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APRESENTAÇÃO

			Os Cuidados Paliativos vêm despontando na assistência à saúde no Brasil. Se é certo que ainda temos pouca oferta nas instituições hospitalares e, consequentemente pouco acesso da população, é também certo que estão crescendo o número de profissionais de saúde especializados e o interesse da mídia e da sociedade. 

			Não é demais afirmar que está em curso uma verdadeira transformação social no que diz respeito à compreensão das doenças ameaçadoras da vida. E, à medida em que a abordagem paliativa cresce, cresce também a necessidade de que o Direito compreenda os Cuidados Paliativos, assuma esses cuidados como um direito do paciente e resolva os problemas jurídicos que emergem.

			Diante desse cenário, convidei pesquisadores de renome nacional e também jovens pesquisadores que estão despontando no cenário jurídico para responderem – em forma de artigo científico – à uma série de questionamentos jurídicos que, ao longo de mais de uma década de pesquisas voltadas exclusivamente para questões afetas ao fim da vida, eu ouvi de profissionais de saúde paliativistas.

			Foram dezoito questionamentos, que deram origem à dezoito artigos, nessa ordem: 1. Qual a relação entre os Direitos Humanos e os Cuidados Paliativos? 2. A oferta de Cuidados Paliativos é um dever do Estado brasileiro? 3. Podem os Cuidados Paliativos auxiliarem o combate à prática da medicina defensiva? 4. É dever das operadoras de saúde custear Cuidados Paliativos? 5. Podem os Cuidados Paliativos serem usados para combater a judicialização da saúde no Brasil? 6. O paciente precisa assinar um termo de consentimento para receber Cuidados Paliativos? 7. Qual a diferença ética-jurídica entre Cuidados Paliativos e recusa terapêutica? 8. O que fazer quando o departamento jurídico do hospital não (re)conhece os Cuidados Paliativos? 9. Postagens em redes sociais de fotos com pacientes em Cuidados Paliativos podem ensejar responsabilidade civil do profissional? 10. O médico pode esconder o diagnóstico de terminalidade de um idoso, a pedido de sua família? 11. Os algoritmos de predição de diagnóstico podem ensejar responsabilidade civil do médico especialista por omissão na indicação de Cuidados Paliativos? 12. O profissional de Cuidados Paliativos pode ser responsabilizado pelo crime de omissão de socorro frente à suspensão de suporte artificial de vida? 13. Extubação paliativa é ato ilícito no Brasil? 14. Sedação Paliativa é uma prática lícita no Brasil? 15. Como garantir o direito à morte digna de uma criança ou adolescente portador de doença terminal cujos pais não aceitam o diagnóstico? 16. A família de um paciente incapaz tem direito a recusar Cuidados Paliativos? 17. O paciente tem direito a recusar Cuidados Paliativos? 18.O paciente, no exercício de sua autonomia, tem o direito de exigir a realização de procedimentos que configurem obstinação terapêutica?

			O médico e escritor brasileiro Bezerra de Menezes, cuja alcunha era o médico dos pobres disse certa vez a seguir frase: “Solidários, seremos união. Separados uns dos outros seremos pontos de vista. Juntos, alcançaremos a realização de nossos propósitos.” Tenho profunda gratidão a todos os coautores dessa obra, pois eles me ajudaram a realizar esse projeto que, espero, possa ajudar profissionais de saúde e do Direito na efetivação do direito à dignidade no fim da vida.

			Desejo que esse livro traga a você, leitor, inúmeras reflexões, a começar pelo prefácio, que foi escrito pela Maria Paula uma advogada e paciente em Cuidados Paliativos, conhecida pelo seu perfil no instagram @lençododia, cuja bandeira é por dignidade, respeito e autonomia até o último dia de vida. A vida se faz nos momentos cotidianos e precisamos saber fazer o nosso próprio “mapa das pequenas coisas perfeitas”1! Essa é a principal lição que a proximidade com a morte nos traz.

			Belo Horizonte, verão (pandêmico) de 2021.

			Luciana Dadalto


			PREFÁCIO

			Aos 24 anos fui diagnosticada com câncer de mama. Aos 29 anos, com câncer de mama metastático, hoje tenho 34. Uma doença considerada incurável pela medicina. Uma doença.

			Sou Maria Paula Bandeira e me beneficio dos Cuidados Paliativos há anos e acredito que essa “bolha” deve ser estourada para que todos possam encará-los como necessários, objetivando garantir o conforto, seja para mirar melhor qualidade de vida, seja para visar melhor qualidade de morte.

			De acordo com a Organização Mundial da Saúde (OMS)2, em conceito definido em 1990 e atualizado em 2002, “Cuidados Paliativos consistem na assistência promovida por uma equipe multidisciplinar, que objetiva a melhoria da qualidade de vida do paciente e seus familiares, diante de uma doença que ameace a vida, por meio da prevenção e alívio do sofrimento, por meio de identificação precoce, avaliação impecável e tratamento de dor e demais sintomas físicos, sociais, psicológicos e espirituais”.

			A Constituição da República Federativa do Brasil de 1988 consagrou com muita clareza diversos Direitos Fundamentais, dentre eles o direito à Vida, à Saúde e à Dignidade da Pessoa Humana.

			O olhar para a pessoa, em sua individualidade, com suas particularidades e prioridades, se contrapondo à visão da doença em si, é de extrema importância. Não somente pelos médicos e profissionais de saúde, mas pela sociedade como um todo. Muitas vezes o tratamento com intuito paliativo é confundido com Cuidados Paliativos.

			No “mundo” jurídico não é diferente, uma vez que existem aspectos que ainda precisam nele serem abordados para que se criem normativas que garantam Cuidados Paliativos para todos e temos observado que tem partido da judicilização. E é nisto que consiste o livro Aspectos Jurídicos dos Cuidados Paliativos, com coordenação de Luciana Dadalto, a quem admiro profundamente há anos. Cada operador do Direito pode cumprir com maestria o seu papel na história do outro, sem se colocar no lugar do outro, já que cada história é única.

			Observo que a falta de informação nos aprisiona num conceito que não existe e não nos permite viver e morrer melhor. Falo com propriedade. Sou advogada e não pesquisei, não estudei Cuidados Paliativos até precisar dele; provavelmente eu não sabia que existiam. A falta de conhecimento nos torna menos capacitados para executar dignamente a profissão escolhida como operadores do Direito.

			A desinformação vai além de grau de escolaridade e estratificação financeira, de modo que se faz necessário insistir nos Cuidados Paliativos e seu fornecimento pela Seguradora de Saúde ou pelo SUS (ou por ambos). Porém, sem ciência dos Cuidados Paliativos e sem o oferecimento deles não é possível.

			Quando entro no consultório do meu oncologista eu logo pergunto “Estou morrendo?”, até agora ele disse que não, então eu peço: “Quando eu estiver morrendo me avise!”. Esse tipo de diálogo deveria ser corriqueiro para pacientes e profissionais de saúde de qualquer especialidade, sem causar qualquer constrangimento, uma vez que cabe ao portador da doença definir o limite do que quer ou não saber e não ao cuidador ou familiar, sem intermediadores.

			Ninguém é feliz com dor, com enjoos, com cansaço, com falta de ar e existem medicações e estratégias para evitá-los. 

			Os Cuidados Paliativos devem ser praticados em todos os serviços oferecidos para pessoas, independentemente do diagnóstico, com possibilidade de cura ou não. Mais do que isso, devem ser desejados. A cura não é a única opção por isso se faz necessário que os cuidados façam parte dos diálogos, das pesquisas, dos artigos, dos livros etc.

			Convido-os a estourar essa “bolha” lendo este livro. Cuidado Paliativo é direito básico, é obviedade e não sorte.

			Maria Paula Pessôa Lopes Bandeira
Instagram: @lencododia

			
			
				
					1. Essa expressão é o título de um filme que está disponível na plataforma de streaming Prime Video.↩

				
				
					2. WORLD HEALTH ORGANIZATION. National cancer control programmes: policies and managerial guidelines. 2. ed. Geneva: WHO, 2002.↩

				
			


ASPECTOS JURÍDICOS DOS CUIDADOS PALIATIVOS: TRATADOS INTERNACIONAIS SOBRE DIREITOS HUMANOS E A LEGITIMAÇÃO DO ACESSO AOS CUIDADOS PALIATIVOS NO BRASIL COMO DIREITO HUMANO 

			Catherine F. Mainart

			Pós-Graduanda em Direito Médico, da Saúde e Bioética – Faculdade Baiana de Direito. Bacharela em Humanidades – UFBA. Graduanda em Direito – Faculdade de Direito – UFBA. 

			Camila Vasconcelos
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			Livre-Docente pela Universidade do Rio de Janeiro – UniRio. Pós-Doutora em Saúde Coletiva pela Universidade Federal do Rio de Janeiro – UFRJ. Doutora em Bioética pela Universidade de Brasília (UnB). Coordenadora do Programa de Pós-Graduação em Direito Mestrado e Doutorado em Direitos e Garantias Fundamentais da Faculdade de Direito de Vitória (FDV).

			Sumário: 1. Introdução. 2. Notas exploratórias sobre cuidados paliativos. 2.1 Evolução histórica. 2.2 O estado da arte das normativas sobre cuidados paliativos. 2.2.1 Perspectiva mundial. 2.2.2 Perspectiva nacional. 3. Cuidados paliativos como direito humano internacional e direito fundamental à saúde. 4. Hierarquia das normas e recepção dos tratados internacionais sobre direitos humanos no ordenamento jurídico pátrio. 5. Considerações finais. 6. Referências.

			1.	INTRODUÇÃO 

			É notório que a medicina vem evoluindo desenfreadamente e buscando formas cada vez mais eficazes de aumentar a expectativa de vida dos seres humanos. Dia após dia, técnicas e teorias inovadoras são anunciadas nos meios de comunicação: exames e aparelhos mais tecnológicos, protocolos de rastreio de doenças que começam cada vez mais cedo, fármacos mais eficazes, entre tantos outros avanços.

			Neste trajeto, o que cientistas têm percebido é que o perfil das doenças que acometem a população também tem se transformado. De doenças que causavam óbito em questão de dias ou meses pela ausência de tratamentos eficientes, caminha-se para uma época em que os meios técnico-científicos permitem uma longa expectativa de vida para pessoas com patologias extremamente agressivas.1 

			Em que pese os incontáveis benefícios que tais avanços trazem para a vida em sociedade – afinal, quem não gostaria que seus entes amados fossem eternos? –, há de se reconhecer que estes avanços fortalecem também um falso sentimento de imortalidade. Sentimento este que, por passar a falsa impressão de eternidade, faz com que os assuntos sobre o fim da vida não sejam pautados com frequência, pelo contrário, faz com sejam discutidos apenas quando a necessidade o impõe.

			Reconhece-se que falar sobre a morte ainda é um grande “tabu” para as sociedades ocidentais. Diferente das culturas orientais, que enxergam a morte de maneira mais branda ou até mesmo como um presente, observa-se que sociedade brasileira entende a morte como um evento triste, temido e doloroso. Paradoxalmente, quando se pergunta como as pessoas se imaginam no fim da vida, grande parte delas responde que espera ter uma “boa morte”, uma passagem tranquila, sem dor ou sofrimento, ao lado daqueles que ama. 

			A despeito disso, é sabido que ainda existem muitas barreiras sociais, culturais, e até mesmo religiosas para falar sobre finitude da vida no Brasil, contudo, diante do cenário que vem se desenhando, onde o número de pessoas com doenças crônicas graves vem crescendo exponencialmente e a sobrevida destas vem crescendo em paralelo, a necessidade de se falar sobre terminalidade e cuidados paliativos se faz mais que necessária, especialmente no âmbito jurídico.2

			Sendo o Direito um espelho da vida em sociedade, não há como negar que ele deve acompanhar as transformações e evoluções que nela acontecem.3 Ou melhor, não apenas acompanhar de maneira passiva e irrefletida, mas de modo ativo, dinâmico e orientador, de modo que as garantias fundamentais dos seres humanos sejam preservadas, especialmente quando estes se encontram em momento de vulnerabilidade e sofrimento. Para melhor atuação dos operadores do direito neste campo, necessário se faz esclarecer os conceitos de terminalidade e cuidados paliativos, usualmente utilizados no campo da medicina ou da bioética. 

