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Cuidados paliativos na atenc¢ao primaria a saude:
consideragoes éticas

Hieda Ludugério de Souza %, EIma Lourdes Campos Pavone Zoboli %, Cdssia Regina de Paula Paz 3, Mariana Cabral Schveitzer *, Karine
Generoso Hohl ®, Juliana Dias Reis Pessalacia ®

Resumo

Os cuidados paliativos (CP) apresentam-se como problema de saude publica, devido ao substancial aumento
do numero de idosos e da prevaléncia de doengas crénico-degenerativas nao transmissiveis. Evidencia-se a
importancia da reorganizagdo dos servicos da ateng¢do primaria a saude (APS) para assegurar a oferta desses
cuidados. O objetivo foi identificar casos de usuarios, a fim de inventariar os problemas éticos que a equipe vi-
vencia. Estudo de caso de abordagem qualitativa, através da analise tematica. Identificaram-se dois casos que
revelaram, como problemas éticos, a “responsabilidade da APS para com os cuidadores e familias” e a “dificul-
dade de comunicagdo franca e honesta entre a equipe e a familia”. Os resultados indicam que a formacgao de
recursos humanos com competéncia técnica e que a continuidade da assisténcia na transi¢do do tratamento
curativo para o paliativo sdo fatores propicios a integralidade e a obtengdo de respostas mais adequadas aos
desafios éticos que as equipes vivenciam.

Palavras-chave: Cuidados paliativos. Atencdo primaria a satide. Etica clinica.

Resumen
Cuidados paliativos en atencidn primaria de salud: consideraciones éticas

Los cuidados paliativos (CP) se presentan como un problema de salud publica, debido al sustancial aumento
del nimero de ancianos y de la prevalencia de enfermedades crénico-degenerativas no transmisibles. Se
evidencia la importancia de la reorganizacion de los servicios de la atencion primaria de la salud (APS) para
asegurar la oferta de estos cuidados. El objetivo fue identificar casos de usuarios, a fin de enumerar los pro-
blemas éticos que el equipo vivencia. Estudio de caso con abordaje cualitativo, a través del analisis tematico.
Se identificaron dos casos que revelaron, como problemas éticos, la “responsabilidad de la APS para con los
cuidadores y familias” y la “dificultad de comunicacién franca y honesta entre el equipo y la familia”. Los re-
sultados indican que la formacién de recursos humanos con competencia técnica y que la continuidad de la
asistencia en la transicion del tratamiento curativo hacia el paliativo son factores propicios para la integralidad
y la obtencidn de respuestas mas adecuadas a los desafios éticos que los equipos vivencian.

Palabras-clave: Cuidados paliativos. Atencién primaria de salud. Etica clinica.

Abstract
Palliative care in primary health care: ethical considerations

Palliative Care (PC) is presented as a public health problem, due to the substantial increase in the number
of elderly and the prevalence of non-communicable chronic degenerative diseases. The importance of the
reorganization of Primary Health Care Services (PHCS) to ensure the provision of this care has become evi-
dent. The objective was to identify cases of users, in order to inventory the ethical problems that the team
experienced. This is a case study based on a Qualitative approach, using thematic analysis. Two cases were
identified, that revealed, as ethical problems, the “responsibility of the PHCS towards the caregivers and fa-
milies” and the “difficulty of frank and honest communication between the team and the family”. The results
indicate that the training of human resources with technical competence and the continuity of assistance in
the transition from curative to palliative treatment are factors favorable to the integrality and the obtention
of more adequate responses to the ethical challenges that the teams experienced.

