https://www.opensocietyfoundations.org/sites/default/
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O artigo 2° da Declaracido Universal dos Direitos
Humanos prevé que toda pessoa tem capacidade para gozar
os direitos nela estabelecidos sem distincao de qualquer
espécie, ja o artigo 7° afirma que todos tém direito, sem
qualquer distincao, a igual protecao da lei, assim como
contra qualquer discriminagcao que a viole e o incitamento
a tal discriminacdo. O Pacto Internacional sobre Direitos
Civis e Politicos da ONU, estabelece em seu artigo 2 tal
direito. O artigo 24 da Convencao Americana sobre Direitos
Humanos prevé que todas as pessoas sao iguais perante a
lei. Por conseguinte, tém direito, sem discriminacgéao, a igual
protecao da lei.

De acordo com o Comité dos Direitos Econdmicos, Sociais e Culturais
da ONU, os Estados s&o obrigados a respeitar o direito a saude e nao podem
negar ou limitar o acesso igual a servigos de saude preventivos, curativos
ou paliativos, o que inclui o acesso nao discriminatério a medicamentos
essenciais e a instalagdes de saude, especialmente por grupos vulneraveis
ou marginalizados .42 43

A propria definicdo previamente utilizada de conceito
de cuidados paliativos como a presenca de doenca fora de
possibilidade de cura pode acarretar a discriminacao dos
pacientes que se encontram nessa situagcao na medida em
que pode-se reduzir o investimento de recursos humanos e
materiais destinado aos cuidados desses pacientes.

Como todo o paciente, o individuo em cuidado paliativo
tem direito a recusar tratamentos e procedimentos e tal
recusa nao pode levar a discriminacao ou a nao prestacao
de cuidados em saude?’

42. CESCR. General Comment No. 14: The Right to the Highest Attainable Standard of Health (Art.
Disponivel em: http://www.refworld.org/pdfid/4538838d0.pdf. Acesso em: 30 maio 2018

43. CESCR. General Comment No. 14: The Right to the Highest Attainable Standard of Health (Art.
Disponivel em: http://www.refworld.org/pdfid/4538838d0.pdf. Acesso em: 30 maio 2018

47. TAUBER, Alfred T. Patient autonomy and the ethics of responsibility. Cambridge: MIT, 2005.
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Adiscriminacao das pessoas que necessitam de cuidados paliativos se
expressa na quantidade inferior de recursos que sao destinados pelo Estado
a tais cuidados quando comparada com aquela enderegcada aos cuidados

cu rativosf14

Além deste aspecto do direito a ndo discriminacao
quanto a oferta de tratamentos e medicamentos especificos,
mesmo que nao visem a cura, € importante observar que
muitos destes pacientes apresentam estigmas relacionados
a sua doenca ou aos cuidados especificos que demandam,
como a necessidade de uso de dispositivos médicos (como
sonda enterais, fistulas arteriovenosas para hemodialise,
necessidade de suporte com oxigénio complementar, uso
de traqueostomia e gastrectomias). Nestes casos, torna-
se externamente evidente a existéncia de uma patologia,
podendo despertar assim atos discriminatérios e sua
estigmatizacao.

Direito a informacé&o

Emvarios paises, informar os pacientesem situagcdesde
terminalidade da vida sobre seu diagnostico ou progndéstico é
vedado ou fortemente desencorajad6‘5.Contudo, atualmente,
verifica-se um incremento no reconhecimento do direito a
informacdo do paciente em cuidados paliativos de modo
atribuir-lhe o direito de ser informado de forma acessivel e
cuidadosa sobre sua real condicdo® Ainformacéo acessivel é
aquela que seja adequada a identidade cultural do paciente,
ao seu nivel de educacido formal, e as necessidades de
comunicacao’’

44. OPEN SOCIETY. Using the UN Human Rights System to Advocate for Access to Palliative Care and Pain Relief.
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47. LUCA, Gabriela Barros de; ZOPUNUAN, Violeta; BURKE-SHYNE, Naomi; PAIKYAN, Anahit; AMIRYAN, Davit. Palliative care and
human Rights in-patient care: an Armenia case study. Public Health Reviews. (2017). 38:18.



Observatdrio de Direitos dos Pacientes

O paciente e seus familiares devem receber informacao sobre as
opcdes em cuidados paliativos em linguagem acessivel de modo que possam
compreendé-las‘.18

Assim, odireito ainformacaorequer que, previamente ao consentimento
do paciente, sejam providas informacgcdes adequadas e suficientes sobre os
riscos e beneficios dos tratamentos propostos e do nao tratamento. Nos
cuidados paliativos, o direito a informacao pode incluir que as pessoas
recebam informagao sobre o progndstico de seu estado de saude, opgdes
de tratamento e os efeitos adversos de medicamentos disponiveis para
tratamento de sua condicéo e sintomas.’

