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Introducao

Os cuidados paliativos constituem uma
abordagem assistencial voltada para a promo-
¢do da qualidade de vida de pessoas com doen-
cas ameacadoras da vida e de seus familiares,
por meio da prevencao e do alivio do sofrimen-
to fisico, emocional, social e espiritual. Mais do
que uma etapa final do tratamento, represen-

tam um modelo integral de cuidado, que deve
ser iniciado precocemente, em paralelo as tera-
pias modificadoras da doenca, garantindo con-
trole rigoroso de sintomas, apoio a tomada de
decisdes e respeito a autonomia.

Fundamentados em principios de dignidade,
compaixao e justica, os cuidados paliativos re-
conhecem a morte como parte natural do ciclo
vital e buscam oferecer conforto e suporte con-
tinuo, preservando valores, preferéncias e vin-
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culos afetivos do paciente e de sua familia. Com
esta perspectiva, o governo brasileiro inicia a
implementacdo e formalizacdo de politicas pu-
blicas que favorecam este propdsito de cuidado.

Cuidados Paliativos
e as Politicas Publicas

Em 2014, em sua 672 Assembleia Mundial,
a Organizacdo Mundial de Saude (OMS) esta-
beleceu a necessidade de os sistemas de saude
assegurarem a oferta de cuidados paliativos
para criancas e adultos, como direito humano
a saude. Ao mesmo tempo, reconhecia a exis-
téncia de barreiras: a falta de politicas publicas
em muitos paises, as lacunas na pesquisa e na
formacao profissional, dificuldade de acesso a
opioides e barreiras culturais.’

No Brasil, a oferta de cuidados paliativos no
SUS estava prevista de forma genérica, com o
principio da integralidade, concebido na Politi-
ca Nacional de Atencdo Basica (PNAB) como o
conjunto de servicos executados pela equipe de
saude que atendam as necessidades da popula-
¢do adscrita nos campos do cuidado, da pro-
moc¢do e manutencdo da saude, da prevencao
de doencas e agravos, da cura, da reabilitacao,
reducdo de danos e dos cuidados paliativos.?

A primeira normativa especifica surgiu pela
Resolucdo MS/GM/CIT n°41/2018, com as diretri-
zes para a organizacdo dos cuidados paliativos
nas redes de atencdo a saude (RAS). Resultou
de intensa articulacdo da sociedade civil com a
gestdo tripartite do SUS. Embora tenha sido um
marco relevante, ndo especificou a fonte de fi-
nanciamento para concretizar a iniciativa.?

Em 2023, no pods-pandemia, houve reto-
mada de grande mobilizacdo social, desde as
etapas municipais e estaduais das Conferéncias
de Saude, culminando com a aprovagao de di-
retrizes e propostas para uma politica publica

de Cuidados Paliativos na 172 Conferéncia Na-
cional de Saude. Isso representou uma vitoria
do controle social no SUS.%%

Logo apds, em maio de 2024, o Ministério
da Saude publicou a Portaria GM/MS n° 3.681,
que instituiu a Politica Nacional de Cuidados
Paliativos no SUS (PNCP-SUS), com regras e fon-
tes de financiamento. Trata-se de um marco re-
gulatoério inédito, que reconhece formalmente
os cuidados paliativos como parte essencial da
atencdo em saude no Brasil, a ser ofertado de
forma integrada em todos os niveis do sistema
— da Atencdo Priméria a alta complexidade.
O texto, incorporado a Portaria de Consolida-
¢do n° 2/2017, estabelece principios, objetivos,
publico-alvo e responsabilidades para gestores,
servicos e equipes de saude.®’

A PNCP endereca as barreiras apontadas
pela OMS e propde: integrar os cuidados pa-
liativos a RAS, com énfase na atencdo primaria;
seguranca e humanizac¢do do cuidado; ampliar
disponibilidade de medicamentos para contro-
le de sintomas; estimulo a formacdo e gestdo
da forca de trabalho, bem como a conscienti-
zacao e a educacdo sobre cuidados paliativos
na sociedade.