Keywords: Palliative care. Primary health care. Ethics, clinical.
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Cuidados paliativos na atengdo primaria a saude: consideragoes éticas

Cuidados paliativos (CP) é uma abordagem
destinada a melhorar a qualidade de vida do pa-
ciente e de seus familiares em face de uma doenca
que pde em risco a continuidade da vida, mediante
prevengdo e alivio do sofrimento, envolvendo iden-
tificacdo precoce, avaliagdo rigorosa e tratamento da
dor e de outros problemas de ordem biopsicossocial
e espiritual *. A demanda por CP é um problema atual
de saude publica, haja vista o progressivo envelhe-
cimento da populagdo mundial, cuja consequéncia
revela-se pelo substancial crescimento do numero
de idosos, que resulta, por sua vez, no aumento da
incidéncia de doencas cronico-degenerativas nao
transmissiveis (DCNT). Nesse contexto, evidencia-se
a importancia dos CP, bem como da reorganizacdo
dos servicos de satide com a finalidade de assegurar
sua oferta 23,

Os CP podem ser desenvolvidos em ambiente
ambulatorial, hospitalar e no préprio domicilio do pa-
ciente. A maioria dos estudos, no entanto, enfoca o
cuidado no ambito hospitalar. Diante disso, tornam-
-se relevantes estudos destinados a compreender
como essa modalidade de cuidado poderia ser rea-
lizada no domicilio pela equipe multiprofissional da
atencdo primaria a saude (APS) 3.

A APS compreende um modo de atenc¢do cons-
tituido de cuidados essenciais de saude baseados em
métodos, tecnologias praticas e evidéncias cientificas
socialmente aceitaveis que estejam ao alcance univer-
sal de individuos, familias e comunidade, mediante
o incentivo a participagdo popular. Tal pressuposto,
originario da Declaragdo de Alma-Ata * de 1978, tem
em mira uma nova forma de organizacdo do sistema
de salde, caracterizada por a¢des multidisciplinares
de ambito individual e coletivo, situadas no primei-
ro nivel de atencdo nesses sistemas °. Cabe ressaltar
que os CP implicam uma relagdo interpessoal entre
os que cuidam e quem é cuidado, dependendo, as-
sim, de abordagem multidisciplinar para produzir
assisténcia harmonica, voltada para o individuo sem
possibilidade de cura, bem como para sua familia ©.

Diante da crescente demanda por CP, torna-se
dificil contar com nimero suficiente de especialistas
para a assisténcia. Tampouco essa perspectiva da
atencdo a saude diz respeito apenas aos especialis-
tas, ja que a preocupacdo com os CP também deve
envolver os profissionais de salde generalistas, cui-
dadores e familiares, os quais prestam assisténcia
primaria a esses pacientes ’.
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Todavia, estudo brasileiro & apontou que ain-
da restam diversos entraves a incorporagdo dos CP
na APS, sobretudo no que diz respeito a inabilidade
dos profissionais para lidar com as familias e a nédo
disponibilidade de recursos tecnoldgicos. O mesmo
estudo, porém, destacou a capacidade desses pro-
fissionais para estabelecer vinculo com os pacientes
que recebem tais cuidados, tanto por sua proximi-
dade com essas pessoas quanto por sua qualificacdo
e perfil diferenciado, com énfase na inter-relagdo
entre equipe, comunidade e familia.

Para a protecdo das pessoas em fase terminal
de vida, o Conselho Europeu recomenda a identifi-
cacdo de casos de CP na APS, com a quantificagdo
e descri¢do da situagdo dos pacientes e suas enfer-
midades 2. Contudo, no contexto europeu também
se ressalta a necessidade de maior investimento
na APS, a fim de permitir que os sistemas de sau-
de realizem todo o seu potencial em beneficio dos
doentes °.