			Neste sentido, fala-se em “terminalidade” de vida quando se está diante de uma situação em que as possibilidades de resgate das condições de saúde de um paciente se esgotam e a possibilidade da morte se torna próxima e inevitável.4 Neste estágio, inicia-se a discussão sobre os cuidados paliativos, conceituados pela Organização Mundial de Saúde como o conjunto de ações que melhoram a qualidade de vida dos pacientes e de suas famílias quando envolvidos com questões relativas a doenças com risco de morte.5

			De acordo com a 2ª edição do Atlas Global sobre Cuidados Paliativos, publicado em outubro de 2020 pela Worldwide Palliative Care Alliance (WPCA) em parceria com a Organização Mundial da Saúde (OMS), estima-se que em 2017 houve cerca de 55.945.730 mortes em todo o mundo. A grande maioria dessas mortes, cerca de 73,4% foram em razão de doenças não transmissíveis. Apesar de a doença que mais demande cuidados paliativos seja o câncer (28,2%), mais de 70% da demanda existe em razão de outras doenças, a dizer HIV (22,2%), doenças cardiovasculares (14,1%) e demência (12,2%). Nesse conjunto, estima-se que os cuidados paliativos foram necessários para 45,3% do total de mortes ocorridas em 2017. 6

			Segundo o Atlas da WPCA7, os cuidados paliativos são uma abordagem que melhora a qualidade de vida dos pacientes (adultos e crianças) e suas famílias que estão enfrentando os problemas associados com doença com risco de vida, por meio da prevenção e alívio do sofrimento por meio de identificação precoce e avaliação correta e tratamento da dor e outros problemas, sejam físicos, psicossociais e espirituais. Para tanto, são objetivos dos cuidados paliativos:

			a) fornecer alívio da dor e outros sintomas angustiantes;

			b) afirma a vida e considera a morte um processo normal;

			c) não apressar ou adiar a morte;

			d) integrar os aspectos psicológicos e espirituais do atendimento ao paciente;

			e) oferecer um sistema de apoio para ajudar os pacientes a viver o mais ativamente possível até a morte;

			f) oferecer um sistema de apoio para ajudar a família a lidar com a doença dos pacientes e em seu próprio luto; 

			g) usar uma abordagem de equipe para atender às necessidades dos pacientes e de suas famílias, incluindo aconselhamento de luto, se indicado;

			h) aumentar a qualidade de vida e influenciar positivamente o curso de doença; 8

			Ainda segundo o Atlas, estima-se que mais de 56,8 milhões de pessoas necessitem de cuidados paliativos todos os anos, contudo apenas 12% da necessidade mundial está sendo atendida, o que demonstra que o acesso aos cuidados paliativos continua sendo insuficiente, especialmente nos países de baixa e média renda, como o Brasil.9

			A partir de alguns indicadores existentes no mundo é possível compreender em que nível o Brasil se encontra quanto à existência e qualidade dos cuidados paliativos disponibilizados, sendo um dos principais deles o Ranking de Qualidade de Morte – publicado em 2015 na Revista The Economist – Suplemento Intelligence Unit. Este relatório avaliou os países tendo como base 5 parâmetros: ambiente de saúde e cuidados paliativos, recursos humanos, formação de profissionais, qualidade de cuidado e engajamento da comunidade. Dos 80 países avaliados, o Brasil ficou na 42ª posição, atrás de países como Chile, Argentina, Uruguai e Equador.

			Comparado com a edição de 2010, onde o Brasil ocupava a 38ª posição dos 40 países avaliados, ainda está muito distante de alcançar os países que lideram o ranking como Inglaterra, Irlanda, Bélgica, Nova Zelândia e Estados Unidos – países que compartilham características como altos gastos públicos em serviços de saúde, treinamento para os profissionais envolvidos, políticas nacionais de acesso e ampliação da oferta dos cuidados paliativos, bem como alto investimento em educação e conscientização10.

			Diante deste cenário, utilizando-se da metodologia hipotético-dedutiva, o presente artigo tem por objetivo refletir sobre a possibilidade de Tratados Internacionais sobre Direitos Humanos serem usados para legitimar a abordagem e a efetiva implementação dos Cuidados Paliativos no Brasil. Para guiar tal reflexão, partiu-se da premissa de que os cuidados paliativos decorrem diretamente do direito fundamental à saúde, assegurado no artigo 196 da Constituição Federal, bem como em outros instrumentos normativos internacionais, a exemplo do Pacto dos Direitos Econômicos, Sociais e Culturais e do Pacto de San José da Costa Rica. 

			Partindo da análise documental da legislação nacional e internacional, assim como da realização de revisão bibliográfica pertinente, buscou-se elucidar se à luz das normativas existentes, é possível reconhecer o acesso aos cuidados paliativos como um direito humano internacional, por conseguinte, como um dever do Estado. Por fim, buscou-se ainda compreender se a não disponibilização de acesso à abordagem dos cuidados paliativos no sistema de saúde ensejaria a responsabilização estatal por tal conduta omissiva configurar a prestação de um tratamento desumano ou degradante. 

			Concluiu-se, portanto, que as normativas internacionais de Direito Humanos legitimam a abordagem dos cuidados paliativos como direito humano internacional e que apesar de o Brasil ainda ter muito a avançar em termos de políticas públicas para garantir o acesso, já se observa um movimento para modificação do cenário atual para ampliação do acesso aos cuidados paliativos no sistema de saúde do país.

			2.	NOTAS EXPLORATÓRIAS SOBRE CUIDADOS PALIATIVOS 

			2.1	Evolução histórica 

			A filosofia do cuidado não é novidade. “Curar às vezes, tratar muitas vezes, confortar sempre” é um aforisma atribuído à Hipócrates desde 460-357 A.C11. Contudo, oficialmente, de acordo com alguns historiadores, a origem da filosofia paliativista pode ser identificada desde a Idade Média, especialmente no período das cruzadas. Nesta época, já havia registros de hospices (hospedarias) em monastérios, que abrigavam doentes e pessoas que não tinham o que comer ou onde morar. Ainda que sob forte influência da perspectiva religiosa, de um ato de caridade, nesta época os hospices já se apresentavam como um lugar de acolhimento, proteção e alívio de sofrimento.12

			Já como prática reconhecida da área da saúde, os cuidados paliativos surgiram na década de 1960, na Inglaterra, em razão do trabalho de Cicely Saunders – médica, enfermeira e assistente social. Em 1967, ela fundou em Londres o St. Christopher’s Hospice, o primeiro lugar que se tem conhecimento da oferta de cuidado integral ao doente, centrado em uma abordagem multidisciplinar, preocupada com o cuidado social, espiritual e psicológico dos pacientes e suas famílias.13

			Apesar do pioneirismo dos Cuidados Paliativos ser atribuído à Cicely, a filosofia do cuidado não ficou restrita apenas ao Reino Unido, tendo também alcançado outros países. Na década de 1970 o movimento foi levado para a América por Elisabeth Kubler-Ross, que havia tido contato com os trabalhos de Cicely no St. Christopher’s Hospice. Desde então, o movimento se disseminou por países como França, Suíça, Canadá e outros países.

			Já no Brasil, os primeiros registros sobre o surgimento dos cuidados paliativos no Brasil podem ser datados desde os anos 70, entretanto, foi só a partir da década de 90 que os primeiros serviços começaram a ser notados, especialmente em razão da atuação do Instituto Nacional do Câncer (INCA), que em 1998 inaugurou uma unidade exclusivamente voltada para os Cuidados Paliativos. Além desta unidade do INCA, tem-se também registro de outras unidades que foram criadas especificamente na cidade de São Paulo.14

			Como já sinalizado, a abordagem dos cuidados paliativos no Brasil começou a ganhar força no final da década de 90, com a criação de associações de profissionais de saúde paliativistas. Neste contexto, vale destacar a criação da Associação Brasileira de Cuidados Paliativos (ABCP), em 1998, pela psicóloga Ana Geórgia de Melos, e a fundação da Academia Nacional de Cuidados Paliativos, em 2005. Desde então, o debate a respeito dos cuidados paliativos se intensificou no contexto nacional, engajando inclusive outras instituições, a exemplo do Ministério da Saúde, Associação Médica Brasileira e Conselho Federal de Medicina (CFM) – que, inclusive, atualmente tem uma câmara Técnica sobre Terminalidade de Vida e Cuidados Paliativos.

			2.2	O Estado da arte das normativas sobre cuidados paliativos 

			2.2.1	Perspectiva mundial

			O engajamento público e intervenções políticas para melhorar a qualidade da morte através do oferecimento de cuidados paliativos de qualidade tem ganhado espaço nos últimos anos e alguns países têm tomado excelentes atitudes para ampliar o acesso para aqueles que precisam15. Há de se entender que ampliar a oferta de cuidados paliativos não só no âmbito privado, mas. Especialmente. no público, além de promover a melhoria da qualidade de vida de muitos pacientes, reduz os gastos em saúde associados à internação em hospitais e tratamentos de urgência.16

			No contexto internacional, especialmente no continente europeu, já se observa grandes avanços em prol do entendimento de que o acesso universal aos cuidados paliativos é um elemento fundamental para se alcançar a Cobertura Universal de Saúde, um dos 17 objetivos de Desenvolvimento Sustentável da Agenda 2030 da Organização das Nações Unidas. Avanços estes nos quais o Brasil deve se inspirar, guardadas as devidas particularidades de seu território. Consoante registrado no Atlas da WPCA:

			A Cobertura Universal de Saúde (UHC) é um conceito que visa garantir que os países desenvolvam um sistema de saúde universalmente acessível para todos os cidadãos, que atenda às necessidades e prioridades de saúde da população. Agora há um consenso de que os cuidados paliativos, incluindo o acesso a medicamentos essenciais, devem ser reconhecidos como uma necessidade de saúde da população e que deve ser vista como parte integrante da cobertura universal de saúde. Na verdade, os cuidados paliativos, incluindo o acesso ao tratamento da dor, são reconhecidos como um direito humano. 

			O continuum da UHC inclui promoção, prevenção, tratamento, reabilitação e cuidados paliativos. O sistema de saúde de cada país deve incluir serviços robustos de cuidados paliativos, pois sem eles os cuidados de saúde não são universais. O fardo de doenças graves e sofrimento relacionado à saúde, e as correspondentes necessidades de cuidados paliativos são imensas.

			Antes mesmo da publicação da resolução 67.19 da Assembleia Mundial da Saúde em 201417, intitulada “Fortalecimento dos cuidados paliativos como um componente do cuidado integral ao longo do curso de vida”, já há registro de legislação específica sobre cuidados paliativos nos países europeus. Em 5 de setembro de 2012 foi publicada em Portugal a Lei de Bases dos Cuidados Paliativos (Lei 52/2012)18, consagrando o direito e regulando o acesso dos portugueses aos cuidados paliativos, bem como definindo a responsabilidade do Estado em matéria de cuidados paliativos, ainda, instituiu como política a “Rede Nacional de Cuidados Paliativos (RNCP). 

			Há de ressaltar o brilhantismo e a completude desta lei que além de definir o conceito de cuidados paliativos definiu também expressões conexas, essenciais para a compreensão integral dos cuidados paliativos, a exemplo de “ações paliativas”; “continuidade dos cuidados”; “obstinação diagnóstica e terapêutica”, “integração de cuidados”, “cuidados continuados de saúde” e até mesmo “família”. Convém citar também o caráter ampliado do entendimento de família neste diploma normativo, que reconheceu como família a pessoa com quem o doente tem uma relação próxima, podendo ou não ter laços de parentesco com o doente 19.

			Destaca-se, ainda, como ponto a se elogiar nesta lei, a importância dada ao caráter multi e interdisciplinar das equipes envolvidas na prestação de cuidados paliativos, devendo estas equipes conter profissionais de diferentes especialidades, capazes de somar conhecimentos que possibilitem o melhor cuidado ao paciente. Nesta senda, ressalta-se também o reconhecimento expresso do dever de respeito à autonomia, à vontade, à individualidade, à dignidade da pessoa e à inviolabilidade da vida humana – todos estes princípios exaustivamente consagrados em normativas internacionais e especialmente na Declaração Universal de Bioética e Direitos Humanos, aprovada em 2005 pela Unesco.

