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When patients hear the term palliative care, they feel:

10% 12%

42% 40%

68%

Scared Stressed Depressed Anxious Hopeful Secure Reassured

W Agree = Neutral Disagree

What Do Transplant Physicians Think about Palliative Care? A National
Survey Study

Areej El-Jawahri, MD,12" Thomas W. LeBlanc, MD, MA, MHS,%” Linda J. Bums, MD,* Ellen Denzen, MS,*
Christa Meyer, MS,4 Lih-wen Mau, PhD, MPH.# Eric J_Roeland, MD,? William A_Wood, MD, MPH.® and
Effie Petersdorf, MD”

Impact factor:6.102

Cancer 2018 Dec 1; 124(23). 4556-4566.
Published online 2018 Oct 5. doi: 10.1002/cner 31709
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Que VOCE recebeu
0 diagnadstico

De uma doenca grave, com potencial
de encurtar a sua vida.



Voce gostaria de receber...

Alivio da dor e de outros sintomas desconfortaveis, seja da
doenca ou do tratamento oferecido?

Orientacdoes para melhorar sua qualidade de vida,

mesmo convivendo com a doenc¢a?

Suporte para compreender a morte como processo natural
e receber ajuda para viver o tempo que voce tiver da
melhor forma possivel?



Voce gostaria de receber...

Apoio para manter a vida tao ativa quanto possivel?

Recursos para lidar com a ansiedade, a tristeza e organizar

suas relacoes pessoais, familiares e sociais?

Ajuda para a familia atravessar o sofrimento iniciado pelo
diagnostico e no processo de luto?



Voce gostaria de

receber tudo isso logo apos o diagnostico

€

em conjunto com os tratamentos
que ajudarao a cuidar da sua
doencar



Se voceé respondeu SI M para ao menos

das perguntas, entao voceé gostaria de
ser assistido pelos






R E demais doencas que nao
INSUFICIENCIA lNSURFElﬁlE\IEIGA respondem ao tratamento
CARD]ACA DEMENCIA CRONICA mtodlf{czlz\dorb(Cura), corg
CRONICA potencial e abreviar a vida
humana
~ Hipertensao Arterial
DOENCA  INSUFICIENCIA
PULMONAR HEPATICA Diabetes
NEOPLASIAS OBSIRUTIVA Doenca Autoimune
CRONICA
Entre outras
SINDROME DA
ESCLEROSE IMUNODEFICIENCIA
LATERAL ADQUIRIDA

AMIOTROFICA PN



A qualidade com que

, sugere
fortemente a qualidade como
e, sobretudo, o

que temos



https://www.tiktok.com/@dinosonso_ofc/video/723541139
02346437177?is_from_webapp=1&sender_device=pc&we
b id=7273240112712369669
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The 2015 Quality of Death Index Cross Country Comparison of Expert Assessments of the ®) Check for updates |
Country profiles Quality of Death and Dying 2021
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The 2015 Quality of Death Index—Country profiles
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Global Ranking
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Santa Fabiola. Pintura de
Jean-Jaques Henner, 1885.

Ciceiy Mary Strode Saunders



Cicely Saunders

Nascida em 22 de Junho de 1918;
1944 — Graduacao em Enfermagem — St.

Thomas Hospital;
1947 — St. Anne’s College Oxford —
Diploma em Administracao Publica e

Social.




1948 — David Tasma

Judeu refugiado Polonés;
Diagnosticado com Cancer Incuravel,
Ficou sob Cuidados de Sauders;
Discutiram como deveria ser um
servico de Hospice para moribundos.
Ao morrer, doou 500 libras esterlinas
para Sauders.
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Trabalho Voluntario (Enfermeira) St. Luke Hospice
Uso de Opidides e Controle da Dor




1957 — St. Thomas Medical School;

THE OLD METHODS OF CARE AND CARING
HAD TO BE REDISCOVERED AND THE BEST
OF MODERN MEDICINE HAD TO BE TURNED
TO THE TASK OF NEW STUDY AND THERAPY

MY WARD
SPECIFICALLY DIRECTED AT PAIN'

and their ward names

Wendy Mathews

Patrick David Wall
1925-2001




« 1958 — Bolsista/Doutoranda da Halley
Stewart Trust - Pesquisa sobre Controle
da Dor em doentes terminais;

« Trabalho Formal no St. Joseph’s
Hospice / Londres.