E importante salientar que a atengdo em CP
na APS ndo deve ser entendida como assisténcia
domiciliar do tipo “internagdo domiciliar”. Os pro-
gramas de atendimento domiciliar desse tipo sao
organizados para atender pacientes que sofrem de
doengas crdnicas avangadas, com alta dependéncia,
nos moldes intervencionistas tradicionais. No caso
de CP na APS, ao contrario, trata-se de introduzir
um tipo especifico de atendimento que consiga
ser organizado e ofertado em todos os niveis de
referéncia, sem descontinuidade. No contexto bra-
sileiro, o Programa de Agentes Comunitarios de
Saude (Pacs) e o Programa Saude da Familia (PSF),
com ampla difusdo nacional, preveem visitas de
equipe de profissionais de saude ao domicilio, de
modo que, mesmo ndo tendo sido originalmente
desenvolvidos para agdes de cuidados paliativos,
podem ser estruturados a fim de incorporar tal
modelo, assumindo importantes atribuicdes nessa
modalidade de cuidado .

Cumpre notar que a questdao dos CP na APS ndo
se resume a aspectos técnicos, mas inclui desafios
éticos tais como: a decisdo sobre onde o paciente ird
morrer, a forma como os trabalhadores da equipe
de saude vivenciam a experiéncia de assistir a morte
e ao luto, além da identificagcdo e administracdo das
condi¢Ges familiares e do paciente para esse tipo
cuidado no domicilio.
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Assim, o objetivo deste estudo foi identificar
casos de pacientes em CP que estivessem sendo
atendidos, de alguma forma, na APS e, com isso,
inventariar os problemas éticos vividos pela equipe
nessa experiéncia. Pretendeu-se, com esta pesquisa,
contribuir para a melhoria da qualidade e a eficacia
da integralidade do cuidado, visto que a inclusdo
dos CP na APS favorece a construcdo de um sistema
integrado de agBes capaz de viabilizar o acolhimen-
to desses pacientes, especialmente em areas onde
inexistem centros especializados em CP e o suporte
hospitalar é deficitario.

Método

Empregou-se estudo de caso, de abordagem
qualitativa, desenvolvido por meio de entrevistas
semiestruturadas, cujos discursos passaram por
analise temdtica. Os estudos de caso recorrem a
estratégias de investigacdo qualitativa para ma-
pear, descrever e analisar o contexto, as relagbes e
as percepcdes a respeito da situagcdo, fen6meno ou
episodio em questdo. Para a verificagdo do material
qualitativo, utilizou-se a analise de conteido na mo-
dalidade andlise tematica. A analise de conteudo é
um conjunto de técnicas de andlise de comunicagdo
destinado a obter, por procedimentos sistematicos
e objetivos de descricdo do contelido das mensa-
gens, indicadores que permitam a inferéncia de
conhecimentos relativos as condi¢gdes de producdo
ou recepgao dessas mensagens. A modalidade ana-
lise tematica consiste em descobrir os nucleos de
sentido que compdem uma comunicagao, cuja pre-
senca ou frequéncia signifiquem alguma coisa para
o objeto analitico visado. Assim, para a verificagao,
adotaram-se neste estudo as trés etapas propos-
tas pela andlise tematica: 1) pré-andlise (leitura
flutuante, constituicdo do corpus, formulagdo de hi-
péteses); 2) exploragdo do material; 3) tratamento e
interpretacdo dos resultados obtidos 2.

O local do estudo foi uma unidade basica de
saude (UBS) situada na Zona Sul do municipio de Sdo
Paulo, Brasil. Primeiramente, realizaram-se entrevis-
tas semiestruturadas com os trabalhadores, a fim de
identificar quem entre eles ja havia acompanhado
ou cuidado de doentes fora de possibilidades de
cura, restando a esses apenas os CP, voltados para a
melhora ou manutencdo da qualidade de vida. Para
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fins de identificagdo dos casos de pacientes em CP,
esses individuos foram classificados como “pacien-
tes fora de possibilidades terapéuticas”. Utilizou-se
tal classificacdo, ainda que ndo se desconhega sua
imprecisdo, ja que a expressao “cuidado paliativo”
— derivada da denominagdo “hospice” e aqui em-
pregada como sin6nimo de “fora de possibilidades
terapéuticas” — pode referir-se tanto a uma filosofia
de cuidados quanto a um local de atendimento des-
tinado a esse tipo de paciente 2.