A politica prevé que a abordagem e os cui-
dados paliativos gerais deverao ser ofertados a
todas as pessoas que tenham indica¢do, o mais
precocemente possivel, de modo coordenado,
em todos os pontos de atencdo da RAS: aten-
¢do primaria, atencdo domiciliar, ambulatérios
de atencao especializada, servicos de urgéncia
e SAMU, atencdo hospitalar e unidades e hos-
pitais especializados em cuidados prolongados.
Estes terdo apoio especializado de Equipes Ma-
triciais de Cuidados Paliativos (EMCP) e de Equi-
pes Assistenciais de Cuidados Paliativos (EACP).
Vale notar que a PNCP contempla o cuidado de
criancas e oferece maior incentivo financeiro a
equipes matriciais que contarem com carga ho-
raria semanal de 20 horas ou mais de pediatra
em sua composicao. A portaria podera ser de-
talhada em notas técnicas e eventuais revisoes.
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Figura 1. Cuidados paliativos integrados as redes de atencdo a saude.
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Figura 2. Modelagem e financiamento das equipes especializadas de cuidados paliativos (CP)®

Equipes matriciais de CP

e Territério 500 mil habitantes
* Gestdo estadual

e Apoio matricial as equipes da rede de
atencdo a saude (RAS)

¢ Vinculada a um ponto de atencdo da RAS

¢ Infraestrutura

¢ 40h médicos

* 30h enfermeiros

e 30h assistentes sociais

e 30h psicélogos

e SES/CIB, recursos, credencia, habilita e monitora

e MS homologa e destona recursos:
65.000,00 mensais

e EMCP com pediatra: 78.000,00

Equipes assistenciais de CP

* 400 leitos

e Gestdao municipal

e Formacdo especifica

® 20h médicos

* 30h enfermeiros

¢ 30h assistentes sociais

¢ 30h psicélogos

* 90h técnicos enfermagem

* SMS propde habilitacdo e destina recursos

¢ MS homologa e destina recursos:
44.200,00 mensais

Fonte: PNCP, Portaria GM/MS 3.681/2024

Para viabilizar a operacionalizacdo, a Por-
taria SAES/MS n° 2.085/2024 detalhou normas
de registro dessas equipes no Cadastro Nacio-
nal dos Estabelecimentos de Saude (CNES) e

incluiu novos procedimentos na tabela do SUS.®
O Ministério da Saude também anunciou a
meta de habilitar aproximadamente 1.300
equipes em todo o pais, com previsdo de inves-
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timento anual de cerca de R$ 887 milhdes, sina-
lizando a dimensado da proposta de expansao e
a intencao de consolidar os cuidados paliativos
como politica publica estruturante.®

Outro ponto estruturante é a Nota Técnica
n° 36/2024-DAHU/SAES/MS, que orienta ges-
tores sobre fluxos de acesso a medicamentos,
incluindo opioides, bombas de infusdo, oxige-
noterapia e outros insumos essenciais.

Do ponto de vista social, o impacto espe-
rado da politica é abrangente. A formalizacao
dos cuidados paliativos no SUS tende a reduzir
desigualdades de acesso, fortalecer a equidade
e melhorar a qualidade assistencial. Ao assina-
lar o papel estratégico da Atencédo Primaria e
dos servicos de atencdo domiciliar, a PNCP fa-
vorece a continuidade do acompanhamento, a
coordenacdo do cuidado e possibilita a redu-
¢do de internagdes evitaveis.

Além disso, ao padronizar praticas e exigir
o registro das equipes no CNES, a politica cria
condi¢des para monitorar a qualidade do cui-
dado, gerar indicadores nacionais e dar maior
visibilidade as a¢bes realizadas em diferentes
regides. Trata-se de um passo relevante para
transformar experiéncias isoladas em politica
de Estado, com potencial de alterar de forma
duradoura a trajetoria dos cuidados em saude
no Brasil.

A Politica Nacional de Cuidados
Paliativos e os Desafios na Pediatria

Ha milhdes de criangas no mundo com ne-
cessidades de cuidados paliativos.

Até 2020, de acordo com o Atlas Global de
Cuidados Paliativos, o Brasil ocupava uma clas-
sificacdo intermediaria entre outros paises do
mundo, em relacdo a oferta de cuidados pa-
liativos para adultos. Paises nesta categoria se

caracterizam pela existéncia de ativismo social,
fontes de financiamento, acesso a morfina,
existéncia de servicos de cuidados paliativos,
mas oferta limitada de educacao e treinamen-
to no tema. Entretanto, para criancas e ado-
lescentes os dados sobre a oferta global de
cuidados paliativos sdo dispersos, quando dis-
poniveis."

