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Cuidados Paliativos (CP) sdo fundamentados em principios
éticos, sociopoliticos, humanitarios e médicos, que visam
oferecer gestio do sofrimento dos pacientes que enfrentam
jornadas de lutas impostas por doencas que lhes ameacam a
vida, com a preocupacio de acompanhar esses pacientes
durante toda essa jornada, independentemente do desfecho da
doenca.
Os cuidados paliativos iniciaram-se como pratica clinica na
assisténcia a saude, oficialmente, na década de 1960, no
Reino Unido, com a filosofia do cuidado mais humanitario
aos individuos com suas doencas terminais. O advento dos
cuidados paliativos contou com o pioneirismo de Cicely
Saunders, médica, assistente social e enfermeira que inovou
ao sistematizar um conhecimento voltado para o alivio da
dor e do sofrimento inerentes ao final da vida, através de
abordagem que concilia os aspectos: organico,
psicoemocional, social e espiritual da pessoa doente e
daqueles que participam de sua vida: familia, amigos
proximos e convivas (Mendes, 2017).
Essa modalidade de assisténcia chega ao Brasil no inicio da
década de 1980, com relatos isolados de assisténcia a pacientes
em fase final da vida. Em 2002, o Sistema Unico de Saade
(SUS) inclui a pratica dos CP em servicos de oncologia,
especialmente no que tange ao controle da dor cronica
experimentada pelos pacientes oncologicos, baseada na
Portaria MS/GM N° 859 de 04/112002.
Esta tratava da disponibilidade de opioides até ser revogada
pela Portaria MS/GM N° 1.083 de 02/102012, que aprovou o
Protocolo Clinico e Diretrizes Terapéuticas da Dor Cronica.
Desde entiio, o0 SUS vem tentando normatizar uma politica de
CP que atenda as necessidades da populacio nesse nivel de
aten¢do a saiide. O mais recente avanco nesse sentido foi a
aprovacio da Resolucdo n° 41 pela Comissiio de Intergestores
Tripartite em outubro de 2018. Essa resolucio dispde sobre as
diretrizes para a organizacio dos CP, a luz dos cuidados
continuados integrados no ambito do SUS, orientando os
estados e os municipios para implementacdo desses cuidados!
Mas, antes disso, em 2014, o Grupo de Estudo e Pesquisa de
Cuidados Paliativos (GEPCP/Ensp/Fiocruz), ja articulava
uma forma do Estado assumir a responsabilidade publica em
relacdo aos CP... Buscou na Assembleia Legislativa do Estado
do Rio de Janeiro (ALERJ) a viabilidade de um Projeto de Lei
(PL) que criasse um programa de CP. O encontro com o
deputado Carlos Minc que ficou sensibilizado com a causa,
possibilitou a materializagio desse objetivo. Construimos o PL
3277/2014, protocolado no dia 10/12/2014. Apés passar por
todas as comissdes e discussdes na Alerj, no dia 31/03 PL entra
na ordem do dia para votag¢ao final.

Pressionamos, gritamos e até choramos, e nao foi em vao, pois
o PL foi aprovado sem embargos e para a felicidade de todos
os presentes! Na sequéncia do rito parlamentar, o PL foi
encaminhado para apreciacio do entido governador interino
Francisco Dornelles que infelizmente o veta! Vimos com esse
gesto que os CP ndo eram do interesse para o estado
fluminense, porém nio desistimos, continuamos em contato
com o deputado que garantiu que apresentaria um novo PL na
legislatura seguinte. O novo PL 2421 foi criado em 2017 e
somente votado e aprovado no dia 28/03/2019.

Sendo que, novamente, quando segue para san¢io do
governador Wilson Witzel, ele o veta implacavelmente!

A sociedade civil juntamente com os movimentos sociais
(Associacio Brasileira de Apoio aos Pacientes de Cancer,
Frente Estadual de Combate ao Cancer de Mama do Estado
do RJ, dentre outros) e a Ensp/Fiocruz acompanharam de
perto as discussdes e se articularam para a possivel quebra do
veto por entenderem que o assunto era crucial para a
sociedade fluminense e deveria receber maior atencio do
Estado. Mediante isso foi colocado mais um desafio!

Partimos rumo ao novo desafio! Buscando forcas e estratégias
para a luta. Depois de intensas articulacdes: visitas em
gabinetes de deputados, entrevistas em emissoras de radio, uso
maci¢o das midias sociais e o decisivo corpo a corpo com
pacientes, profissionais e gestores de satide conseguimos a
quebra do veto no dia 26/06/2019. As parcerias e a unido foram
fundamentais para solidificarmos esse objetivo! Para alegria e
compensaciio da luta de todos os envolvidos, no dia 01/07/2019
foi publicada em Diario Oficial do Estado do Rio de Janeiro a
Lei 8.425 que criou o Programa Estadual de Cuidados
Paliativos no Ambito da saide publica. Vencemos! Termino
noticiando o ultimo ato sobre essa breve histéria dos CP.

No ultimo dia 08/11/2019 aconteceu na Alerj a audiéncia
publica do “CUMPRA-SE” com o objetivo de cobrarmos ao

governo do estado a implementacio e efetivacio da Lei dos CP
na rede de atenciio a saide. A audiéncia contou com varias
pessoas envolvidas com a tematica dos CP, incluindo
representantes do estado, municipio, sociedades e conselhos
representativos de categorias profissionais de saude,
académicos, associagdes de pacientes, cuidadores, pacientes e
alunos de graduaciio e pessoas da sociedade civil.

O grande saldo da audiéncia foi que todos assumiram o
compromisso com a implementacdo da lei com um fnico
propésito: efetivacio desse direito a satude!

Foi emocionante poder participar dessa luta com pessoas que
carregam o estigma de doengas que teimam em néo responder
ao tratamento curativo proposto! Elas lutam pelo direito de se
manterem vivas e cuidadas por um Estado que teima em nio
reconhecer e permitir acesso ao direito a satide consagrado na
Constituicio Federal.

Como foi transformador e engrandecedor poder aprender
que a vida vale a pena ser vivida e que o diagnéstico de uma
doenca nio tem a for¢a de arrancar de vocé a sua dignidade.
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