			Apesar de Portugal ser um dos poucos países da Europa com legislação específica sobre Cuidados Paliativos, é indiscutível que a Europa é o continente com mais organizações e movimentos em prol dos Cuidados Paliativos. Para citar apenas algumas delas tem-se a Associação Europeia de Cuidados Paliativos (EAPC); National Council for Palliative Care (NCPC), organização social que luta pelos cuidados paliativos na Inglaterra, Irlanda do Norte e País de Gales, Sociedade Espanhola de Cuidados Paliativos, entre outras. 20

			Conforme artigo “Palliative Care Declarations: Mapping a New Form of Intervention” publicado em setembro de 2016 no Journal of Pain and Symptom Management, 34 declarações sobre cuidados paliativos foram identificadas no período de 1983 a fevereiro de 2016. Destas 17 eram direcionadas ao contexto global, 9 eram internacionais, mas restritas a uma região particular (América Latina, Leste Europeu, África Subsaariana etc.), 6 eram sobre um contexto nacional, especificamente do Reino Unido, 2 delas eram sobre províncias específicas – Ontário/ Canadá e o estado de Kerala/Índia.21

			Neste estudo foi observado que as Associações de Cuidados Paliativos dominam a produção das Declarações, seguidas de Associações de outros campos como sociedade de medicina, organizações de direitos humanos, instituições acadêmicas e organizações de caridade. Observou-se também que a Associação Internacional de Hospice e Cuidados Paliativos (IAHPC) e a Associação Europeia de Cuidados Paliativos (EAPC) e a Aliança Internacional para cuidados Paliativos (WPCA) são as organizações envolvidas na maioria das declarações mapeadas.22

			Ainda segundo este estudo exploratório, grande parte das organizações e associações responsáveis pela publicação das declarações estão sediadas na Europa. Inclusive, destaca-se, entre elas, a Carta de Praga, elaborada em 2013 a fim de apelar aos governantes para aliviarem o sofrimento e assegurarem o direito e acesso aos cuidados paliativos. Como muito bem sublinhado na carta:

			O acesso aos cuidados paliativos é uma obrigação legal, como é reconhecida pelas convenções das Nações Unidas, e tem sido reclamado como um direito humano por associações internacionais, baseando-se no direito ao mais alto nível possível de saúde física e mental. Para os doentes que apresentam dor intensa, a não disponibilização de cuidados paliativos, por parte dos governos, pode considerar‐se como um tratamento cruel, desumano ou degradante. Os cuidados paliativos podem aliviar este sofrimento eficazmente, e mesmo preveni‐lo, podendo efetuá‐lo a um custo relativamente baixo.23

			No continente americano a atuação das organizações já é mais tímida, contudo, já existem algumas iniciativas em curso. Especificamente na América Latina já se observam alguns movimentos, existindo inclusive a Associação Latino-Americana de Cuidados Paliativos (ALCP), responsável, juntamente com a Associação Internacional de Hospices e Cuidados Paliativos, pela publicação, em 2012, do Atlas de Cuidados Paliativos na América Latina24, um estudo descritivo da análise comparativa de dados e/ou estimações sobre o desenvolvimento de serviços e iniciativas de Cuidados Paliativos. Segundo este estudo, dos 19 países da América Latina, apenas 3 possuem uma lei nacional de Cuidados Paliativos. 25

			Se por um lado o resultado dos mapeamentos acima citados evidencia um forte movimento de profissionais e da sociedade civil, mostra também o quanto os governos não estão envolvidos no processo de reconhecimento dos cuidados paliativos como um direito humano. Deste modo, os documentos produzidos por tais associações acabam perdendo o caráter impositivo, transformando-se em meras “cartas de intenção” aos Estados – estes que se mantém omissos quanto a normatização das políticas de cuidados paliativos. Especialmente sobre o Brasil convém fazer algumas considerações.

			2.2.2	Perspectiva nacional

			De acordo com o estudo feito pelo WPCA 2020, que vem monitorando o desenvolvimento sobre os cuidados paliativos nos países do mundo desde 2006, o Brasil foi classificado no nível 3B (Prestação de cuidados paliativos generalizados). De acordo com a classificação, um país nivelado nesta categoria é caracterizado pelo desenvolvimento do ativismo pela implementação dos cuidados paliativos em várias localidades, com o crescimento de apoio local nessas áreas e múltiplas fontes de financiamento, com disponibilidade de morfina, serviços de cuidados paliativos, bem como de oferecimento de treinamento e ações educativas.26

			Como pode-se identificar, comparado com a perspectiva mundial, a política de cuidados paliativos no Brasil ainda é muito recente, sendo seu início datada de 1998, quando os cuidados paliativos foram considerados requisitos para o registro dos centros de atenção em oncologia (Centro de Alta Complexidade em Oncologia I – CACON I), através da portaria 3535/98 do Ministério da Saúde27, que determinou que 

			[...] compete às Secretarias de Saúde dos Estados, do Distrito Federal e dos Municípios, de acordo com suas respectivas condições de gestão, e divisão de responsabilidades pactuadas nas Comissões Intergestoras Bipartite, estabelecer os fluxos e referências para o atendimento a pacientes com câncer, com ênfase na prevenção, detecção precoce, diagnóstico, tratamento, reabilitação e cuidados paliativos.

			Já em 2002, pela primeira vez os cuidados paliativos foram incluídos no Sistema Único de Saúde (SUS), através da Portaria 19/2002 do Ministério da Saúde, nos seguintes termos:

			Art. 1º Instituir, no âmbito do Sistema Único de Saúde, o Programa Nacional de Assistência à Dor e Cuidados Paliativos, cujos objetivos gerais são: 

			a) articular iniciativas governamentais e não governamentais voltadas para a atenção/assistência aos pacientes com dor e cuidados paliativos;

			b) estimular a organização de serviços de saúde e de equipes multidisciplinares para a assistência a pacientes com dor e que necessitem cuidados paliativos, de maneira a constituir redes assistenciais que ordenem esta assistência de forma descentralizada, hierarquizada e regionalizada;

			c) articular/promover iniciativas destinadas a incrementar a cultura assistencial da dor, a educação continuada de profissionais de saúde e de educação comunitária para a assistência à dor e cuidados paliativos;

			d) desenvolver esforços no sentido de organizar a captação e disseminação de informações que sejam relevantes, para profissionais de saúde, pacientes, familiares e população em geral, relativas, dentre outras, à realidade epidemiológica da dor no país, dos recursos assistenciais, cuidados paliativos, pesquisas, novos métodos de diagnóstico e tratamento, avanços tecnológicos, aspectos técnicos e éticos;

			e – desenvolver diretrizes assistenciais nacionais, devidamente adaptadas/adequadas à realidade brasileira, de modo a oferecer cuidados adequados a pacientes com dor e/ou sintomas relacionados a doenças fora de alcance curativo e em conformidade com as diretrizes internacionalmente preconizadas pelos órgãos de saúde e sociedades envolvidas com a matéria

			Além do engajamento do Ministério da Saúde, em 2009 o Código de Ética Médica (CEM) adotou os cuidados paliativos como um de seus princípios fundamentais, o que perdura até hoje na nova versão do CEM (Resolução CFM 2.217/18). Inclusive, vale ressaltar que na nova edição do CEM há menção aos cuidados paliativos também no capítulo que trata da relação do médico com pacientes e familiares:

			Princípios Fundamentais

			XXII – Nas situações clínicas irreversíveis e terminais, o médico evitará a realização de procedimentos diagnósticos e terapêuticos desnecessários e propiciará aos pacientes sob sua atenção todos os cuidados paliativos apropriados.

			Relação com pacientes e familiares

			Art. 41. Abreviar a vida do paciente, ainda que a pedido deste ou de seu representante legal. 

			Parágrafo único. Nos casos de doença incurável e terminal, deve o médico oferecer todos os cuidados paliativos disponíveis sem empreender ações diagnósticas ou terapêuticas inúteis ou obstinadas, levando sempre em consideração a vontade expressa do paciente ou, na sua impossibilidade, a de seu representante legal.28

			Sobre a atuação do Conselho Federal de Medicina, convém ressaltar que nos últimos anos o este tem avançado muito nos debates sobre a terminalidade da vida e cuidados paliativos. Além de reconhecer a Medicina Paliativa como área de atuação médica29, editou também duas Resoluções sobre o tema – vide Resolução CFM 1.805/200630 e Resolução CFM 1.995/201231.

			A primeira resolução diz respeito à ortotanásia e morte digna, assegurando ao médico a possibilidade de limitar ou suspender procedimentos e tratamentos que prolonguem a vida de um paciente em fase terminal com doença grave ou incurável. Garante, inclusive, nos termos do artigo 2º da Resolução, que “o doente continuará a receber todos os cuidados necessários para aliviar os sintomas que levam ao sofrimento, assegurada a assistência integral, o conforto físico, psíquico, social e espiritual, inclusive assegurando-lhe o direito da alta hospitalar”.32

			Ressalta-se a importância da exposição de motivos de tal Resolução por rememorar à comunidade médica – formada sob a égide do pensamento de que se deve salvar a vida a qualquer custo – que “inevitavelmente, cada vida humana chega ao seu final. Assegurar que essa passagem ocorra de forma digna, com cuidados e buscando-se o menor sofrimento possível, é missão daqueles que assistem aos enfermos portadores de doenças em fase terminal.”33

			Além destas duas Resoluções já citadas e da atuação do CFM, convém citar também a Portaria 874/2013 que instituiu a Política Nacional para a Prevenção e Controle do Câncer na Rede de Atenção à Saúde das Pessoas com Doenças Crônicas no âmbito do Sistema Único de Saúde (SUS), a qual definiu que:

			Art. 2º A Política Nacional para a Prevenção e Controle do Câncer tem como objetivo a redução da mortalidade e da incapacidade causadas por esta doença e ainda a possibilidade de diminuir a incidência de alguns tipos de câncer, bem como contribuir para a melhoria da qualidade de vida dos usuários com câncer, por meio de ações de promoção, prevenção, detecção precoce, tratamento oportuno e cuidados paliativos.

			Em face de tais normativas, há de se reconhecer, também, que em consonância com o movimento mundial de fortalecimento dos cuidados paliativos, o Brasil tem progredido em termos de legislação, especialmente no âmbito do SUS. O exemplo mais claro deste avanço é a “Política Nacional de Cuidados Paliativos para o SUS”, que foi aprovada em 31 de outubro de 2018, na 8ª Reunião Ordinária da Comissão Intergestores Tripartite (CIT) – maior instância existente no SUS, conta com a presença de representantes das três esferas constituintes do SUS (União, Estado e Município).

			Publicada na forma da Resolução 41/201834, esta normativa disciplina as diretrizes para a organização dos cuidados paliativos, à luz dos cuidados continuados integrados, no âmbito Sistema Único de Saúde (SUS). Determina, também, que os cuidados paliativos deverão fazer parte dos cuidados continuados integrados, ofertados no âmbito da Rede de Atenção à Saúde (RAS). De antemão, vale destacar que a construção desta Resolução teve forte influência da Resolução 67/19, da Assembleia Geral da Organização Mundial de Saúde, que orientou seus estados membros a desenvolver, fortalecer e implementar políticas de cuidados paliativos baseadas em evidências em todos os níveis de seus respectivos sistemas de saúde. 