O uso do termo “paciente fora de possibilida-
des terapéuticas” levou o entrevistado a questionar
e refletir sobre a situagdo do doente, como espera-
do. As questBes norteadoras da entrevista foram:
“Como membro da equipe de salde, vocé ja viveu
a experiéncia de assistir um paciente fora de pos-
sibilidades terapéuticas?” Aos que respondiam
positivamente a essa pergunta, fazia-se uma se-
gunda: “Quais foram os problemas éticos que vocé
encontrou nessa experiéncia?”

Cada entrevista foi identificada por um cédigo al-
fanumérico correspondente ao entrevistado, a equipe
de assisténcia e a pergunta de pesquisa. Por exemplo:
EO1ESFO1P1 refere-se a primeira entrevista (E01) rea-
lizada na equipe da Estratégia de Saude da Familia 01
(ESFO1) e a primeira pergunta de pesquisa (P1).

Depois da entrevista, consultaram-se os pron-
tuarios dos casos referidos pelos entrevistados, com
a devida autorizacdo dos pacientes ou familiares. Em
seguida, realizou-se visita domiciliar a cada doente e
sua familia, com a finalidade de averiguar sua his-
toéria clinica, sexo, idade, patologia que o levou ao
estagio terminal, sintomas mais frequentes, quem é
o cuidador e a condi¢do socioecondmica da familia
para atender as necessidades do paciente.

Resultados

Entre as sete equipes da Estratégia de Saude
da Familia (ESF) da UBS da Zona Sul do municipio
de Sdo Paulo, somente duas relataram ter a expe-
riéncia de cuidar de pacientes fora de possibilidades
terapéuticas, e cada uma delas indicou apenas um
doente nessa condi¢do. Os casos relatados pelas
equipes foram o do Sr. A. e o da Sra. C,, cujas in-
formagdes descritas nos prontuarios e coletadas na
visita sdo mostradas no quadro a seguir.

Rev. bioét. (Impr.). 2015; 23 (2): 349-59
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Quadro 1. Dados clinicos dos pacientes e das condig¢des sociais das familias nos casos indicados pelas equipes
como “fora de possibilidades terapéuticas” — UBS da Zona Sul de Sdo Paulo (2011-2012).

Paciente

Historia
clinica

Descricao
dos CP
realizados

Condigoes
da familia

Sr. A.

Sexo masculino, 65 anos, pardo, com carcinoma de
sigmoide ndo responsivo a quimioterapia. O pacien-
te foi submetido a cirurgia (colectomia a esquerda,
por abdome agudo obstrutivo, com colocagdo de
bolsa de colostomia). Comegou com quimioterapia
(QT) neoadjuvante (QT antes da cirurgia) e depois
iniciou uma adjuvante (apds a cirurgia); mas, ape-
sar da retirada do tumor, teve uma recidiva e iniciou
uma QT “mais forte”; porém, ndo houve resposta,
e o tumor comegou a crescer rapidamente. Desde
entdo, comegou com QT paliativa em casa.

A equipe de saude ja realizou varias visitas domi-
ciliares, na modalidade da ESF para cuidados de
baixa e média complexidade, relacionados, princi-
palmente, a manipulagdo da bolsa de colostomia,
mensuracdo da pressdo arterial, orientagdes sobre
medicagdes e curativos, e a reagdo alérgica ndo es-
pecificada que o usuario apresentou, com sintoma
de prurido. Houve visitas pela equipe multiprofis-
sional do servigo do seguro de saude privado, que
também acompanha o usudrio na quimioterapia
(equipe médica, enfermagem, servigo social, tera-
pia ocupacional). O paciente tem hipertensdo ar-
terial e faz uso de hidroclorotiazida. Também usa
prometazina, Tamarine e dimeticona. As equipes
da ESF e do seguro de salde atuam separadamen-
te, sem referéncia e contrarreferéncia entre ambas.