Diante do medo das consequéncias psicologicas
que eventualmente possam ter, alguns pacientes optam
por ndo receber informagcdes acerca da sua condicdo de
saude, transferindo para o profissional de saude o poder
de decisdo conforme sua experiéncia na area. Nessa
situacao, o profissional deve respeitar a escolha do paciente,
providenciando apenas informacgdes basicas. Ao mesmo
tempo, precisa ressaltar a importancia para o paciente de se
manter informado sobre sua condicdo de saude e as opgodes
disponiveis e se certificar de que o paciente ndo mudou de
ideia.

O profissional de saude ao informar o paciente sobre sua condigao de
saude e os cuidados paliativos devem considerar as particularidades culturais
. . 50
e religiosas do paciente.

As pessoas que precisam de cuidados paliativos
devem ter acesso a informacado sobre a disponibilidade
desses cuidados e como acessa-los, bem como acerca dos
medicamentos, notadamente os que proporcionam o alivio
da dor. Com efeito, compete ao Estado assegurar o direito
de uma pessoa com doencga crdénica ou em estado terminal
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ou que esteja morrendo de receber informacgdes verdadeiras
e abrangentes, mas com compaixao, sobre sua condicido de
saude, respeitando o seu desejo de eventualmente nao ser
informada”’

51. COUNCIL OF EUROPE. Protection of the human rights and dignity of the terminally ill and the dying.
Disponivel em: http://assembly.coe.int/nw/xml/XRef/Xref-XML2HTML-en.asp?fileid=16722&lang=en. Acesso em: 30 maio 2018.
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2. DIREITOS HUMANOS DE GRUPOS
VULNERAVEIS EM CUIDADOS PALIATIVOS

2.1 Criancas e Adolescentes

327. O numero global estimado de criangas que necessitam
de cuidados paliativos no final da vida € de quase 1,2 milhao.
Existe uma proporcéo ligeiramente maior de meninos que
de meninas®

33. A Convencao sobre os Direitos da Crianca, adotada
pela ONU em 1989, reconhece a crianga como sendo sujeito
de direitos e introduz uma perspectiva centrada na crianca
ao exigir que o0s seus interesses sejam considerados
prioritarios.

Ha que reduzir o numero de adolescentes que sofre de enfermidades
que limitam a vida, se estima que a sua maioria nao tem acesso aos cuidados
. 56
paliativos.

3/4. Sob a odtica dos direitos humanos, as criancas tém
direitoaservicos de saude de qualidade, incluindo prevencao,
promocao, tratamento, reabilitacao e cuidados paliativos. A
prestacao de cuidados paliativos para cSr7iangas, portanto, é
um dos componentes do direito a saude, previsto no artigo
24 da Convencao sobre os Direitos das Criancas, e deve
ser iniciada no momento em que a doenga é diagnosticada,
independentemente do recebimento ou nao de tratamento
especifico para a doenca.

52. WPCA. WHO. Global Atlas of Palliative Care at the End of Life. Disponivel em: file:///C:/Users/User/Downloads/Global_Atlas_
of_Palliative_Care.pdf. Acesso em: 28 maio 2018.
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pdf?OpenElement. Acesso em: 30 maio 2018
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Os cuidados paliativos em pediatria demandam
medicamentos essenciais, como amorfina, aseradministrada
preferencialmente na forma oral, e outros previstos na lista
elaborada pela oMS’ CUJO fornecimento constitui obrigacao
dos Estados™

Assegurar cuidados paliativos pediatricos € uma obrigacéo de direitos
humanos. Segundo o Comité dos Direitos da Criangca da ONU “as criancas tém
direito a servigos de saude de qualidade, incluindo os servigos de prevengéo,
promocao, tratamento, reabilitacdo e cuidados paliativos.” o4

As terapias paliativas melhoram a qualidade de vida e
aliviam o sofrimento fisico e psiquico da crianga, configurando
um cuidado integral que envolve o corpo, a mente e o espirito
da crianca, bem como o suporte a familia, dal ser necessaria
uma abordagem ampla e multidisciplinar® No planejamento
dos cuidados, pontos fundamentais devem ser observados:
compreensao da doenca, tratamentos disponiveis e possiveis
limitagdes; definicao dos objetivos e intervengcdes médicas;
atendlmento das necessidades individuais e antecipacao de
eventos’