1964 — Defesa da Tese de Doutorado:

- - Conclusao:

O controle da dor é em geral adequado com o uso
de opidides. A dor praticamente deixou de ser um
H o seses T A———. problema intratdvel a partir da administracao
regular de medicamentos.
Uma das freiras nos disse:
“Nos costumavamos dizer que fariamos o possivel
. /\/ | . para deixa-los livres da dor. Agora nds dizemos —
'\/\- : que iSso.

e b b
ke Jve Lew

27
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vy

Estudo conduzido em quase 6 anos com 1100 pacientes
com doenca néo curavel



1964 — “Dor Total” e “Cuidado Total”




1986 — “Dying Well” — Cambridge Review

1. Alivio do Sofrimento Fisico através do Controle de
Sintomas: A pratica dos Cuidados Paliativos;
2. Atendimento ao Sofrimento Mental e Espiritual dos
Pacientes — “Dor Total”;
3. Promocao de Relacdes Seguras.
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“Total pain’, disciplinary power
of Cicely Saunder
David Cle

Department of Palliative Medicine, University of Sheffield, Ro
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at the end of life

Joe Wood @ '

ABSTRACT

In this article | explore how Cicely Saunders championed
the hospice movement and initiated what became
palliative care by representing her emotional connections
with others. She became friends (and, once or twice, fell
in love) with dying patients and encouraged others to
follow her example in listening to patients’ descriptions
of pain. Her approach was radical at a time when she
believed doctors routinely ‘deserted’ dying patients
because it urged them to understand another’s embodied
pain as inextricably bound up with the emotional

impact of a terminal diagnosis. Saunders’ attention to
how patients expressed their experience is summed up
in her term "total pain’, which communicates how an
individual's pain is a whole overwhelming experience,
not only physical but also emotional, social and spiritual.
Previous research frames "total pain’ in terms of
narrative, emphasising Saunders' focus on listening to
her patients and her use of narratives as evidence in
advocating for cultural and institutional change, both

medical social worker, and finally, from the 1950s,
as a physician, as well as her devout Christianity
following a conversion experience in 1945. Saun-
ders pioneered what we now know as end-of-life
care by combining regular pain relief and symptom
management with pastoral care and companion-
ship. After years of campaigning and fundraising,
in 1967 she founded St Christopher’s Hospice in
London as the world’s first research-led teaching
hospice. The work of Saunders and her colleagues at
St Christopher’s inspired the international modern
hospice movement and led to the acknowledgement
of palliative care as a medical specialty.

With ‘total pain’, Saunders reframed the rela-
tionship between medical professionals and
dying patients and she continued to use the term
throughout her career to advocate for emotionally
engaged end-of-life care. Although not as prom-
inent as her near-contemporary Elizabeth Kiibler-
Ross, Saunders achieved minor celebrity as an

"120Z KB 21 UO 201210-0202-WNYpaw/9gL L 0L Se paysiand isiy :seiuewnH pajy



Construto Filosofico:

 Afirmacao da Morte como Processo Natural;

* Na3ao Apressa nem adia a morte;

e Alivio da Dor e sintomas angustiantes;

* Integracao de aspectos Sociais, psicologicos e
espirituais;

* Disponibiliza rede de apoio;

 Sistema de apoio ao luto




|dealizacao do St. Christopher Hospice
1963 — Arrecadacdo de fundos ainda no St. Joseph’s Hospice / Londres.
1967 — Inauguracao




Cicely Saunders

14 de Junho de 2005 -
Encerra seu ciclo vital serenamente, no St. Christopher Hospice.




Cuidados Paliativos consistem em
abordagens que melhora a
gqualidade de vida das pessoas
(independente da idade) e suas x
familias que enfrentam problemas
assoclados a doencas que
ameacam a vida.