			Conforme define o artigo 2º desta Resolução, os cuidados paliativos consistem na assistência promovida por uma equipe multidisciplinar, que objetiva a melhoria da qualidade de vida do paciente e seus familiares, diante de uma doença que ameace a vida, por meio da prevenção e alívio do sofrimento, da identificação precoce, avaliação impecável e tratamento de dor e demais sintomas físicos, sociais, psicológicos e espirituais.35 Disciplina, ainda, em seu parágrafo único, que será elegível para cuidados paliativos toda pessoa afetada por uma doença que ameace a vida, seja aguda ou crônica, a partir do diagnóstico desta condição.36

			Tratando-se das normativas em âmbito nacional, afora o pioneirismo do Estado de Goiás, que desde julho de 2017 já havia publicado a Lei 19.72337, instituindo sua Política Estadual de Cuidados Paliativos, desde que a Resolução 41/2018 entrou em vigor o movimento pela disciplina legal dos cuidados paliativos ganhou força em todo o território nacional: em janeiro de 2019 o Estado do Rio Grande do Sul publicou a Lei 15.27738; em abril de 2019 foi proposto o Projeto de Lei 1231/201939 no Estado do Rio de Janeiro; em março de 2020 o senador Marcos do Val (PODEMOS/ES) propôs o Projeto de Lei 883/2020; em outubro de 2020 foi publicada a Lei 17.292 no Estado de São Paulo, todas estas iniciativas a fim de regulamentar os serviços de cuidados paliativos.

			Em que pese tais textos normativos gerarem a expectativa de implementação de uma Política Nacional organizada, efetiva e bem articulada, não é o que se observa na prática. Por conter apenas orientações gerais, sem criar estratégias de formação de pessoal qualificado, sem fazer um planejamento financeiro, orçamento, ou destinação de recursos, na realidade, são poucas as instituições que colocam essa normativa em prática. Como bem pontuado no Atlas sobre Cuidados Paliativos na América Latina, “não há um sistema governamental de auditoria, avaliação ou controle de qualidade que monitore o standard de prestação de serviços”40.

			3.	CUIDADOS PALIATIVOS COMO DIREITO HUMANO INTERNACIONAL E DIREITO FUNDAMENTAL À SAÚDE 

			Com a progressiva intensificação das relações comerciais e diplomáticas entre os países, tem-se visto o fortalecimento das discussões em torno de um sistema global de proteção aos direitos humanos. Na esfera acadêmica, nos meios de comunicação, nas agendas governamentais e em conferências mundiais que reúnem líderes de diversas nações, os direitos humanos são uma pauta certa.41 Diante deste cenário, é necessário fazer um esclarecimento sobre o termo antes de se discutir seu uso no campo da saúde, especialmente a fim de defender o uso dos cuidados paliativos como um direito humano internacional.

			Consoante lição de Valério Mazzuoli, a expressão “direitos humanos” está intrinsecamente ligada ao direito internacional público e diz respeito aos “direitos que são garantidos por normas de índole internacional, isto é, por declarações ou tratados celebrados entre Estados com o propósito específico de proteger os direitos (civis e políticos; econômicos, sociais e culturais etc.) das pessoas sujeitas à sua jurisdição”.42 Segundo este autor, essas normas protetivas podem existir tanto no nível global (no âmbito da Organização das Nações Unidas), quanto no nível regional (a exemplo do sistema interamericano, europeu ou africano de proteção aos direitos humanos). Ainda, esclarece que existem ordens distintas para proteção jurídica dos direitos das pessoas. 43

			Segundo Mazzuoli, quando a norma advém de uma ordem interna, ou seja, de um Estado ou nação, está se falando da proteção dos direitos do um cidadão, direitos estes nomeados de “direitos fundamentais”, por outro lado, quando a norma advém de uma ordem externa (no caso, de uma sociedade internacional), que protege o mesmo direito, contudo em uma dimensão global, está se falando de um direito humano, caracterizado por Mazzuoli nos seguintes termos:

			São direitos indispensáveis a uma vida digna e que, por isso, estabelecem um nível protetivo (standard) mínimo que todos os Estados devem respeitar, sob pena de responsabilidade internacional. Assim, os direitos humanos são direitos que garantem às pessoas sujeitas à jurisdição de um dado Estado meios de reivindicação de seus direitos, para além do plano interno, nas instâncias internacionais de proteção (v.g., em nosso entorno geográfico, perante a Comissão Interamericana de Direitos Humanos, que poderá submeter a questão à Corte Interamericana de Direitos Humanos)44

			A partir destas distinções, conclui-se, portanto, que o direito à saúde tem dupla proteção, podendo ser classificado como um direito fundamental, quando protegido internamente pela Constituição Federal de 1988, quanto como um direito humano, quando protegido pela ordem externa através de tratados internacionais. 

			Especialmente, para o objetivo da presente reflexão, qual seja, defender o acesso aos cuidados paliativos como um direito humano internacional, chama-se atenção para dois tratados especiais já citados dos quais o Brasil é signatário, sendo eles o Pacto de San José da Costa Rica (Convenção Americana de Direitos Humanos), promulgado através do Decreto 678/92, e o Pacto Internacional dos Direitos Econômicos, Sociais e Culturais (PIDESC), promulgado através do Decreto 591/92.

			Da perspectiva constitucional, observa-se que a Constituição Federal de 1988 já consagrou em seu texto um grande rol de direitos civis, políticos e sociais, fruto da reivindicação dos movimentos populares atuantes na época. Dentre eles, digno de destaque é o movimento sanitarista que em março de 1986, na 8ª Conferência Nacional de Saúde, foi um dos responsáveis por elaborar relatório que embasou o capítulo sobre a saúde na CF. Deste relatório, necessário se faz recortar uma das mais preciosas contribuições:

			Tema 01 – Saúde como Direito

			3.Direito à saúde significa a garantia, pelo Estado, de condições dignas de vida e de acesso universal e igualitário às ações e serviços de promoção, proteção e recuperação de saúde, em todos os seus níveis, a todos os habitantes do território nacional, levando ao desenvolvimento pleno do ser humano em sua individualidade.

			4.Esse direito não se materializa, simplesmente pela sua formalização no texto constitucional. Há, simultaneamente, necessidade do Estado assumir explicitamente uma política de saúde consequente e integrada às demais políticas econômicas e sociais, assegurando os meios que permitam efetivá-las. Entre outras condições, isso será garantido mediante o controle do processo de formulação, gestão e avaliação das políticas sociais e econômicas pela população”

			11. O Estado tem como responsabilidade básicas quanto ao direito à saúde: a) a adoção de políticas sociais e econômicas que propiciem melhores condições de vida [...] b) definição, financiamento e administração de um sistema de saúde de acesso universal e igualitário [...]45

			Deste relatório chegou-se à assembleia constituinte, que no capítulo da carta magna sobre a seguridade social, na seção que disciplina a saúde, consagrou nos termos do artigo 196 que “a saúde é direito de todos e dever do Estado, garantido mediante políticas sociais e econômicas que visem à redução do risco de doença e de outros agravos e ao acesso universal e igualitário às ações e serviços para sua promoção, proteção e recuperação.”46

			Frisa-se que de acordo com a Organização Mundial da Saúde (OMS), a saúde pode ser conceituada como um estado de completo bem-estar físico, mental e social e não apenas a mera ausência de doença ou enfermidade”.47 Deste modo, da perspectiva dos tratados internacionais sobre direitos humanos, o Pacto Internacional dos Direitos Econômicos, Sociais e Culturais (PIDESC) e o Pacto San José da Costa Rica podem embasar o pleito pelo reconhecimento do acesso aos cuidados paliativos como um direito humano internacional com fundamento nos seguintes artigos:

			PIDESC – Artigo 12

			1. Os Estados Partes do presente Pacto reconhecem o direito de toda pessoa de desfrutar o mais elevado nível possível de saúde física e mental. 2. As medidas que os Estados Partes do presente Pacto deverão adotar com o fim de assegurar o pleno exercício desse direito incluirão as medidas que se façam necessárias para assegurar: a) A diminuição da mortinatalidade e da mortalidade infantil, bem como o desenvolvimento é das crianças; b) A melhoria de todos os aspectos de higiene do trabalho e do meio ambiente; c) A prevenção e o tratamento das doenças epidêmicas, endêmicas, profissionais e outras, bem como a luta contra essas doenças; d) A criação de condições que assegurem a todos assistência médica e serviços médicos em caso de enfermidade.48

			CADH – Artigo 5º

			Direito à Integridade Pessoal

			1. Toda pessoa tem o direito de que se respeite sua integridade física, psíquica e moral.

			2. Ninguém deve ser submetido a torturas, nem a penas ou tratos cruéis, desumanos ou degradantes.49

			Defende-se que o arcabouço teórico-argumentativo do direito constitucional, bem como dos tratados internacionais sobre direitos humanos, ratificados pelo Brasil, constituem fundamento jurídico suficiente para reconhecer o acesso aos cuidados paliativos como direito humano internacional e elemento fundamental para o alcance da cobertura universal de saúde. Aliado a este arcabouço, sustenta-se tal defesa também na existência dos chamados “Direitos Humanos dos Pacientes”, que consoante a autora Aline Albuquerque, são normativas internacionais de direitos humanos que se aplicam aos pacientes50. A respeito dos Cuidas Paliativos, sustentando-se em relatórios de Tribunais Internacionais, reflete esta autora que:

			O sofrimento mental e físico do paciente pode ser agravado pela ação ou omissão do Estado e de profissional de saúde, ensejando a caracterização da violação do direito de não ser submetido à tortura nem a penas ou tratamentos cruéis, desumanos ou degradantes. [...] Tratando-se dos cuidados paliativos, a ausência de políticas específicas nessa seara e a falha na disponibilidade e no acesso a medicamentos adequados para aliviar a dor, também podem submeter o paciente a uma condição de sofrimento evitável, causando-lhes, muitas vezes, tratamento incompatível com as normas de direitos humanos.51

			Neste sentido, faz-se premente o apontado reconhecimento, considerando-se a perspectiva ampla de saúde e direitos humanos, com implementação de políticas efetivas e disponibilização de recursos.  

			4.	HIERARQUIA DAS NORMAS E RECEPÇÃO DOS TRATADOS INTERNACIONAIS SOBRE DIREITOS HUMANOS NO ORDENAMENTO JURÍDICO PÁTRIO

			Como já sublinhado, em que pese a profusão de normativas esparsas sobre cuidados Paliativos, ainda não há uma lei específica sobre Cuidados Paliativos no Brasil, como há em Portugal, por exemplo. Neste cenário, apesar da existência de portarias e resoluções sobre cuidados paliativos no âmbito nacional, bem como de diretrizes e declarações internacionais, assegurando o acesso aos Cuidados Paliativos como um Direito Humano, não há uma política sanitária nacional da qual seja possível responsabilizar o Estado Brasileiro por descumprimento dos já citados tratados internacionais sobre direitos humanos.

			Em primeiro plano, convém rememorar a força normativa de toda essa profusão de documentos. Para isso, faz-se necessário uma breve incursão na hierarquia de normas no Brasil. Consoante o modelo majoritariamente disseminado, o modelo Kelseniano, pode-se analisar o ordenamento jurídico como uma pirâmide, na qual a Constituição Federal se encontra no topo e os demais atos normativos abaixo dela, podendo ser Leis Complementares, Leis Ordinárias, Decretos, Resoluções etc.

			Por força do artigo 5º, § 2º da Constituição Federal, que determina que “Os direitos e garantias expressos nesta Constituição não excluem outros decorrentes do regime e dos princípios por ela adotados, ou dos tratados internacionais em que a República Federativa do Brasil seja parte”52, o primeiro nível da pirâmide kelseniana não se restringe, em termos literais, ao texto formalmente consagrado na Constituição Federal promulgada em 1988. Com o passar dos anos e com as transformações sociais, fez-se necessário a ampliação do conteúdo constitucional para abranger os novos direitos e princípios que decorriam do texto aprovado pelo poder constituinte originário.

			Tendo isso em vista, diante da sociedade global que se desenha, o que se observa nos dias de hoje é a interpretação extensiva do texto constitucional, falando-se não mais em Constituição, única e exclusivamente, mas em bloco de constitucionalidade, para assim abarcar tratados internacionais de direitos humanos e princípios implícitos. Consoante artigo 5º, § 3º da Constituição Federal, “Os tratados e convenções internacionais sobre direitos humanos que forem aprovados, em cada Casa do Congresso Nacional, em dois turnos, por três quintos dos votos dos respectivos membros, serão equivalentes às emendas constitucionais.”53

			Segundo doutrina de Flávio Martins, atualmente, no Brasil, existem tão somente dois documentos internacionais que ingressaram com status de norma constitucional: a Convenção Internacional sobre os Direitos das Pessoas com Deficiência, em vigor no Direito Brasileiro através do Decreto 6949/2009, e o Tratado de Marraqueche, incorporado pelo ordenamento jurídico pátrio através do Decreto 9.522/2018. 54

			Segundo este autor, embora para o STF estes sejam os únicos documentos internacionais com status de norma constitucional, para alguns juristas renomados, a exemplo de Celso de Mello, Flávia Piovesan e Valério Mazzuili, por força do artigo 5º, § 2º da Constituição Federal, “todos os tratados internacionais sobre direitos humanos, não importando seu procedimento de aprovação no Brasil, teriam status de norma constitucional.” Entendimento este que é compartilhado neste presente artigo, a fim de defender o acesso aos Cuidados Paliativos como um Direito Humano Internacional.

