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CUIDADOS PALIATIVOS: UMA QUESTAO DE DIREITOS HUMANOS
Ernani Costa Mendes'

No6s defendemos ha muito tempo os cuidados paliativos como uma questao de direitos
humanos e, consequentemente, uma questao de cidadania. Travamos esse debate desde 2017,
ano em que defendi a minha tese de doutorado com essa tematica, até porque nos estamos
vinculados ao Departamento de Direitos Humanos e Saude da Escola Nacional de Saude
Publica (DIHS/ENSP/Fiocruz). A minha linha de pesquisa no departamento ¢: Cuidados
Paliativos como uma questdo de direitos humanos, satde e cidadania.

Por que cuidados paliativos sdo uma questdo de direito humano? Porque ¢ uma
abordagem em saude humana, e satde ¢ um direito fundamental. A saude, ela forma,
juntamente com outros direitos, acesso a moradia, lazer, renda, trabalho, educagdo, o que nos
conhecemos como direitos fundamentais. Os direitos fundamentais estdo na principiologia dos
direitos humanos. Entdo, ndo tem como vocé pensar em direitos humanos sem a garantia dos
direitos fundamentais.

Quando a pessoa ndo tem acesso aos cuidados paliativos, significa dizer que ela esta
sendo violentada no seu direito a ter acesso a salide. Isso ¢ emblematico, mas precisamos
comecar a pensar sobre isso. Precisamos encarar o cuidado paliativo como uma questdo de
saude, como uma questao de direito e como uma questao de cidadania. E por que ¢ uma questao
de cidadania? Porque a pessoa ndo perde sua cidadania uma vez que esta doente. Ela continua
sendo um cidaddo ou uma cidada, continua contribuindo com impostos, continua pagando as

suas contas, contribuindo com a nagao.
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Entdo, o que seria o direito humano? Direitos humanos ¢ um estatuto juridico para
protecdo da dignidade humana. A dignidade da vida rola na esteira dos direitos humanos. Nao
existe vida que faca sentido se a sua dignidade ndo for respeitada. Cuidados paliativos ¢ uma
possibilidade muito interessante para fazermos o exercicio de respeito a dignidade das pessoas.

O privilégio de ser paliativista ¢ desenvolver a habilidade de lidar com pessoas
gravemente enfermas. Porque, para além da competéncia tedrica que devemos ter em cuidados
paliativos, teremos que desenvolver a habilidade para lidar com pessoas que estao morrendo e
com muito sofrimento.
A principal indicacdo para os cuidados paliativos ¢ o alivio do sofrimento. Essa

recomendacdo estd no conceito da OMS. Prevenir e aliviar o sofrimento. Que sofrimento ¢

esse? O sofrimento relacionado com a saude.

Abordagem que promove a qualidade de vida de pacientes e seus familiares que
enfrentam problemas associados as doengas que ameacem a continuidade da vida,
por meio da prevengdo e alivio do sofrimento. Requer a identificagdo precoce,
avaliagdo e tratamento da dor e outros problemas de natureza fisica, psicossocial e
espiritual (WHO, s/p, 2002, tradugdo nossa).

Cicely Saunders, a Dama dos cuidados paliativos, na década de 1960, cunhou o termo
Dor Total. Quando ela falava que muitos pacientes evoluiam para esse quadro, estava falando
da dor complexa, multidimensional, que o paciente e sua familia experimentam no momento
de um diagnostico ou durante a trajetoria de uma doenca cronica qualquer.

O bom paliativista, obrigatoriamente, devera fazer uma transgressdao de olhar para o
trabalho de cuidar de pessoas gravemente enfermas, e lembrar do pedido do Paul Ricoeur,
filésofo existencialista francés, que em cuidados paliativos pediu a equipe de saude que o
olhasse como “’ainda-vivo e nao como “ja-morto”.

O cuidado paliativo tem sua origem na Idade Média, quando as freiras levavam os
feridos de guerra, os peregrinos, para dentro das hospedarias dos monastérios, dos conventos e
cuidavam deles. Ndo tinha mofina naquela época. Elas simplesmente cuidavam. E o que elas
faziam com aquelas pessoas? Higiene corporal, alimentacdo e protecdo. Essa ¢ a base dos
cuidados paliativos (MENDES, 2017).

A historia do discurso de direitos humanos em relagdo aos cuidados paliativos teve o
seu inicio com a filosofa catdlica Margaret Somerville, no Canadé, em 1982. De 14 para c4, s6

aumentou a discussdo de cuidados paliativos com uma questdo de direito humano.
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Entdo, racismo, homofobia, xenofobia, fobias diversas, inclusive misoginia, sao
insultos aos direitos humanos relativamente tornados improprios pela lei. Claro, apesar de
muitas vezes desrespeitados, existe uma legitimagdo conferida pela norma em muitos paises,
inclusive no Brasil (MENDES; VASCONCELLOS, 2020).