Organizacao Mundial da Saude, 2020

sacroresonararass AMErICAS | \—/ nasAméricas



Previne e alivia o sofrimento por
meio da identificacao precoce,
avallacao correta e tratamento da =
dor e de outros problemas, sejam
fisicos, psicossociais ou espirituais.

Organizacao Mundial da Saude, 2020
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Pré-patogénese Patogeénese
Antes de adoecer Curso da doenca
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etiologico humano Morte
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Cmc Precoce || Avancada | Convales- | Estado
discernivel cenca | Cronico
Meio Patogénese .
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HISTORIA NATURAL DA DOENGA
Adaptado de Leavell &Clark, 1965; Pereira, 2005



ALTO

FUNG AO

BAIXO

INiCIO DA
FASE DO
CANCER

INCURAVEL

O INICIO PODE SER COM DEFICT
NA CAPACIDADE FUNCIONAL E
NA COGNICAO

~  DECLINIO PROLONGADO - DEMENCIA
LIMITACOES A LONGO PRAZO COM EPISODIOS GRAVES INTERMITENTES — DOENCA CARDIOVASCULAR E PULMONAR

“====  CURTO PERIODO DE EVIDENTE DECLINIO - CANCER

TEMPO

MORTE




Terapia

§ modificadora
S Sl Cuidados Paliativos
g < para prevenir e aliviar o
e sofrimento e/ou melhorar
S 4 a qualidade de vida
2R
¢ TEMPO —) :
: . . Mor}e do
Diagnostico DOENCA e LUTO
* Aguda Cronica Avangada .
Ameacadora da vida
S -
W

Cuidados ao
Fim da Vida

Fonte: AZEVEDO, Daniel et al. Vamos falar de cuidados paliativos. Papel dos Cuidados Paliativos durante a doenca e o luto.
Sociedade Brasileira de Ceriatria e Gerontologia, 2015






ANRY(ORNN 57 MILLIONEZYNISINNES

Global Atlas stats AND FAMILIES NEED PALLIATIVE
CARE ANNUALLY

~ /OD i globaldp:alliative /=N of those 57 million %
care need is
suffer from
of people that “ 12% being met 25%

needs palliative communicable
, diseases like HIV, TB,
care annually

. and even COVID-19.
are children

ALmosT | of those
- 57 million are at
The percentage palliative care .
is expected to increase by ple the end of life

of countries have no
of countries have low to or very limited
83% non-existent access to provision of
opioids for pain relief ® palliative care

of adult palliative
care need is in

AmMosT B of people needing palliative care suffer from non-communicable diseases like !OW & middle- )
69% cancer, dementia, stroke, heart-liver-kidney failure, lung diseases, or injuries Income countries
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CUIDADOS PALIATIVOS %ASNEIRA

UM DIREITO HUMANO: | | OUTRO DIA!
POLITICAS PUBLICAS SuUs

JA!

PALIATIVISTAS 172 CONFERENCIA
Frente de Cuidados Paliativos pelo Brasil NACIONAL DE SAUDE




da Republica Federativa do Brasil ;

Secéo
DA SAUDE

SENADO FEDERAL

Art. 196. A saude é direito de todos e dever do Estado, garantido mediante politicas sociais e

econdmicas que visem a redugao do risco de doencga e de outros agravos e ao acesso universal e igualitario
as acdes e servigos para sua promog¢ao, protecao e recuperagao.

Art. 197. Sao de relevancia publica as agdes e servicos de saude, cabendo ao Poder Publico dispor,
nos termos da lei, sobre sua regulamentacao, fiscalizacdo e controle, devendo sua execucgao ser feita
diretamente ou através de terceiros e, também, por pessoa fisica ou juridica de direito privado.

oooooooooooooooooooooooooooooooooooooooooooooooooooooooooooooooooooooooooooooooooooooooooooooooooooooooooooooooooooo

Art. 199. A assisténcia a saude é livre a iniciativa privada.
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M > Assuntos > Noticias » 2022 > Fevereiro > Pesquisa do grupo de contas de salide aponta que gasto corrente com satide no Brasil aumentou em 25,1% entre
2015 e 2019

SUS

Pesquisa do grupo de contas de saude aponta que gasto corrente
com saude no Brasil aumentou em 25,1% entre 2015 e 2019