Os cuidados paliativos devem ser oferecidos dentro de
um ambiente de participagdo que consolide uma parceria
entre a crianca, a familia, os cuidadores, os profissionais de
saude e todos os que assistem a crianga em suas atividades
cotidianas. O artigo 12 da Convencao sobre os Direitos da
Crianca complementa o artigo 3° ao assegurar o direito
da crianca opinar em todos os assuntos que a afetam,
estabelecendo a participagcao da crianca como 0 meio mais
adequado para se alcangar o seu melhor interesse”
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Cultural Rights, 2000.
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pdf?OpenElement. Acesso em: 30 maio 2018.

55. OPEN SOCIETY. Using the UN Human Rights System to Advocate for Access to Palliative Care and Pain Relief.

Disponivel em: https://www.opensocietyfoundations.org/sites/default/files/using-the-humanrights-system-to-advocate-for-access-
to-palliative-care-and-pain-relief-20171012.pdf. Acesso em: 30 maio 2018.

56. LAGO, Patricia; PIVA, Jefferson. Pediatric Palliative Care in Brazil. In: KNAPP, Caprice; MADDEN, Vanessa; FOWLER-KERRY, Susan
(orgs.). Pediatric Palliative Care: Global Perspectives. New York: Springer, 2012

57. ONU. General Comment No. 12: The right of the child to be heard. Committee on the Rights of the Child, 2009.



Observatdrio de Direitos dos Pacientes

Criangas que nao tiveram a oportunidade de entender a propria doencga
sentem-se mais angustiadas, pois imaginam que a doencga é tao grave que
ninguém € capaz de lhes falar a verdade; sao internadas mais frequentemente
e apresentam um aumento nos sintomas de depressdo. Igualmente, a
divulgacao transparente e sensivel das informagdes para as criangas sobre
sua doenca diminui a ansiedade, aumenta a autoestima, promove o senso de
autocontrole e a encoraja a aderir ao tratamento proposto5.8

Pessoas idosas

As principais doencas atreladas aos cuidados paliativos
em pessoas idosas sao as cardiovasculares, cancer e
doencas pulmonares obstrutivas cronlcas ainda, diabetes e
outras doencgas nao transmissiveis’ Registram-se pesquisas
que demonstram o fato de que pessoas idosas tém menos
acesso aos cuidados pallatlvos .No mesmo sentido, o
Relator Especial da ONU sobre o Direito a Saude enuncia
que pessoas idosas tém menos probabilidade de receber
servicos de cwdados paliativos quando comparado com as
mais jovens " A discriminacdo das pessoas idosas no acesso
aos cuidados paliativos consiste em conduta vedada pelas
normas de direitos humanos. Com efeito, os Estados séo
obrigados a respeitar o direito a saude das pessoas idosas,
abstendo-se de negar ou limitar a igualdade de acesso de
todos aos servicos de saude paliativa com base em critérios
etarios, mesmo quando nao evidenciados”

N&ao raramente, as pessoas idosas nao sao tratadas
como pessoas vivas, mesmo quando o sejam clinica e
biologicamente, o que ocorre, particularmente, nos casos
em que estdao em processo de morte ou vivem com doencas
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cronicas. Esse tratamento se revela degradante, violando
seus direitos humanos e dignidade ©°

Os cuidados paliativos sao essenciais para prolongar
a vida de pessoas idosas afetadas com doencgas crdnicas ou
terminais de modo a assegurar-lhes a dignidade no processo
de sua morte’* Desse modo, é essencial regular e monitorar
unidades de saude que prestam cuidados a pessoas idosas
objetivando garantir que sejam adequadamente informadas
e apoiadas no processo de tomada de decisdao sobre seus
proprios cuidados e que sua dignidade e autonomia pessoal
nao sejam negligenciadas em razao da sua vulnerabilidade
acrescida’

A Convencao Interamericana sobre a Protecado dos Direitos Humanos
doldosode 2015 é o primeiro tratado que se refere explicitamente aos cuidados
paliativos em diferentes dispositivos. Estabelece que os Estados devem
prover o acesso a cuidados paliativos sem discriminacao, evitem sofrimento
desnecessario e procedimentos desnecessarios, e lidem apropriadamente
com problemas relacionados ao medo da morte®®

Com base nos direitos humanos, cabe ao Estado
assegurar que o0s medicamentos reconhecidos como
essenciais pelaOMS, incluindo os medicamentos controlados
necessarios para cuidados paliativos, estejam disponiveis e
acessiveis para pessoas idosas’’

Quanto aos pacientes idosos, entende-se que os Estados devem:

Envidar mais esforgcos para identificar quando as pessoas idosas
passam a necessitar de cuidados paliativos, particularmente aquelas em
situagdes acrescidas de fragilidade.