Casa propria, ndo ha informagoes sobre a renda fa-
miliar no prontuario; porém, segundo o agente co-
munitdrio de saude (ACS), a familia ndo tem dificul-
dades financeiras. O imovel tem agua, luz, telefone e
fossa. Moram seis pessoas na casa: paciente, esposa
e quatro filhos. A mulher, hipertensa, dislipidémica e
diabética, é a cuidadora. Um dos filhos, com 34 anos,
tem deficiéncia mental entre moderada e grave, é
aposentado por invalidez e segue em acompanha-
mento pelo Centro de Atengao Psicossocial (Caps) e
servico de psiquiatria, dado seu histérico de convul-
soes; segundo informagGes do prontuario, é “agita-
do, confuso, desorientado no tempo e espago”.

Sra. C.

Sexo feminino, 55 anos, afro-brasileira, com ence-
falopatia cerebral acompanhada de lesGes isquémi-
cas decorrentes de parada cardiorrespiratdria. Esta
acamada, ndo responsiva, ndo contactuante, am-
parada mediante traqueostomia, sonda vesical de
demora (SVD) e sonda nasoenteral (SNE). Presenga
de Ulcera por pressao sacral, infectada. Em uso de
enalapril, 4cido valproico e Hidantal. E auxiliada
pela equipe do Nucleo de Apoio a Saude da Familia
(Nasf) da unidade (fisioterapeuta, nutricionista, fo-
noaudidlogo, educador fisico).

A equipe da ESF faz as visitas domiciliares previs-
tas nessa modalidade de APS, com cuidados que
se resumem a orientagdes sobre a melhor forma
de proceder a mudanga de decubito, aos cuidados
com a SVD e a SNE, ainda que isso implique mais
de trés visitas semanais ao domicilio. A equipe da
UBS ndo faz a troca da SVD nem a manutencgdo da
SNE; quando isso é preciso, a usuaria tem de ser
levada ao PS pela familia, ou pagar um profissio-
nal, ou ainda recorrer a um vizinho que trabalha
na enfermagem, para que faga o procedimento em
casa usando o material fornecido pela unidade de
satide. A UBS também providencia o material para
a realizagdo dos curativos, além da troca da SVD e
manutengdo da SNE. A paciente demanda cuidados
constantes, como troca de fralda, mudancga de de-
cubito a cada 3 horas, controle da SVD, administra-
¢do da dieta enteral; por isso, a familia organizou-
-se, Com recursos proprios, para que a paciente ndo
ficasse desamparada em nenhum momento do dia.

Casa propria, com agua, luz, coleta de lixo e fossa.
Moram quatro pessoas na casa: a paciente, uma fi-
lha, o genro e um neto. A cuidadora durante o dia é
uma das filhas que nao reside na casa; a noite, a fi-
lha que mora na casa assume os cuidados. A familia
ja consultou diversos neurologistas, inclusive par-
ticulares, sempre buscando uma segunda opinido,
mas todos disseram que seu quadro é praticamen-
te irreversivel. A paciente faz tratamento tanto na
UBS quanto no convénio médico. Conforme anota-
¢Oes no prontuario, a familia ainda tem esperanga
de que a paciente, um dia, se cure.

Profissionais das duas equipes consentiram
em participar das entrevistas: dois médicos, trés
enfermeiros, seis técnicos de enfermagem e quatro
ACS. Cada entrevista teve duragdo de 10 a 15 minu-
tos, acontecia na prépria UBS, durante o turno de
trabalho, e era previamente agendada para ndo in-
terferir na assisténcia ou rotina da unidade.