			Para doutrina majoritária, que analisa a constituição partindo de um viés legalista, o bloco de constitucionalidade seria formado por três elementos: o texto constitucional; os princípios que dele decorrem e por fim, os tratados internacionais com status constitucional. Para Martins, definir os elementos deste bloco é de grande importância para que se faça um adequado controle de constitucionalidade. Para tanto, faz-se necessário compreender qual a hierarquia dos tratados internacionais sobre direitos humanos que não foram incorporados de acordo com o rito do art. 5º, §3º. Comungando do entendimento de Celso de Mello, Flávia Piovesan e Valério Mazzuili, Flávio Martins sublinha que:

			A Constituição de 1988 não prevê expressamente qual a hierarquia dos tratados internacionais sobre direitos humanos que não tenham sido aprovados com o sobredito procedimento especial. Por exemplo, podemos destacar o Pacto de São José da Costa Rica, aprovado pelo Congresso Nacional com o procedimento tradicional de um decreto legislativo (maioria relativa, nas duas casas), e que entrou em vigor no Brasil por meio de decreto presidencial na década de 1990.55

			Ressalta, este autor, contudo, que conforme o entendimento da maioria dos ministros do STF, os tratados internacionais sobre direitos humanos não aprovados com o procedimento do artigo 5º, § 3º da CF teriam força de norma supralegal e infraconstitucional, ou seja, estão acima das leis, porém, abaixo da Constituição Federal. 

			Em razão deste entendimento, os tratados ou convenções internacionais de direitos humanos não aprovados pelo rito do art. 5º, § 3º da CF não estariam submetidos ao Controle de Constitucionalidade, mas sim ao Controle de Convencionalidade, ou seja, não sendo cabíveis ações constitucionais para exigi-los, a exemplo da Ação Direta de Inconstitucionalidade (ADI), Ação Declaratória de Constitucionalidade (ADC), Arguição de Descumprimento de Preceito Fundamental (ADPF) e ADI-omissão. Nas palavras de Flávio Martins, “essa posição adotada pelo STF (da supralegalidade e infra constitucionalidade dos tratados internacionais sobre direitos humanos) enfraquece a tutela dos direitos humanos no Brasil”. 56

			Indiscutivelmente, quando se trata do pleito pelo reconhecimento dos cuidados paliativos como direito humano internacional, assentado no Pacto Internacional dos Direitos Econômicos, Sociais e Culturais e no Pacto San José da Costa Rica ou qualquer outro diploma internacional que não foi recepcionado com status constitucional, torna-se muito difícil o controle, fiscalização e principalmente responsabilização do Estado brasileiro quando este não garante o acesso universal aos cuidados paliativos, inclusive nos termos de suas próprias normativas internas – vide Resolução 41 do SUS.

			Ao citar um entendimento de André Carvalho de Ramos, o constitucionalista sintetiza, de forma cirúrgica, o que ocorre com esses tratados que não recebem o status constitucional, sendo por isso chamados de “tratados internacionais nacionais”, tendo em vista serem interpretados pelo judiciário brasileiro ao bel prazer, de forma distinta dos principais intérpretes, quais sejam as Cortes Internacionais. Em razão desta distorção, André Carvalho de Ramos leciona que “é necessário aceitar – em sua integralidade – a consequência da internacionalização dos Direitos Humanos, que vem a ser o acatamento da interpretação internacional sobre esses direitos. ”57

			Neste cenário, ao se fazer uma análise comparativa sobre como outros países da América do Sul recepcionam tratados internacionais sobre Direitos Humanos, salta aos olhos que o Brasil seja um dos poucos que atribuem a eles caráter supralegal e infraconstitucional, excluindo-se os aprovados por rito especial. Segundo levantamento feito por Flávio Martins, Argentina, Bolívia, Chile e Paraguai adotam os tratados internacionais sobre direitos humanos como elemento do bloco de constitucionalidade, estando estes no mesmo nível que a Constituição.58

			Certamente, há que se reconhecer a salutar modificação feita pela EC 45/2004 ao atribuir caráter supralegal e infraconstitucional aos tratados internacionais sobre direitos humanos não aprovados pelo rito comum do art. 5º, § 3º, contudo, há de se observar também que por conta da rigidez de tal rito, uma série incontável de tratados sobre direitos humanos ficam relegados a segundo plano, estando os direitos neles incluídos – vide acesso aos cuidados paliativos – excluídos do controle de constitucionalidade e relegados ao incipiente controle de convencionalidade. 

			Com isso, tem-se um cenário onde apenas 2 tratados receberam status constitucional, de modo que consoante reflexão do constitucionalista e atual ministro do STF, Alexandre de Moraes:

			[...] outros diplomas legais internacionais, que carecem ainda de maior aplicação interna no Brasil, e que seguiram a filosofia da Declaração Universal dos Direitos Humanos adotada e proclamada pela Resolução 217, letra “A”, inciso III, da Assembleia Geral das Nações Unidas, em 10 de dezembro de 1948, assinada pelo Brasil nessa mesma data, reafirmando a crença dos povos das Nações Unidas nos direitos humanos fundamentais, na dignidade e no valor da pessoa humana e na igualdade de direitos do homem e da mulher, visando à promoção do progresso social e à melhoria das condições de vida em uma ampla liberdade, podemos citar: Pacto Internacional dos Direitos Civis e Políticos; Pacto Internacional dos Direitos Econômicos, Sociais e Culturais, de 16 de dezembro de 1966;; Convenção Americana sobre Direitos Humanos – Pacto de San José da Costa Rica, de 22 de novembro de 1969; Convenção contra a Tortura e outros Tratamentos ou Penas Cruéis, Desumanas ou Degradantes, de 10 de dezembro [...].59

			Segundo reflexões de Valério Mazzuoli, apesar das Declarações Internacionais serem aceitas como norma de jus cogens internacional, estas não dispõem de meios técnicos para alguém – que teve seus direitos violados – possa aplicá-la na prática. 60

			5.	CONSIDERAÇÕES FINAIS

			Por tudo quanto exposto, conclui-se que os Tratados Internacionais sobre Direitos Humanos, especialmente o Pacto Internacional dos Direitos Econômicos, Sociais e Culturais (PIDESC) e o Pacto San José da Costa Rica podem legitimar a abordagem dos cuidados paliativos no Brasil como um direito humano e uma garantia fundamental decorrente do direito fundamental à saúde, consagrado no artigo 196 da Constituição Federal. 

			Afora isso, conclui-se também que comparado com o contexto internacional, especialmente o europeu, apesar de serem recentes, as iniciativas – legislativas e sociais – têm se multiplicado com o passar do tempo em favor do reconhecimento e do desenvolvimento de uma política pública nacional sobre cuidados paliativos, sendo a maior expressão delas a Resolução 41/2018 do Ministério da Saúde, que dispõe sobre as diretrizes para a organização dos cuidados paliativos, à luz dos cuidados continuados integrados, no âmbito Sistema Único de Saúde (SUS). 

			Não obstante toda esta profusão de diplomas normativos, nacionais e internacionais, na prática observa-se que estes não passam de “cartas de intenção”, ética e moralmente persuasivos, tendo em vista que o Brasil ainda não tem uma política sanitária institucionalizada, disciplinada através de uma lei nacional específica, o que inegavelmente dificulta o pleito pela efetivação, controle e fiscalização das diretrizes e normativas hierarquicamente inferiores já existentes. 

			Neste sentido, apesar de existirem tratados internacionais dos quais o Brasil é signatário e que lastreiam o pleito pelo reconhecimento dos cuidados paliativos como um direito humano, a responsabilização internacional do Estado brasileiro nas Cortes internacionais em face da violação deste direito pela não disponibilização do acesso é difícil. Isso porque, os tratados internacionais sobre direitos humanos para serem recepcionados com status constitucional precisam passar pelo rito específico do art. 5º, §3º, o que não aconteceu com o Pacto Internacional dos Direitos Econômicos, Sociais e Culturais e com o Pacto San José da Costa Rica, sendo estes recepcionados apenas com o caráter supralegal e infraconstitucional.

			Deste modo, a eventual violação de algum dos direitos consagrados nestes tratados, no caso em discussão, especificamente dos cuidados paliativos, não estaria sujeita a ações de controle de constitucionalidade – vide ADI, ADPF ou ADC –, mas sim ao controle de convencionalidade, passível apenas de denúncia aos órgãos fiscalizadores da implementação destes tratados nos Estados Membros.

			6.	REFERÊNCIAS

			ALBUQUERQUE, A. Direitos Humanos dos Pacientes. Curitiba: Juruá, 2016.

			Alcantara, FA. Dilemas éticos em cuidados paliativos: revisão de literatura. Rev. Bioét., Brasília, v. 28, n. 4, p. 704-709, Dec. 2020. Available from http://www.scielo.br/scielo.php?script=sci_arttext&pid=S1983-80422020000400704&lng=en&nrm=iso. Access on 25 Feb. 2021. Epub Jan 20, 2021. http://dx.doi.org/10.1590/1983-80422020284434.

			BRASIL. 8ª CONFERÊNCIA NACIONAL DE SAÚDE. Relatório Final. Disponível em: http://bvsms.saude.gov.br/bvs/publicacoes/8_conferencia_nacional_saude_relatorio_fin al.pdf. Acesso em: 12 fev. 2021

			BRASIL. Decreto 591 de 06 de julho de 1992. Disponível em: http://www.planalto.gov.br/ccivil_03/decreto/1990-1994/d0591.htm. Acesso em: 12 fev. 2021.

			BRASIL. Decreto 678 de 06 de novembro de 1992. Disponível em: http://www.planalto.gov.br/ccivil_03/decreto/d0678.htm. Acesso em: 12 fev. 2021.

			BRASIL. Lei 15.277, de 31 de janeiro de 2019. Institui a Política Estadual de Cuidados Paliativos e dá outras providências. Disponível em https://leisestaduais.com.br/rs/lei-ordinaria-n-15277-2019-rio-grande-do-sul-institui-a-politica-estadual-de-cuidados-paliativos-e-da-outras-providencias. Acesso em: 27 fev. 2021.

			BRASIL. Lei 19.723 de 10 de julho de 2017. Institui a Política Estadual de Cuidados Paliativos e altera a Lei 16.140, de 02 de outubro de 2007, que dispõe sobre o Sistema Único de Saúde – SUS, as condições para a promoção, proteção e recuperação da saúde, a organização, regulamentação, fiscalização e o controle dos serviços correspondentes e dá outras providências. Disponível em https://legisla.casacivil.go.gov.br/pesquisa_legislacao/99038/lei-19723#:~:text=1%C2%BA%20Fica%20institu%C3%ADda%20a%20Pol%C3%ADtica,doen%C3%A7a%20grave%20ou%20incur%C3%A1vel%2C%20em. Acesso em: 27 fev. 2021.

			BRASIL. Projeto de Lei 1231/2019. Ementa: institui a política municipal de cuidados paliativos e dá outras providências. Vereador Dr. Jorge Manaia. Disponível em: https://mail.camara.rj.gov.br/APL/Legislativos/scpro1720.nsf/249cb321f17965260325775900523a42/7ca5e4c1340807d7832583d80062a894?OpenDocument&Start=1#:~:text=Projeto%20de%20Lei&text=D%20E%20C%20R%20E%20T%20A%20%3A,com%20doen%C3%A7as%20amea%C3%A7adoras%20%C3%A0%20vida. Acesso em: 27 fev. 2021.