A finalidade dos direitos humanos ¢ binaria. E a protegdo da dignidade humana ¢ a
preven¢ao do sofrimento. Direitos Humanos sdo uma nog¢ao complexa e que guardam varias
facetas e interfaces que ndo se esgotam nem na sua dimensao juridica, nem na sua dimensdo
¢tico-moral, ¢ nem na sua dimensao politica, ¢ nem na sua dimensao cultural (MENDES;
VASCONCELLOS, 2020). Ou seja, ndo pode se esgotar, porque o mundo se renova, o
pensamento muda. No mundo existem quatro sistemas de direitos humanos. Por exemplo, tem
um sistema universal que ¢ da Organizacdo das Nagdes Unidas (ONU), o sistema
interamericano, africano, asiatico e europeu.

E por que isso? Porque nds temos a questao do multiculturalismo, ou seja, deveremos
considerar a diversidade cultural na protecao da dignidade das pessoas, caso contrario corremos
o risco de cometermos injustica. Em suma, quando falamos em diversidade em relagdao aos
direitos humanos estamos falando de cultura.

Consuma-se como uma violagdo de direito, falta de assisténcia paliativa para o manejo
e controle de sintomas de doengas que cursam para a finitude. Encena e engendra uma
perversidade imposta ao ser humano vulnerado (MENDES; VASCONCELLOS, 2020).

Entdo, o nosso paciente estd vulnerado. Vulnera¢do tem origem na palavra latim
“vulnerabilis” que significa ferido. Por analogia, nosso paciente, em cuidados paliativos, esta
marcado, ele estd ferido. E a terminalidade e com o seu sofrimento sem o cuidado paliativo

destroca a dignidade do ser humano e sua humanidade (MENDES; VASCONCELLOS, 2020).
Dia Mundial dos Cuidados Paliativos

A Organizagdo Mundial de Satde faz, todo ano, uma campanha sobre os cuidados
paliativos. Mas niio é uma campanha tdo somente para a divulgagdo. E uma campanha politica
para disseminagdo dos cuidados paliativos.

A Assembleia Mundial de Saude, que acontece em Genebra, todo ano, teve como tema,
em 2014, os cuidados paliativos, que gerou a Resolugdo WHA 67.19: “Fortalecimiento de los

cuidados paliativos como parte del tratamiento integral a lo largo de la vida” que tem sido um
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marco no desenvolvimento dos Cuidados Paliativos.

A Worldwide Hospice Palliative Care Alliance (WHPCA) criou o dia mundial dos
cuidados paliativos que ¢ comemorado anualmente, no segundo sabado de outubro, com
objetivo de promover a importancia dos cuidados paliativos em todo o mundo. No ano de 2024,
o tema dia mundial dos cuidados paliativos foi “Dez anos apds a resolu¢do: como estamos?

Entdo, em 2024, a WHPCA fez essa cobranca, Dez anos apds a resolu¢do: como
estamos?

A Resolucdo WHA 67.19 alertava ainda que todos os governos deveriam planejar e
implementar os programas de cuidados paliativos em todo o sistema de satde, principalmente,
nos programas de saude publica. A cereja do bolo abordagem paliativa ¢ a assisténcia
domiciliar, porque o paciente mora no territorio, adscrito em regido de saude. Por tanto, devera
receber 0s cuidados paliativos em seu ambiente domiciliar.

J4

Entdo, o cuidado paliativo ¢ um direito humano bésico, a gente falou, basico ou
fundamental, e um componente essencial dos cuidados integrados durante todo o curso da vida,
inclusive no final da vida.

Deve ser fornecido em qualquer ambiente de cuidado de saude, incluindo hospitais,
instalagdes de cuidados de longa permanéncia (ILIPS). A Convengdo Interamericana sobre a
Protecdo dos Direitos Humanos dos Idosos, adotada no ambito da Organizacdo dos Estados
Americanos, em 2015, foi o primeiro tratado multilateral de direitos humanos a exigir
expressamente que os Estados tomem medidas para garantir o acesso de idosos a atencdo
integral (OEA, 2015).

Uma Convengdo de Direitos Humanos, tem forga de lei, para tanto , precisa ser
sancionada pelo Congresso Nacional Brasileiro. Mas ja tem jurista no Brasil, no Rio de Janeiro
por exemplo, que usa essa Convengao para exigir do Estado a prestagao de cuidados paliativos
para o idoso. Essa Convencao afirma que o acesso aos cuidados paliativos ¢ uma obrigagdo

legal que o Estado ¢ obrigado a oferecer.
Consideracoes finais

Cuidados Paliativos como uma questdo de direitos humanos ¢ simplesmente uma
questdo de protecdo as pessoas que sofrem com doencas que ameacam a vida. Adoecer

cronicamente sem ter direito aos cuidados paliativos € presenciamos de perto o processo de



Centro de

Pesquisa

violagdo dos direitos humanos, principalmente em relacdo ao seu acesso, acessibilidade e
integralidade do cuidado. E essa violagdo alcanga prioritariamente 0s grupos sociais
vulneraveis, como mulheres, criancas, idosos, pessoas com defici€éncias, assim como
populagdes afrodescendentes, impactando negativamente o direito a satide, propiciando assim,

a formacdo de iniquidade em satde.
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