O Atlas Global de Cuidados Paliativos, em
2017, identificou cerca de 4 milhdes de crian-
¢as no mundo com necessidade de cuidados
paliativos. Importante ressaltar que nesta faixa
etaria predominam pacientes com condicdes
cronicas nao-transmissiveis, além da oncologia,
portanto é necessario escalar a oferta de cui-
dados paliativos também para estas pessoas.™

A PNCP traz impactos particularmente ex-
pressivos. Criancas e adolescentes com doen-
¢as graves — como malformacdes congénitas,
condi¢des neurolégicas crénicas, doencas on-
coldgicas, cardiopatias congénitas complexas,
doencas metabdlicas e raras — passam a ser
formalmente reconhecidos como publico prio-
ritario. A politica demanda mudancas signifi-
cativas na Atencdo Primaria, que deverd iden-
tificar precocemente necessidades de criangas
e adolescentes com condi¢des ameacadoras da
vida, manejar sintomas frequentes e articular
o cuidado domiciliar, mantendo conexdo com
equipes consultoras regionais.

No Brasil, a Lei Federal n° 14.308/2022 es-
tabelece a politica nacional de atencdo a on-
cologia pediatrica, com previsdo de oferta de
cuidados paliativos a criancas e adolescentes
com cancer, bem como de criacdo de programa
de cuidados paliativos pediatricos nas diversas
regides do Pais.'

Entretanto, as criancas com condicdes cro-
nicas complexas de saude, também elegiveis
para receberem cuidados paliativos, repre-
sentam um grande contingente ainda néao
mapeado no Brasil. Até mesmo o termo, emer-
gente na literatura cientifica, carece de indexa-
¢do nas bases de dados da saude."
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Dados nacionais revelam poucos servicos de
cuidados paliativos pediatricos e perinatais no
Brasil, a maioria de base hospitalar, com dis-
tribuicdo desigual entre as regides do pais e
dificuldade de acesso a opioides. Outro dado
sensivel aponta que menos de 10% das pesso-
as usuarias dos servicos de atencao domiciliar
do SUS sao criancas. Também é amplamente
reconhecida a necessidade de capacitacdo dos
profissionais de saude, em todos os niveis das
redes de atencao a saude.'*"”

Serd necessaria a capacita¢do de pediatras
para a oferta de cuidados paliativos em rede,
com destaque para o trabalho interprofissional
e para a coordenacao do cuidado de criancas
com condic¢des cronicas complexas, consideran-
do a aten¢do domiciliar como um ponto estra-
tégico na rede.

Esta oferta em rede considera a estruturacédo
dos cuidados em niveis crescentes de complexida-
de. Estima-se que grande parte das necessidades
de cuidados de uma populacdo pode ser alcan-
cada por uma abordagem de cuidados paliativos
e por cuidados paliativos gerais. Para tanto, é
suficiente uma formacéo basica do profissional
para o cuidado multidimensional da dor e de ou-
tros sintomas, habilidades de comunicacao sobre
diagnéstico, prognéstico e objetivos do cuidado,
planejamento antecipado de cuidados, tomada
de decisdo compartilhada e cuidados ao luto.

Conhecimentos, habilidades e competén-
cias em cuidados paliativos especializados se-
rao adquiridos em cursos de poés-graduacao ou
programas de residéncia médica para pediatras
ou residéncia multiprofissional, ainda escassos
no Brasil.

Quadro 1. Recomendacdes da Academia Nacional de Cuidados Paliativos para estruturacéo
de programas de cuidados paliativos no Brasil (2018).®

Protocolos e diretrizes Sim Sim Sim
de boas préaticas em CP
Disponibilidade de
morfina e medicamentos | Sim Sim Sim
essenciais de CP
Equi i .
quipe de Cuidados N&o N&o Sim

Paliativos
Treinamento dos Basico Intermediario Especializado
profissionais (20- 40 horas) (60-80 horas)

para todos os para alguns

profissionais profissionais

CP - Cuidados Paliativos

Consideracoes Finais

Para a pediatria, a PNCP-SUS representa
uma oportunidade Unica de transformar pra-

ticas cotidianas, com participa¢do do pediatra,
para integrar estratégias de alivio do sofrimen-
to ao cuidado clinico, valorizar a comunica-
¢do com a crianca e sua familia, planejar altas
seguras com adequado suporte domiciliar e
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participar ativamente de processos de educa-
¢ao permanente previstos.

Mais do que um marco normativo, a PNCP
inaugura um novo patamar de compromisso
publico com a vida e a dignidade de pessoas
em sofrimento. A efetividade da politica de-
penderd da capacidade de mobilizar equipes
multiprofissionais, de garantir acesso a insu-

mos essenciais e de sustentar a formagao conti-
nuada dos profissionais.

Em ultima instancia, o éxito da PNCP-SUS
serd medido pela capacidade de assegurar que
nenhuma crianca ou adolescente com doenca
grave permaneca sem acesso ao cuidado inte-
gral, humanizado e digno.
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