			BRENNAN F. Palliative care as an international human right. J Pain Symptom Manage. 2007 May;33(5):494-9. doi: 10.1016/j.jpainsymman.2007.02.022. PMID: 17482036.

			DADALTO, L. Morte digna para quem? O direito fundamental de escolha do próprio fim. Pensar, Fortaleza, v. 24, n. 3, p. 1-11, jul./set. 2019.

			FROSSARD, A. Os cuidados paliativos como política pública: notas introdutórias. Cad. EBAPE.BR [online]. 2016, v. 14, n.spe, p.640-655. ISSN 1679-3951. http://dx.doi.org/10.1590/1679-395114315.

			INBADAS H, Zaman S, WHITELAW A, Clark D. Palliative Care Declarations: Mapping a New Form of Intervention. J Pain Symptom Manage. 2016 Sep;52(3):e7-e15. doi: 10.1016/j.jpainsymman.2016.05.009. Epub 2016 Jul 9. PMID: 27401509; PMCID: PMC5026679.

			MARENGO MO, Flávio DA, Silva RHA. Terminalidade de vida: bioética e humanização em saúde. Medicina (Ribeirão Preto) [Internet]. 30 de setembro de 2009 [citado 25 de fevereiro de 2021];42(3):350-7. Disponível em: https://www.revistas.usp.br/rmrp/article/view/231.

			MATSUMOTO, D. Y. Cuidados Paliativos: conceito, fundamentos e princípios. In: CARVALHO, R. T.; PARSONS, H. A. (Org.) Manual de Cuidados Paliativos. São Paulo: Academia Nacional de Cuidados Paliativos (ANCP), 2012.

			MAZZUOLI, Valerio de Oliveira. Curso de direitos humanos. 5. ed., rev. atual. ampl. Rio de Janeiro: Forense; São Paulo: Método, 2018.

			MINISTÉRIO DA SAÚDE. Resolução n. 41, de 31 de outubro de 2018. Dispõe sobre as diretrizes para a organização dos cuidados paliativos, à luz dos cuidados continuados integrados, no âmbito do Sistema Único de Saúde (SUS). Disponível em: http://www.in.gov.br/materia/-/asset_publisher/Kujrw0TZC2Mb/ content/id/51520746/do1-2018-11-23-resolucao-n-41-de-31-de-outubro-de-2018-51520710. Acesso em: 12 jan. 2019.

			MORAES, Alexandre de. Direito constitucional. 33. ed. rev. e atual. até a EC 95, de 15 de dezembro de 2016. São Paulo: Atlas,2017.

			NUNES JÚNIOR, Flávio Martins Alves A. Curso de direito constitucional. 3. ed. São Paulo: Saraiva Educação, 2019.

			PASTRANA T, De Lima L, WenkR, Eisenchlas J, Monti C, Rocafort J, CentenoC (2021). Atlas de Cuidados Paliativos de Latinoamérica ALCO, 1ª edición. Houton: IAHPC Press

			SARMENTO, Daniel. Dignidade da pessoa humana: conteúdo, trajetórias e metodologia. Belo Horizonte: Fórum, 2016.

			THE ECONOMIST INTELLIGENCE UNIT. The 2015 quality of death index. Ranking palliative care around the world. London, 2015.

			WHO. WORLDWIDE PALLIATIVE CARE ALLIANCE. Global Atlas of Palliative Care at the End of Life. England. 2020. Disponível em: http://www.thewhpca.org/resources/global-atlas-on-end-of-life-care. Acesso em: 10 fev. 2021.

			WHO. World Health Organization. -Sixty-seventh Assembly. Strengthening of palliative care as a component of comprehensive care throughout the life course [Internet]. Geneva; 2014. Available from: http://apps.who.int/gb/ebwha/pdf_files/ WHA67/A67_R19-en.pdf.

			
			
				
					1. WORLDWIDE PALLIATIVE CARE ALLIANCE. Global Atlas of Palliative Care at the End of Life. WHO. England. 2020. Disponível em:http://www.thewhpca.org/resources/global-atlas-on-end-of-life-care. Acesso em: 10 fev. 2021.↩

				
				
					2. DADALTO, Luciana. Morte digna para quem? O direito fundamental de escolha do próprio fim. Pensar, Fortaleza, v. 24, n. 3, p. 1-11, jul./set. 2019.↩

				
				
					3. REALE, Miguel. Lições preliminares de direito. 27 ed. São Paulo: Saraiva, 2002.↩

				
				
					4. Gutierrez PL. O que é o paciente terminal. Rev Assoc Med Bras. 2001; 47:92. Disponível em: https://edisciplinas.usp.br/pluginfile.php/2616561/mod_resource/content/1/ARTIGO_REV_MEDICINA_revisao_terminalidade_de_vida.pdf.↩

				
				
					5. World Health Organization. WHO definition of palliative care. [Internet]. Geneva: WHO; 2010. Disponível: http://bit.ly/1SXHxiy. Acesso em: 10 fev. 2021.↩

				
				
					6. WORLDWIDE PALLIATIVE CARE ALLIANCE. Global Atlas of Palliative Care at the End of Life. WHO. England. 2020. Disponível em:http://www.thewhpca.org/resources/global-atlas-on-end-of-life-care. Acesso em: 10 fev. 2021↩

				
				
					7. Idem.↩

				
				
					8. Idem.↩

				
				
					9. Idem.↩

				
				
					10. Sociedade Brasileira de Geriatria e Gerontologia(SBB). Divulgado Índice de Qualidade de Morte 2015, da Economist Intelligence Unit. S. São Paulo. Disponível em: http://www.sbgg-sp.com.br/divulgado-indice-de-qualidade-de-morte-2015-da-economist-intelligence-unit/. Acesso em: 10 fev. 2021.↩

				
				
					11. REZENDE, JM. À sombra do plátano: crônicas de história da medicina [online]. São Paulo: Editora Unifesp, 2009. Curar algumas vezes, aliviar quase sempre, consolar sempre. 55-59.↩

				
				
					12. ACADEMIA BRASILEIRA DE CUIDADOS PALIATIVOS. História dos Cuidados Paliativos [S.l.], 2019. Disponível em: https://www.paliativo.org.br/ Acesso em: 05 fev. 2021.↩

				
				
					13. Idem.↩

				
				
					14. ACADEMIA BRASILEIRA DE CUIDADOS PALIATIVOS. ANCP e Cuidados Paliativos no Brasil [S.l.],2019. Disponível em: https://www.paliativo.org.br/ Acesso em: 05 fev. 2021.↩

				
				
					15. THE ECONOMIST INTELLIGENCE UNIT. The 2015 quality of death index. Ranking palliative care around the world. London, 2015.↩

				
				
					16. Idem. ↩

				
				
					17. World Health Organization-Sixty-seventh Assembly. Strengthening of palliative care as a component of comprehensive care throughout the life course [Internet]. Geneva; 2014. Available from: http://apps.who.int/gb/ebwha/pdf_files/ WHA67/A67_R19-en.pdf↩

				
				
					18. Assembleia da República. Lei 52/2012 (5 de setembro) – Lei de Bases dos Cuidados Paliativos. 2012.↩

				
				
					19. Idem.↩

				
				
					20. Inbadas H, Zaman S, Whitelaw A, Clark D. Palliative Care Declarations: Mapping a New Form of Intervention. J Pain Symptom Manage. 2016 Sep;52(3):e7-e15. doi: 10.1016/j.jpainsymman.2016.05.009. Epub 2016 Jul 9. PMID: 27401509; PMCID: PMC5026679.↩

				
				
					21. Idem.↩

				
				
					22. Idem.↩

				
				
					23. European Association for Palliative Care. Palliative care: a human right. Carta de Praga. [Internet]. Praga: EAPC [acesso 5 fev 2021]. Disponível: http://bit.ly/2fak15p.↩

				
				
					24. Pastrana T, et al. Atlas de Cuidados Paliativos de Latinoamérica ALCO, 1ª edición. Houston: IAHPC Press.↩

				
				
					25. Idem. ↩

				
				
					26. WORLDWIDE PALLIATIVE CARE ALLIANCE. Global Atlas of Palliative Care at the End of Life. WHO. England. 2020. Disponível em: http://www.thewhpca.org/resources/global-atlas-on-end-of-life-care. Acesso em: 10 fev. 2021.↩

				
				
					27. Portaria GM/MS 3535/98 de 02 de setembro do Ministério da Saúde do Brasil. Diário Oficial da União: n. 241 Acedido a 10 out. 2017. Disponível em: http://bvsms.saude.gov.br/bvs/saudelegis/gm/1998/prt3535_02_09_1998_revog.html.↩

				
				
					28. CONSELHO FEDERAL DE MEDICINA. Resolução CFM 2.217/2018, Aprova o Código de Ética Médica. Brasília 2018. Disponível em: www.cfm.org.br. Acesso em: 05 fev. 2021.↩

				
				
					29. BRASIL. Resolução 2.162 de 18 de maio de 2017.Homologa a Portaria CME 1/2017 que atualiza a relação de especialidades e áreas de atuação médicas aprovadas pela Comissão Mista de Especialidades. Acesso em: 12 fev. 2021.↩

				
				
					30. CONSELHO FEDERAL DE MEDICINA. Resolução CFM 1.805, sobre a legitimidade da ortotanásia. Brasília, 2006. Disponível em: www.cfm.org.br. Acesso em: 12 fev. 2021↩

				
				
					31. CONSELHO FEDERAL DE MEDICINA. Resolução CFM 1.995/2012. Dispõe sobre as diretivas antecipadas de vontade dos pacientes. Brasília, 2012. Disponível em: www.cfm.org.br. Acesso em: 12 fev. 2021.↩

				
				
					32. CONSELHO FEDERAL DE MEDICINA. Resolução CFM 1.805, sobre a legitimidade da ortotanásia. Brasília, 2006. Disponível em: www.cfm.org.br. Acesso em: 12 fev. 2021.↩

				
				
					33. Idem.↩

				
				
					34. MINISTÉRIO DA SAÚDE. Resolução n. 41, de 31 de outubro de 2018. Dispõe sobre as diretrizes para a organização dos cuidados paliativos, à luz dos cuidados continuados integrados, no âmbito do Sistema Único de Saúde (SUS). Disponível em: http://www.in.gov.br/materia/-/asset_publisher/Kujrw0TZC2Mb/ content/id/51520746/do1-2018-11-23-resolucao-n-41-de-31-de-outubro-de-2018-51520710. Acesso em: 12 fev. 2021.↩

				
				
					35. Idem.↩

				
				
					36. Idem.↩

				
				
					37. BRASIL. Lei 19.723 de 10 de julho de 2017. Institui a Política Estadual de Cuidados Paliativos e altera a Lei 16.140, de 02 de outubro de 2007, que dispõe sobre o Sistema Único de Saúde – SUS, as condições para a promoção, proteção e recuperação da saúde, a organização, regulamentação, fiscalização e o controle dos serviços correspondentes e dá outras providências. Disponível em: https://legisla.casacivil.go.gov.br/pesquisa_legislacao/99038/lei-19723#:~:text=1%C2%BA%20Fica%20institu%C3%ADda%20a%20Pol%C3%ADtica,doen%C3%A7a%20grave%20ou%20incur%C3%A1vel%2C%20em. Acesso em: 27 fev. 2021.↩

				
				
					38. BRASIL. Lei 15.277, de 31 de janeiro de 2019. Institui a Política Estadual de Cuidados Paliativos e dá outras providências. Disponível em https://leisestaduais.com.br/rs/lei-ordinaria-n-15277-2019-rio-grande-do-sul-institui-a-politica-estadual-de-cuidados-paliativos-e-da-outras-providencias. Acesso em: 27 fev. 2021.↩

				
				
					39. BRASIL. Projeto de Lei 1231/2019. Ementa: institui a política municipal de cuidados paliativos e dá outras providências. Vereador Dr. Jorge Manaia. Disponível em: https://mail.camara.rj.gov.br/APL/Legislativos/scpro1720.nsf/249cb321f17965260325775900523a42/7ca5e4c1340807d7832583d80062a894?OpenDocument&Start=1#:~:text=Projeto%20de%20Lei&text=D%20E%20C%20R%20E%20T%20A%20%3A,com%20doen%C3%A7as%20amea%C3%A7adoras%20%C3%A0%20vida. Acesso em: 27 fev. 2021.↩