Valor do gasto passou de R$ 531.8 bilhdes para R$ 7104 bilhdes, em valores correntes, nos cinco anos

Publicado em 02/02/2022 18h20  Atualizado em 03/11/2022 13h40 compatihe £ X in ©® @

Setor Saude
representa 9,1%
do PIB Nacional

Em 2015, os gastos publicos

responderam por 43% do
financiamento da saude. B Gasto privado % PIB
B Gasto publico % PIB

O setor privado por 57%

Fonte: 2010 a 2015 — IBGE 2017



TERCEIRO SETOR e 0 SUS

No setor saude, a participacao do Terceiro Setor se concentra nas
entidades constituidas sob as seguintes conformacdes:

Servicos Sociais autdnomos (Associacao das Pioneiras Sociais)
Sociedades cientificas (Sociedade Brasileira de Cardiologia)

Sociedades Beneficentes (Hospitais filantropicos)

Congregacoes e ordens religiosas (inclusive CNBB e Pastorais)
Fundacdes
Organizacoes Sociais (OS)

Organizacdes da Sociedade Civil d



Os filantrépicos respondem por 11,5%

dos atendimentos ambulatoriais/SUS
2,4 BILHOES DE ATENDIMENTOS AMBULATORIAIS DE MAC / SUS —BRASIL/2017

10 milhdes - ) o
17.2% dos atendimentos ambulatoriais de
345,07

350,0 Média Complexidade/SUS ocorrem nos
300,0 filantropicos
0.0 1,27 dos atendimentos ambulatoriais d
= Complexidade/SUS ocorrem
150,0
100,0

50,0

0,0

PpUBLICO FILANTROPICO PRIVADO

S rrrrwem T —y



LEI N®12.101, DE 27 DE NOVEMBRO DE 2009

Disp&e sobre a certificacdo das entidades beneficentes de assisténcia
social; regula os procedimentos de isen¢do de contribuicdes para a
seguridade social; altera a Lei n® 8.742, de 7 de dezembro de 1993; revoga
dispositivos das Leis n°s 8.212, de 24 de julho de 1991, 9.429, de 26 de
dezembro de 1996, 9.732, de 11 de dezembro de 1998, 10.684, de 30 de
maio de 2003, e da Medida Provisdria n® 2.187-13, de 24 de agosto de
2001; e da outras providéncias.

Secao |
Da Saude

Art. 4° Para ser considerada beneficente e fazer jus a certificacao, a entidade de sauide devera, nos termos do regulamento:

| - comprovar o cumprimento das metas estabelecidas em convénio ou instrumento congénere celebrado com o gestor local do SUS;

[ Il - ofertar a prestagdo de seus servi¢os ao SUS no percentual minimo de 60% (sessenta por cento); ]

[l - comprovar, anualmente, a prestacao dos servigos de que trata o inciso |, com base no somatério das internagdes realizadas e dos
atendimentos ambulatoriais prestados.

§ 1° O atendimento do percentual minimo de que trata o caput pode ser individualizado por estabelecimento ou pelo conjunto de
estabelecimentos de satde da pessoa juridica, desde que nao abranja outra entidade com personalidade juridica propria que seja por ela mantida.

§ 2° Para fins do disposto no § 1°, no conjunto de estabelecimentos de satide da pessoa juridica, podera ser incorporado aquele vinculado por
forca de contrato de gestao, na forma do regulamento.



Ministério da Saude
Gabinete do Ministro

PORTARIA N° 825, DE 25 DE ABRIL DE 2016

Redefine a Atengao Domiciliar no ambito do Sistema Unico de
Sadde (SUS) e atualiza as equipes habilitadas.