Os profissionais de saude precisam de treinamento e apoio para
identificar a solidao, as aflicdes e o sofrimento emocional das pessoas idosas
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e responder com medidas significativas, tais como promover a resiliéncia
e atividades sociais.

C) Ajudar os idosos mais frageis a solicitar e receber os cuidados
paliativos e apoio de que necessitam, o que deve ser parte de uma
abordagem de saude publica que permita que as pessoas vivam com
dignidade até sua morte’
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Embora se reconheca o notavel esforgo de profissionais
de saude, instituicbes e provedores de servigos na direcao
da ampliacao da disponibilidade de cuidados paliativos
com qualidade no Brasil, de acordo com a OMS, o pais
se encontra no grupo classificado como “oferta isolada de
cuidados paliativos”. Isso significa que os cuidados paliativos
apresentam alcance irregular e sem maior apoio, fontes de
financiamento nao-continuas, disponibilidade limitada de
morfina; e um pequeno numero de servigcos de cuidados
paliativos que, em geral, sao domiciliares e relativamente
limitados frente ao tamanho da populacdao. Sendo assim,
constata-se que o Estado brasileiro deve avancar na
garantia dos direitos humanos das pessoas que precisam
de cuidados paliativos, considerando as especificidades de
grupos vulneraveis, como criancas, adolescentes e pessoas
idosas.

Os direitos humanos aplicados aos cuidados paliativos
acarretam para o Estado brasileiro — Unido, Estados e
Municipios — uma série de obrigacdes internacionais. Sendo
assim, o acesso a cuidados paliativos com qualidade e em
conformidadecomorespeitoadignidadeeaautodeterminacao
do paciente, bem como aos seus direitos a informacao e de
ndo ser discriminado, ndo € apenas um preceito ético ou
recomendacdes nacionais. Sendo assim, pode-se afirmar
que os cuidados paliativos sao um direito humano, e, além
disso, sua provisdo compreende uma série de outros direitos
humanos, como a privacidade e de nao ser discriminado.
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Cada direito relacionado aos cuidados paliativos
estabelece obrigacdes correlatas:

Desenvolver e implementar politica publica com a
correlata previsao orgamentaria com o objetivo de ampliar
0 acesso aos servigos de cuidados paliativos para todas as
pessoas que necessitam e integra-los as redes de apoio
em saude e na comunidade®

Integrar a educacao e a capacitacao em cuidados
paliativos nos curriculos obrigatorios de graduacao e
pos-graduacdo dos Cursos de Saude, como Medicina,
Enfermagem, Psicologia, Farmacia a e outros. A educacgéao
profissional em saude continuada deve incluir conteudo de
cuidados paliativos. Desenvolver e implementar programas
de capacitacao, bem como sistemas de apoio e supervisao
para agentes comunitarios de saude e cuidadores em
cuidados paliativos.

As politicas de cuidados paliativos devem incluir o
apoio aos familiares dos pacientes durante o tempo de
prestacdo de cuidados paliativos, assim como apds a sua
morte.’

As politicas e processos referentes aos cuidados
em saude devem fundamentar-se no modelo do cuidado
centrado no paciente, de modo a garantir que as pessoas
recebam os cuidados e apoio que precisam, de forma que
Ihes seja significativa a fim de que possam viver a vida que
desejam até sua morte!’
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Garantir, por meio de lei, que as pessoas que vivem
com doencas limitantes da vida participem do processo
de tomada de decisdao sobre seus cuidados. A tomada
de decisao, bem como a elaboragao, o acompanhamento
e a revisado regular de planos de cuidados antecipados
individuais, devem ser compartilhados entre o paciente,
sua familia e a equipe, e sempre se ajustar a vontade e as
preferéncias do paciente’”

Os profissionais devem levar em consideracao até
que ponto o paciente deseja se informado sobre sua
situacio, para tanto, atencado deve ser dada a diferencas
culturais e religiosas’’

Leis e politicas publicas devem assegurar que o
direito a autodeterminacao do paciente seja assegurado,
inclusive por meio da previsao de suportes de tomada
de decisao em casos de pacientes com vulnerabilidade
acrescida ou incapacidade de decidir sem apoio.