Com base nos relatos de profissionais de sau-
de da APS, foi possivel identificar duas categorias
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de analise, que refletem os desafios éticos enfren-
tados por esses profissionais: 1) “responsabilidade
da APS para com os cuidadores e familias”, nos as-
pectos fisicos, emocionais, sociais e financeiros, e
2) “dificuldade de manter comunica¢do franca e ho-
nesta entre a equipe e a familia” quanto a situacdo
do paciente e aos cuidados paliativos. A primeira
categoria revela os problemas de organizacdo e
de acesso aos CP na APS, por meio de relatos que

http://dx.doi.org/10.1590/1983-80422015232074



manifestam a falta de suporte da APS a esses cuida-
dores e familiares. Ja a segunda trata de problemas
éticos relacionados ao respeito pela autonomia de
pacientes e familiares, evidenciados pelas referidas
dificuldades de comunicacéo.

Categoria 1. Responsabilidade da APS para com os
cuidadores e familias

Nos resultados das entrevistas, observa-se
como os CP do paciente podem ser desgastantes
aos cuidadores:

“Hdé uma sobrecarga na dona I. [esposa] porque,
depois que o seu A. desenvolveu a doenga, ela que
ficou mais responsdvel, ela sempre ficou mais, mes-
mo” (EO3ESFO1P3 — agente comunitdrio de saude);

“A cuidadora, que é filha, ela ja td comegando a ter
picos de hipertensdo; o genro, que cuida bastante, jd
estd com problema de coluna e também com picos
de hipertensdo (...) Além de cuidar da acamada, a
gente tem que cuidar da familia também, cuidar do
drama do cuidador” (EO6ESF02P3 — enfermeira).

As vezes, isso ocorre porque 0s outros in-
tegrantes da familia ndo moram por perto, o que
dificulta sua participacdo formal no cuidado:

“..as vezes vdo os outros filhos, porque ela tem mais
dois filhos que moram em outro lugar, mas também so
vém para visitar, eles nGo tém um cuidado preciso, di-
reto com a dona C.; que eu saiba, esses dois filhos ndo
ajudam financeiramente, ajudam mais com algumas
visitinhas, e visitinhas assim, uma vez por semana,

,

no final de semana, s6 para dar um ‘oi’ e ir embora”
(EO4ESFO2P1 — agente comunitaria de satde).

Os relatos demonstram a existéncia de um sis-
tema informal, organizado pela familia para cuidar
em casa do paciente fora de possibilidades terapéu-
ticas. Tal sistema ndo conta com a participa¢do da
APS. Os cuidadores principais sdo os familiares ou
pessoas contratadas pela prépria familia, quando
se encontra impossibilitada de cuidar do paciente.
Os arranjos familiares para a assisténcia domiciliar
desses doentes evidencia, em todos os sentidos, a
sobrecarga dos cuidadores, em razdo da falta de su-
porte adequado da rede de saluide para prover os CP.

Categoria 2. Dificuldade de manter comunicagdo
franca e honesta entre a equipe e a familia

Os entrevistados alegam que a equipe e a fa-
milia ou cuidadores ndo se comunicam de maneira

http://dx.doi.org/10.1590/1983-80422015232074
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eficaz, pois ndao conseguem falar sincera e aberta-
mente sobre a real situacdo do paciente nem sobre
o significado dos CP:

“Toda a equipe estd agindo com o mdximo de pro-
fissionalismo. A gente s6 comenta entre a gente, e
ndo na frente da familia, porque a gente sabe o que
a familia passa. Jamais a gente chegou falando al-
guma coisa, a gente sabe o que estd acontecendo,
que é um tratamento paliativo, a gente orienta, com
certeza a gente da apoio. Mas jamais a gente ficou
assim: ‘Vocé estd em tratamento paliativo, ta?’ Nin-
guém nunca falou pra ele [Sr. A.], eu acho que nem a
equipe do hospital que ele faz o tratamento e pega
a medicagdo também ndo disse nada” (EO1ESFO1P1
—auxiliar de enfermagem);