O MINISTRO DE ESTADO DA SAUDE, no uso da atribuicdo que lhe confere o inciso Il do paragrafo Gnico do art. 87 da
Constituicdo, e

Considerando o art. 7° da Lei n® 8.080, de 19 de setembro de 1990, que estabelece os principios e as diretrizes do SUS, de
universalidade do acesso, integralidade da atencdo e descentralizacdo politico administrativa com direcdo tnica em cada esfera de
governo;

Art. 17. A EMAD tera a seguinte composicdo minima:
| - EMAD
Tipo 1:

a) profissional(is) médico(s) com somatdrio de carga horaria semanal (CHS) de, no minimo, 40 (quarenta) horas de trabalho por
equipe;

b) profissional(is) enfermeiro(s) com somatério de CHS de, no minimo, 40 (quarenta) horas de trabalho por equipe;

c) profissional(is) fisioterapeuta(s) ou assistente(s) social(is) com somatdrio de CHS de, no minimo, 30 (trinta) horas de trabalho
por equipe; e

d) profissionais auxiliares ou técnicos de enfermagem, com somatério de CHS de, no minimo, 120 (cento e vinte) horas de
trabalho por equipe;

Il - EMAD

Tipo 2:

a) profissional médico com CHS de, no minimo, 20 (vinte) horas de trabalho;

b) profissional enfermeiro com CHS de, no minimo, 30 (trinta) horas de trabalho;

c) profissional fisioterapeuta ou assistente social com somatdrio de CHS de, no minimo, 30 (trinta) horas de trabalho; e

d) profissionais auxiliares ou técnicos de enfermagem, com somatdrio de CHS de, no minimo, 120 (cento e vinte) horas de
trabalho.

Paragrafo tnico. Nenhum profissional componente de EMAD podera ter CHS inferior a 20 (vinte) horas de trabalho.



Art. 18. A EMAP tera composicdo minima de 3 (trés) profissionais de nivel superior, escolhidos entre as ocupacdes listadas a
seguir, cuja soma das CHS de seus componentes sera de, no minimo, 90 (noventa) horas de trabalho:

| - assistente social;

Il - fisioterapeuta;

Il - fonoaudidlogo;

[V - nutricionista;

V - odontdlogo;

VI - psicélogo;

VI - farmacéutico; ou

VIII - terapeuta ocupacional.

Paragrafo Unico. Nenhum profissional componente da EMAP podera ter CHS inferior a 20 (vinte) horas de trabalho.

CAPITULO IV
DO FINANCIAMENTO
Art. 34. O incentivo financeiro de custeio para a manutencdo do SAD sera distribuido da seguinte forma:
| - R$ 50.000,00 (cinquenta mil reais) por més para cada EMAD tipo 1;
Il - R$ 34.000,00 (trinta e quatro mil reais) por més para cada EMAD tipo 2; e
Il - R 6.000,00 (seis mil reais) por més para cada EMAP.

Paragrafo unico. O incentivo financeiro sera repassado mensalmente do Fundo Nacional de Saude para o fundo de salude do ente
federativo beneficiado.



Ministério da Sanade
Gabinete do Ministro

PORTARIA N° 199, DE 30 DE JANEIRO DE 2014

Institui a Politica Nacional de Atengao Integral as Pessoas com
Doencas Raras, aprova as Diretrizes para Atengdo Integral as
Pessoas com Doengas Raras no ambito do Sistema Unico de
Sadade (SUS) e institui incentivos financeiros de custeio.
CAPITULO V
DA ORGANIZACAO DA ATENCAO

Art. 12 A organizacdo do cuidado das pessoas com doencas raras sera estruturada nos seguintes eixos:

| - Eixo |- composto pelas doencas raras de origem genética e organizado nos seguintes grupos:

a) anomalias cogénitas ou de manifestacdo tardia;

b) deficiéncia intelectual; e

c) erros inatos de metabolismo;

Il - Eixo Il: composto por doencas raras de origem nado genética e organizado nos seguintes grupos:

a) infecciosas;

b) inflamatarias: e

c) autoimunes.



PORTARIA DE CONSOLIDAGAO N° 2, DE 28 DE SETEMBRO DE 2017

Consolidagdo das normas sobre as politicas nacionais de
saude do Sistema Unico de Sadde.

O MINISTRO DE ESTADO DA SAUDE, no uso das atribuicdes que lhe confere o art. 87, paragrafo dnico, incisos | e I, da
Constituicdo, resolve:

Art. 1° As politicas nacionais de satide do Sistema Unico de Satide (SUS) obedecerdo ao disposto nesta Portaria.