Leis e politicas publicas devem resguardar o direito
do paciente de recusar tratamentos e procedimentos com
vistas ao respeito a sua dignidade no processo de morte.

Os profissionais devem levar em consideracdo até
que ponto o paciente deseja se informado sobre sua
situacado, para tanto, atencédo deve ser dada a diferencas
culturais e religiosas

Adotar medidas para superar as barreiras existentes
no acesso a medicamentos paliativos essenciais,
especialmente a analgésicos opiaceos orais para pessoas
com doencgas que limitam a vida.
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O Estado deve se guiar pelas diretrizes de
cuidados paliativos da OMS, garantindo que as leis e as
regulamentagbes existentes sobre medicamentos sejam
revisadas e alteradas quando houver desacordo ou
restricdes impeditivas do acesso a medicamentos paliativos
essenciais.

Os medicamentos opidides devem ser disponiveis e
acessiveis, sem interrupgao, para pacientes que sofrem
de dor crénica, inclusive em doses pediatricas’

Cabe ao Estado identificar e eliminar as barreiras
excessivamente restritivas que impedem o acesso a
medicamentos de prescricao controlada, para uso clinico
legitimo, independentemente do progndstico, do local de
tratamento ou da localizagdo geografica”

Implementar cuidados paliativos em nivel nacional,
incluindo o consumo de opioides, de modo que 0 acesso
a tais cuidados e medicamentos se dé em bases nao
discriminatérios e considere especificidades de criancas,
adolescentes e pessoas idosas.

Qualquer pessoa, sem discriminagcdo, que precise
de cuidados paliativos deve poder acessa-lo sem demora
indevida, num contexto que, na medida do razoavel, seja
consistente com suas necessidades e preferéncias’®

O acesso aos cuidados paliativos deve basear-se
na necessidade do paciente e ndo deve ser influenciado
por tipo de doencga, localizacao geografica, estatuto sécio
econbmico ou outros fatores que tenham resultem no
prejuizo para o paciente ou impega o reconhecimento, o
gozo ou o exercicio de direitos por parte do paciente”’

74. ASSOCIACAO EUROPEIA DE CUIDADOS PALIATIVOS; ASSOCIACAO INTERNACIONAL DE CUIDADOS PALIATIVOS; ALIANCA
MUNDIAL DE 0CUIDADOS PALIATIVOS; OBSERVATORIO DOS DIREITOS HUMANOS. Carta de Praga. Disponivel em: https://www.
ghc.com.br/files/CARTA%20DE%20PRAGA%20SOBRE %20CUIDADOS%20PALIATIVOS.pdf. Acesso em: 20 maio 2018.

75. 76. COUNCIL OF EUROPE. Recommendation REC 24 (2003) of the Committee of Ministers. Disponivel em: http://www.eapcnet.
eu/LinkClick.aspx?fileticket=3KJ5U3BQLVY %3d&tabid=1709. Acesso em: 30 maio 2018.

77. COUNCIL OF EUROPE. Recommendation REC 24 (2003) of the Committee of Ministers. Disponivel em: http://www.eapcnet.eu/
LinkClick.aspx?fileticket=3KJ5U3BQLVY %3d&tabid=1709. Acesso em: 30 maio 2018.



Observatdrio de Direitos dos Pacientes

A provisao de cuidados paliativos deve conferir maior
reconhecimento a questdes relativas ao isolamento, a
solidao e as necessidades espirituais dos pacientes e seus
familiares, coibindo a adogdo de medidas discriminatérias
baseadas em fatores pessoais, como raca, de cor, de
sexo, de lingua, de religiao, de opiniao politica ou outra,
de origem nacional ou social, de fortuna, de nascimento ou
de qualquer outro”

Leis e politicas publicas sobre cuidados paliativos
devem estimular a divulgacao de informacgéao para pacientes
e familiares”’

Profissionais devem adaptar ao modo como informam
aos pacientes as barreiras emocionais ou cognitivas que
sao frequentesrg\ente associadas aterumadoenca avangada
e progressiva.

Pacientes tém direito de serem informados por pelos
diferentes prestadores de cuidados, o que lhe é crucial.
Portanto, a informacao deve fluir em consonancia com a
prestacao dos cuidados paliativos, evitando mal entendidos
sobre as condi¢cdes do paciente’”

O Estado deve disponibilizar de forma ampla e simples
informacdes sobre como pacientes e familiares podem ter
. . . ~ 82

acesso aos cuidados paliativos e as op¢gdes que abarcam.
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