				
				
					40. Pastrana T, De Lima L, WenkR, Eisenchlas J, Monti C, Rocafort J, CentenoC (2021). Atlas de Cuidados Paliativos de Latinoamérica ALCO, 1ª edición. Houton: IAHPC Press.↩

				
				
					41. ALBUQUERQUE, Aline. Direitos Humanos dos Pacientes. Curitiba: Juruá, 2016.↩

				
				
					42. MAZZUOLI, Valerio de Oliveira. Curso de direitos humanos. 5. ed., rev. atual. e ampl. Rio de Janeiro: Forense; São Paulo: Método, 2018.↩

				
				
					43. Idem.↩

				
				
					44. Idem.↩

				
				
					45. 8ª CONFERÊNCIA NACIONAL DE SAÚDE. Relatório Final. Disponível em: http://bvsms.saude.gov.br/bvs/publicacoes/8_conferencia_nacional_saude_relatorio_fin al.pdf. Acesso em: 12 fev. 2021.↩

				
				
					46. BRASIL. Constituição da República Federativa do Brasil de 1988. Brasília, DF: Presidência da República, Disponível em: http://www.planalto.gov.br/ccivil_03/Constituicao/ Constituiçao.htm. Acesso em: 12 fev. 2021. ↩

				
				
					47. Organização Mundial da Saúde. Constituição da Organização Mundial da Saúde (OMS/WHO) – 1946. 2017 [cited Fev 12 2021]. Available from: http://www.direitoshumanos.usp.br/index.php/OMS-Organiza%C3%A7%C3%A3o-Mundial-da-Sa%C3%BAde/constituicao-da-organizacao-mundial-da-saude-omswho.html.↩

				
				
					48. BRASIL. Decreto 591 de 06 de julho de 1992. Disponível em: http://www.planalto.gov.br/ccivil_03/decreto/1990-1994/d0591.htm. Acesso em: 12 fev. 2021.↩

				
				
					49. BRASIL. Decreto 678 de 06 de novembro de 1992. Disponível em: http://www.planalto.gov.br/ccivil_03/decreto/d0678.htm. Acesso em: 12 fev. 2021.↩

				
				
					50. ALBUQUERQUE, Aline. Direitos Humanos dos Pacientes. Curitiba: Juruá, 2016. ↩

				
				
					51. Idem. ↩

				
				
					52. BRASIL. Constituição da República Federativa do Brasil de 1988. Brasília, DF: Presidência da República, Disponível em: http://www.planalto.gov.br/ccivil_03/Constituicao/ Constituiçao.htm. Acesso em: 12 fev. 2021.↩

				
				
					53. Idem.↩

				
				
					54. NUNES JÚNIOR, Flávio Martins Alves Curso de direito constitucional. 3. ed. São Paulo: Saraiva Educação, 2019.↩

				
				
					55. Idem.↩

				
				
					56. Idem.↩

				
				
					57. Idem.↩

				
				
					58. Idem.↩

				
				
					59. MORAES, Alexandre de. Direito constitucional. 33. ed. rev. e atual. até a EC 95, de 15 de dezembro de 2016. São Paulo: Atlas, 2017.↩

				
				
					60. PETERKE, Sven (Coord.). Colaboradores: André de Carvalho Ramos et al. Manual prático de direitos humanos internacionais. Brasília: Escola Superior do Ministério Público da União, 2009. 374 p. ISBN 9788588652286 Disponível em: http://www.esmpu.gov.br/linha-editorial/outras-publicacoes/.↩

				
			


O ESTADO BRASILEIRO E A PROMOÇÃO DOS CUIDADOS PALIATIVOS: DESAFIOS PARA A GARANTIA DA DIGNIDADE HUMANA

			Moyana Mariano Robles-Lessa

			Pós-graduada em Direito Tributário com Docência do Ensino Superior. Graduanda em Direito. Graduada em Letras. Membro do GEPBiH. Membro do Grupo “Desafios do Processo”/UFES.

			Priscila Demari Baruffi

			Especialista em Bioética pela Universidade de Caxias do Sul/RS. Graduada em Direito. 

			Sumário. 1. Considerações iniciais. 2. Os Cuidados paliativos e o processo de efetivação de sua aplicação no Brasil. 3. A atuação do Estado Brasileiro na promoção da saúde. 4. Os cuidados paliativos, a saúde e o dever do Estado Brasileiro. 5. Considerações finais. 6. Referências.

			1.	CONSIDERAÇÕES INICIAIS

			Os profissionais da área da saúde vivenciam diariamente desafios em prol do cuidado com seus pacientes, como exemplo tem-se o aumento da expectativa de vida demonstrado em inúmeras pesquisas realizadas nos últimos anos. 

			Apesar desse fator extremamente positivo para todos, outro assunto que também se torna um desafio para esses profissionais é de que em algum momento aquele paciente (seja qual for a idade) vai completar seu ciclo de vida e falecer.

			Na verdade, muitos são os questionamentos diante da morte, visto que, no Brasil conversar sobre o fim de vida ainda é um tabu. Alguns dos questionamentos mais frequentes são: o que vai acontecer com aquele paciente em final de vida? Ele vai sofrer? Existe um tratamento para manter sua dignidade em final de vida? Esse tratamento está à disposição dele? Caso negativo, quem é o responsável por conseguir eventual tratamento?

			As inovações tecnológicas e científicas (ainda) não proporcionam a imortalidade ao ser humano e, deste modo, não deveria ser difícil ou constrangedor conversar sobre a finitude humana, pois essa é uma característica imanente ao homem. Entretanto, o presente capítulo, tem por objetivo apresentar um modo de transformar o sofrimento e o medo que podem aparecer no final da vida, seja ele vivenciado pelo enfermo, seja pelos entes queridos. Esse método é denominado Cuidados Paliativos e, com um atendimento humanizado vem reformulando a relação médico e paciente, trazendo esperança a todos os envolvidos no processo do final de vida. 

			2.	OS CUIDADOS PALIATIVOS E O PROCESSO DE EFETIVAÇÃO DE SUA APLICAÇÃO NO BRASIL

			O termo “cuidados paliativos” é empregado para designar ação de uma equipe multidisciplinar a pacientes fora de possibilidades terapêuticas de cura.1 

			Os pacientes que terão esse tipo de assistência, que de preferência será de forma precoce (desde o diagnóstico até a fase do luto2), são aqueles que possuem uma patologia que apresenta as características de estar em um estado progressivo, ser irreversível e que não responda ao tratamento curativo, e ao tratar o paciente com esse tipo de cuidado, busca-se fazer com que ele tenha qualidade de vida nos momentos finais3.

			Pessini4 comenta que a assistência aos doentes sem possibilidades terapêuticas é algo antigo, presente desde a Antiguidade Clássica, mas os cuidados paliativos daquela época muito se diferenciam do que se é visto hoje. 

			A palavra “paliativo” tem origem no “pallium”, que possui o significado de manto, e em cuidados paliativos tem relação com o conforto que um agasalho traz como proteção ao doente.5 Contudo, esse termo ainda é mal interpretado, o que faz com que a origem da palavra seja usada com o viés de disfarçar, tapar, encobrir, dentre outros. Além disso, o conceito de cuidados paliativos acaba abrangendo não só o paciente, mas também a sua família, as várias dimensões e especificidades.6

			Já a Organização Mundial da Saúde – OMS, definiu Cuidados Paliativos pela primeira vez no ano de 1990 e o redefiniu em 2002 traduzindo-os como um cuidado amplo e complexo, com respeito ao sofrimento enfrentado pelo paciente.7

			Cabe dizer que para os Cuidados Paliativos não é relevante saber a idade do paciente e sim qual a sua patologia e seu sofrimento, sendo beneficiados por esse tratamento crianças, jovens, adultos e idosos. 

			De acordo com a OMS, tratando-se da faixa etária dos adultos, as principais doenças que necessitam de cuidados paliativos são doenças cardiovasculares (38%), neoplasias (34%), Doença Pulmonar Obstrutiva Crônica (10%), HIV/Aids (10%) entre outras.8 

			Os pacientes que possuem doenças em estado avançado acabam alterando vários sentidos de sua vida uma vez que se deparam com muitas perdas: da normalidade, da saúde, do futuro etc., e a dor impõe ao doente limitações no seu estilo de vida, isso porque, ao se falar, por exemplo, de um paciente oncológico avançado, este sofre mais de um tipo de dor, sendo que ela pode ser completamente aliviada em 80% a 90% dos pacientes.9

			É importante dizer que não há uma linguagem padrão para descrever dor, porque senti-la é uma experiência pessoal, sendo, muitas vezes, complicado para o paciente até mesmo descrevê-la e fazer comparações para o profissional da saúde compreender aquela sensação que só pertence a quem a sente.10 Dor é o sintoma mais prevalente entre pacientes em cuidados paliativos.11

			No Brasil, em meados do final da década de 1960 até o início dos anos 1980, a prática de cuidados paliativos era basicamente restrita a doentes oncológicos e terminais.12 Em 1982, o Comitê de Câncer da OMS criou um grupo de trabalho para definir diretrizes de alívio da dor e cuidados do tipo Hospice13 a serem adotados em todos os países com pacientes com neoplasia maligna. Na década de 1980 apareciam os primeiros cuidados paliativos no país e na década de 1990 houve registros isolados de serviços em Amazonas, no Paraná e em São Paulo. Até então, não existiam protocolos ou manuais para as práticas de Cuidados Paliativos. 

			Posteriormente, em 1997 foi criada a Associação Brasileira de Cuidados Paliativos – ABCP, formada por profissionais que tinham como objetivo divulgar a filosofia e a prática dos cuidados paliativos no Brasil.14

			Com o passar do tempo, nos anos 2000, os Cuidados Paliativos começaram a surgir em diversos pontos do Brasil, despontando mesmo que de maneira lenta entre os médicos e os demais profissionais da saúde.15 

			Em 2005 é criada a Academia Nacional de Cuidados Paliativos – ANCP, tornando-se um acontecimento que ultrapassa os Cuidados Paliativos e atinge a medicina como um todo.16 

			Na sequência, em 2006, o Conselho Federal de Medicina – CFM, publicou a Resolução 1.805 que permitia ao médico limitar ou suspender procedimentos e tratamentos que prolonguem a vida do doente em fase terminal, de enfermidade grave e incurável, respeitada a vontade da pessoa ou do seu representante legal”17, ou seja, o mesmo que praticar a ortotanásia.18 A resolução em questão abriu as portas para as discussões sobre uma necessária humanização da medicina, conferindo prioridade ao ser humano em si e não em determinado tratamento.19 

			Apesar de não ter legislação específica que trata dos Cuidados Paliativos no Brasil, há vislumbres em legislações vigentes que escancaram a necessidade de uma prática como a dos Cuidados Paliativos. Pode-se verificar na própria Constituição Federal nos artigos 1° e 5°:

			Art. 1º A República Federativa do Brasil, formada pela união indissolúvel dos Estados e Municípios e do Distrito 

			Federal, constitui-se em Estado Democrático de Direito e tem como fundamentos:

			III – dignidade da pessoa humana.

			Art. 5º Todos são iguais perante a lei, sem distinção de qualquer natureza, garantindo-se aos brasileiros e aos estrangeiros residentes no País a inviolabilidade do direito à vida, à liberdade, à igualdade, à segurança e à propriedade, nos termos seguintes:

			III – ninguém será submetido a tortura nem a tratamento desumano ou degradante.20

			No Código Civil vigente também pode-se verificar no seu Artigo 15 do Capítulo II:

			Art. 15. Ninguém pode ser constrangido a submeter-se, com risco de vida, a tratamento médico ou a intervenção cirúrgica.21

			Há também a Lei Federal n° 8.080 de 1990 que criou o Sistema Único de Saúde – SUS, conceituando-o como conjunto de ações e serviços de saúde, prestados por órgãos e instituições públicas federais, estaduais e no âmbito municipal seja da Administração direta como da indireta e das fundações mantidas pelo Poder Público.22 

			Mesmo sem uma legislação específica sobre o assunto, houve uma expansão de programas relacionados aos Cuidados Paliativos em hospitais, contudo isso não significa que todos possuem unidade especializadas nessa área. Além do mais, é pressuposto que os profissionais da saúde de modo geral não aplicam ou até mesmo desconhecem essa filosofia de cuidado, esbarrando também na estrutura hospitalar e na equipe multidisciplinar23 capacitada para aplicar os cuidados paliativos.24 

			No ano de 2020, a estimativa da necessidade de Cuidados Paliativos é em mais da metade das mortes, mais precisamente em 57,5%, fazendo com que exista uma demanda urgente quanto a capacitação, estrutura e assistência de Cuidados Paliativos.25 Além disso, segundo pesquisa26 realizada pelo Data Senado no ano de 2020, 7 em cada 10 brasileiros não possuem plano de saúde, o que os torna dependentes do SUS para ter acesso aos serviços básicos de saúde. 