Segao lll
Das Politicas Voltadas a Salude de Segmentos Populacionais

Art. 4° S3o politicas voltadas a saude de segmentos populacionais:
I - Politica Nacional de Atencdo Integral a Salde da Crianca (PNAISC), na forma do Anexo X;

Il - Diretrizes Nacionais para a Atencdo Integral & Saude de Adolescentes e Jovens na Promocdo, Protecdo e Recuperacédo da
Salde;

Il - Politica Nacional de Saude da Pessoa |dosa, na forma do Anexo XI;

IV - Politica Nacional de Atencdo Integral a Sadde das Mulheres (PNAISM);

V - Politica Nacional de Atencao Integral a2 Saide do Homem, na forma do Anexo XII;

VI - Politica Nacional de Saude da Pessoa com Deficiéncia, na forma do Anexo XIII;

VII - Politica Nacional de Atencdo a Saude dos Povos Indigenas, na forma do Anexo XIV;
VIII - Politica Nacional de Satde do Trabalhador e da Trabalhadora, na forma do Anexo XV;

IX - Politica Nacional para a Populacdo em Situacdo de Rua, instituida pelo Decreto n® 7.053, de 23 de dezembro de 2009, na
forma do Anexo XVI;

X - Politica Nacional de Atencdo Integral a Salde de Adolescentes em Conflito com a Lei, em Regime de Internacdo e
Internacdo Provisdria, na forma do Anexo XVII;

XI - Politica Nacional de Atencdo Integral 4 Saidde das Pessoas Privadas de Liberdade no Sistema Prisional no Ambito do SUS
(PNAISP), instituida pela Portaria Interministerial MS- MJ n® 1, de 2 de janeiro de 2014, na forma do Anexo XVIII.



MINISTERIO DA SAUDE GABINETE DO MINISTRO COMISSAO INTERGESTORES TRIPARTITE
RESOLUCAO N° 41, DE 31 DE OUTUBRO DE 2018
MINISTERIC DA SAUDE
GABINETE DO MINISTRO
COMISSAQ INTERGESTORES TRIPARTITE
DOU de 23/11/2018 (n® 225, Secdo 1, pag. 276)

Dispde sobre as direfrizes para a organizacao dos cuidados paliativos, a luz dos cuidados continuados integrados, no ambito
Sistema Unico de Sadde (SUS).
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- Pressupostos da PNCP-SUS™——Wg

Transversalidade Capilaridade

A pratica dos cuidados paliativos ndo se restringe @ um lugar ou modalidade de

atendimento especificos. O local mais indicado val depender das necessidades
clinicas e dos objetivos de cuidado, embasados nas vontades e valores da pessoa,
-om poszsibilidades de ser o domicilio, instituicdo hospitalar, unidade especializada
(hospice), ambulatério, ou instituicéo de longa permanéncia. A qualidade do cuidado e
5 local onde é realizado também se tornam significalivos para o processo de luto
vivenciado durante o processo de adoecimento e apos 0 falecimento da pessoa

(PROADI-MS/Manual Sirio Libanes CP 2023, pag. 16)

Consonancia com a PNAES e Resolucao 41 S




Levantamento da ANCP — Servicos existentes de CP na
Atencao Especializada




CAPITULO Vi W
Equipes de Cuidados Paliativos

EMCP (Equipe Matricial em CP) e

£+ Médico (40h); Enfermeiro (30h); Psicélogo + Assistente Social (40h)

EMCPAP (Equipe Matricial em CP Adulto e Pediatrico) ————~ —
©  + Médico Clinico (20h); Médico Pediatra (20h), Enfermeiro (30h); Psicélogo-rAsssstente -

EACP (Equipe Assistencial em CP) ._‘ e

i
f -~ . Médico Clinico (20h); Enfermeiro (30h); Técnico de Enfermagem (90h) 02 proﬁsstonafs de ‘
: apoio{preferenclalmente Psicélogo e Assistente Social (60h) i -
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COMPASSIONATE COMMUNITIES
ogether for Palliative Care
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WORLD HOSPICE & PALLIATIVE CARE DAY
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https://www.tiktok.com/@lina.stefanie/video/7229797418160639238
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