			Portanto, independentemente do nível de atenção que um paciente possa exigir, ele deve ser amparado pelo SUS. As diretrizes para a atenção aos Cuidados Paliativos propõem uma capacitação permanente dos profissionais que atuam na área, a fim de auxiliar de modo eficaz os pacientes que necessitem desses cuidados.27

			3.	A ATUAÇÃO DO ESTADO BRASILEIRO NA PROMOÇÃO DA SAÚDE

			A principal questão, ainda sem solução, a respeito da saúde no Brasil é justamente a garantia da qualidade de vida do cidadão que necessita da saúde pública advinda do SUS. Questão essa que deveria ser solucionada dentro do sistema sociopolítico e econômico do país. Entretanto, há que se levar em consideração as dimensões continentais do Brasil, sua população distinta e numerosa, que acabam por dificultar uma padronização e até mesmo uma estruturação no atendimento à saúde, tais dificuldades acabam sendo utilizadas como justificativa para a ineficácia do SUS e, consequentemente para a inaplicabilidade no acesso à saúde.

			Lar de 210 milhões de pessoas e a nona maior economia do mundo, o sistema de saúde do Brasil apresenta profundas diferenças em seu grande território e divisão estatal, que refletem não apenas sua epidemiologia e condições econômicas, mas também o papel desempenhado pelo setor público e privado na prestação de serviços.28 

			As tentativas de promoção da saúde pelo Estado Brasileiro iniciaram-se ao final da década de 60, com o extinto INPS – Instituto Nacional de Previdência Social, que garantia o acesso à saúde pública somente aos trabalhadores com carteira de trabalho assinada e que não estivessem classificados como pertencente à classe média. Todos os demais cidadãos que não se enquadrassem nessa determinação e possuíssem pouco ou nenhum recurso financeiro, seriam atendidos por escassas unidades públicas, hospitais universitários e, entidades filantrópicas.29

			Apesar de todas as adversidades na promoção da saúde, atualmente, o Estado brasileiro é possuidor de variadas legislações que buscam à proteção e efetivação da saúde pública. “Do ponto de vista normativo em matéria de saúde, o Brasil é considerado um dos países mais avançados no mundo, além de ser um dos poucos a estabelecer universalidade e integralidade como princípios norteadores de seu sistema.”30

			A Constituição da República Federativa do Brasil de 1988 garante aos cidadãos o exercício dos direitos sociais e individuais, firmando a dignidade da pessoa humana como um dos Princípios Fundamentais da CRFB/88. “[...] a dignidade da pessoa humana foi alçada a princípio constitucional, sendo verdadeira cláusula geral de tutela da personalidade humana e, portanto, deve permear todas as relações públicas e privadas.”31 O artigo 6° da CRFB/88 apresenta o direito à saúde como um Direito Social e, o artigo 196, CRFB/88, determina que “A saúde é direito de todos e dever do Estado, garantindo medidas políticas sociais e econômicas que visem à redução do risco de doença e de outros agravos a ao acesso universal e igualitário às ações e serviços para sua promoção, proteção e recuperação.”32 Com base na legislação vigente, tem-se garantido à promoção e o acesso à saúde, de forma universal e igualitária.

			Entretanto, ao contrário do que assegura a legislação brasileira, a contemporaneidade apresenta uma outra face ao tratar da saúde pública e da qualidade de vida, principalmente aos que se encontram vulnerados, doentes, com pouco conhecimento ou orientação acerca de seus direitos e, dependentes do Sistema Único de Saúde.

			A OMS, definiu e adota um conceito de saúde em sentido bem amplo, causando divergência entre alguns autores e estudiosos, que inclusive apontam tal conceito como utópico e inatingível.33

			A saúde é um estado de completo bem-estar físico, mental e social, e não apenas a ausência de condições ou doenças. O gozo do grau máximo de saúde que pode ser alcançado é um dos direitos fundamentais de cada ser humano sem distinção de raça, religião, ideologia política ou status econômico ou social. A saúde de todos os povos é uma condição fundamental para alcançar a paz e a segurança, e depende da cooperação mais ampla de indivíduos e Estados. [...]34

			Na verdade, não há como negar os avanços ocorridos dentro do sistema de saúde brasileiro desde a década de 60 até a atualidade, entretanto, ainda não efetivou-se o que dispõe a legislação e, consequentemente o sistema público de saúde ainda não atua de forma universal, integral e igualitária, garantindo ao cidadão à promoção da saúde que, pode ser traduzida como o próprio direito à vida. O Brasil caminha, ainda em passos lentos, na concretização do direito à saúde e à vida digna.

			[...] o Brasil é o único país a ter um sistema de saúde que pretende ser público, gratuito e universal para tantos usuários [...], o que se apresenta hoje são desafios de enorme complexidade com os quais autoridades, gestores, especialistas, pesquisadores e a sociedade de modo geral não estão sabendo lidar.35 

			Ao tratar da dignidade da pessoa humana há que se inserir nesse contexto o direito a uma morte digna e, consequentemente os cuidados que devem ser dispensados aos pacientes em estado terminal. O cuidado com a saúde inicia-se com o nascimento, mas ao contrário do que muitos pensam, não termina com a morte, visto que o sofrimento físico e emocional dos entes que acabaram de perder uma pessoa querida, precisa e deve ser levado em consideração. O conjunto de ações que visam cuidar de pacientes e familiares, com uma ideologia humanitária, buscando aliviar a dor e o sofrimento dos que passam por um momento delicado de ausência de saúde é denominado de Cuidados Paliativos. “Diante de uma doença grave e de caminho inexorável em direção à morte, a família adoece junto. [...] As consequências da experiência de doença alcançam a todos, e a rede de suporte que o paciente tem pode ajudar ou dificultar esse momento da vida.”36 

			 Apesar dos Cuidados Paliativos ainda não estarem inseridos nas políticas públicas de saúde, sua abordagem vem ganhando espaço entre os profissionais da área de saúde e inclusive de outras áreas, como por exemplo, na área jurídica. “Estes cuidados preveem a ação de uma equipe interdisciplinar, onde cada profissional reconhecendo o limite da sua atuação contribuirá para que o paciente, em estado terminal, tenha dignidade na sua morte.”37

			Os Cuidados Paliativos no Brasil tiveram um expressivo avanço desde a formação da ANCP, regularizando profissionalmente o paliativista brasileiro e estabelecendo parâmetros de qualidade nas atividades de Cuidados Paliativos, levando ao conhecimento dos Ministérios da Saúde e da Educação, bem como ao CFM e, a Associação Médica Brasileira – AMB, poucos anos depois o Conselho Federal de Medicina incluiu os Cuidados Paliativos como princípio fundamental no Código de Ética Médica e, a ANCP vem lutando “pela regularização da Medicina Paliativa como área de atuação médica junto à AMB e a universalização dos serviços de Cuidados Paliativos no Ministério da Saúde.”38

			Destarte, os Cuidados Paliativos estão diretamente ligados à promoção da saúde, a qualidade de vida e a dignidade da pessoa humana. Não há que se pensar nessa tríade sem relacionar os Cuidados Paliativos às pessoas que se encontram vulneradas. Entretanto, o Estado brasileiro ainda não regularizou os Cuidados Paliativos na legislação. Na verdade, existe um desconhecimento e até mesmo uma discriminação relacionados aos Cuidados Paliativos, tanto na população em geral, como na área médica. “Ainda se confunde atendimento paliativo com eutanásia e há um enorme preconceito com relação ao uso de opioides, como a morfina, para o alívio da dor.”39

			Infelizmente, no Brasil, todo mundo pensa que fazer Cuidados Paliativos é sedar o paciente e esperar a morte chegar. Muitos pensam que é apoiar a eutanásia ou acelerar a morte, mas isso é um engano imenso. A sociedade precisa entender que Cuidados Paliativos devem ser aprendidos e ajudar os médicos e profissionais de saúde a aprender. É um conhecimento de alta complexidade, de alto desempenho e, principalmente, de altíssima realização. Realização profissional e humana.40

			Constata-se, portanto, que existe uma dificuldade concreta da atuação do Estado brasileiro na promoção à saúde, visto que, a não integração dos Cuidados Paliativos na saúde pública, a falta de preparo da equipe médica em lidar com o paciente em fase terminal e, a não humanização do atendimento ao paciente e ao familiar, contribuem com a não efetivação do direito à saúde.

			De acordo com a ANCP, o atual cenário brasileiro ainda não ensina aos acadêmicos de medicina como enfrentar a fase terminal de um paciente, conduzindo tal situação de forma humanizada e funcional. “No Brasil, isso acontece em apenas três instituições de ensino superior – das mais de 180 existentes – [...], em que 92% não tiveram acesso a uma disciplina de CP41 durante sua graduação.”42

			 Entretanto, a própria ANCP avalia que os próximos anos serão de mudança positiva para os Cuidados Paliativos: aumentando a demanda dos serviços paliativistas, aumentando a especialização de profissionais nessa área, publicação de leis específicas para os Cuidados Paliativos, formação de equipes capacitadas e regularizadas profissionalmente em hospitais e, o entendimento e aceitação da população em geral. “A ANCP e seus parceiros lutam para que isso de fato se torne realidade. A regularização legal e das profissões, por exemplo, permitirá que os planos de saúde incluam Cuidados Paliativos em suas coberturas.”43 

			A ANCP ainda acrescenta: “Está provado que Cuidados Paliativos diminuem os custos dos serviços de saúde e trazem enormes benefícios aos pacientes e seus familiares.”44 Deste modo, fica comprovado que a implementação dos Cuidados Paliativos nas políticas de saúde pública brasileira possui grande importância social e econômica, pois ao mesmo tempo que o Estado terá uma menor oneração na área de saúde, os cidadãos se beneficiarão com uma saúde preventiva, eficaz e humanizada. O primeiro passo para que a oferta de Cuidados Paliativos seja promovida pelo Estado brasileiro se dá através da conscientização populacional, pois é através do entendimento e desejo da sociedade que mudanças políticas são iniciadas. “A conscientização da população brasileira sobre os Cuidados Paliativos é essencial para que o sistema de saúde brasileiro mude sua abordagem aos pacientes portadores de doenças que ameaçam a continuidade de suas vidas.”45 E a ANCP ainda acrescenta: “Cuidados Paliativos são uma necessidade de saúde pública. São uma necessidade humanitária.”46

			4.	OS CUIDADOS PALIATIVOS, A SAÚDE E O DEVER DO ESTADO BRASILEIRO 

			A contemporaneidade apresenta inúmeras inovações tecnológicas, inclusive na área médica, apresentando técnicas modernas com o intuito de restabelecer a saúde do paciente, entretanto, de nada adianta novas tecnologias ou metodologias se não existir uma atenção aos diferentes paradigmas que compõem o atendimento ao paciente, principalmente aos que se encontram com chances limitadas de cura. “Os avanços tecnológicos na medicina devem ser proporcionais à necessidade humana de compaixão para com os pacientes em fase final de vida e seus entes queridos.”47

			Justamente em um contexto que busca inter-relacionar os avanços médicos e o atendimento humanizado que surgiram os Cuidados Paliativos “[...] com a proposta de assistir o paciente até seus últimos momentos e buscar, por meio de uma abordagem multiprofissional, minimizar tanto quanto possível seu desconforto e dar suporte emocional e espiritual a seus parentes e amigos.”48
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