“A familia ndo estd totalmente ciente, nGo com-
preendeu que ele [Sr. A.] estd em cuidado paliativo
(...) a partir do momento em que parou a quimio-
terapia. Para a familia (...) ele ndo necessitava (...)
ndo porque o estado dele tinha agravado, mas sim
porque tinha regredido; para a familia, ficou enten-
dido dessa maneira. Para eles, o cdncer respondeu a
quimioterapia e ndo necessitou mais, que ele so6 pre-
cisa de um tratamento com comprimido em casa”
(EO3ESFO1P3 — agente comunitéria de saude);

“Essa coisa da equipe ndo falar para a familia e para
a paciente [Sra. C.], se ela tivesse condigcées de en-
tender que ela estd em cuidados paliativos, eu acho
que é uma questdo de respeito mesmo, da familia,
de ndo aceitar, porque ndo é toda familia que acei-
ta; vocé chega e fala que a gente vai cuidar dessa
pessoa, mas chegar a falar que ela ndo vai ter mais
condigdes de voltar a ser como antes ou, entéo, que
ela ndo vai sair dessa situagdo viva (...) vocé comega
a falar e eles entendem de forma errada; isso pode
até atrapalhar o tratamento dela” (EO7ESFO2P4 —
auxiliar de enfermagem).

Indagados sobre o conhecimento da familia
acerca da real situagdo de saude de seu familiar, os
entrevistados dizem perceber que os familiares vi-
vem as fases do processo de morte, especialmente
as de barganha e negacdo

“Nem no caso da familia e nem do seu A., eles ndo
estdo preparados para receber uma noticia que seu
A. estd em cuidado paliativo, que, quando eles des-
cobrirem que na verdade a tendéncia é piorar, eles
ndo vdo estar preparados pra isso (...) Para a familia,
ele td melhorando, ele td respondendo ao tratamen-
to, tanto é que ele teve umas reagdes alérgicas e (...)
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isso regrediu, e para familia, como isso regrediu,
entdo toda a doenca estd regredindo” (EO3ESFO1P3
—agente comunitdrio de saude);

“Percebe-se que a familia tem a nogdo [de] que [a
doenga] ndo tem mais cura, mas eles ndo querem
acreditar. Tanto que eu noto que, quando os profis-
sionais de saude falam pra eles que ndo tem mais
cura (...) eles sempre dizem: ‘Ndo, eu sei disso, mas
eu quero tentar fazer alguma coisa’ (...) porque eles
tém esperanca. Eles sabem que ndo tem cura, e ja
foi falado pra eles da situagdo, a gente jd falou e ou-
tros profissionais também ja falaram que ndo tem
cura; foi até dificil falar pra eles, sé que eles sem-
pre tentam buscar outras maneiras” (EO4ESFO2P1
— agente comunitario de saude).

Quanto aos cuidados, os entrevistados relatam
dificuldades de lidar com a autonomia do paciente e
da familia nas decisdes relativas aos procedimentos.
Como o cuidado é domiciliar, questionam também a
invasdo da privacidade:

“O que se passa é que nds pedimos para tirar uma
sonda vesical; a familia ndo quer tirar porque ndo
dd e ndo tem jeito mesmo. Tem algumas coisas que
vocé ndo consegue invadir dentro de casa e fazer
Id o procedimento, ndo é? Chegar Id e falar que vai
arrancar isso, isso e isso, porque néo sou eu que vou
ficar lg durante a noite se der problema, como no
caso também da sonda nasoenteral que ela [Sra. C.]
ta usando, se obstruir, ela [a cuidadora] fala assim:
‘O problema é que a gente que fica com a paciente’;
entdo vocé fica com as mdos atadas e ndo consegue
fazer o procedimento. Acredito que a familia tem
medo” (EO5ESF02P2 — médica).

Discussao

Entre os pacientes atendidos na APS, ha aqueles
que podem ser considerados “fora de possibilidades
terapéuticas”, ou seja, elegiveis para CP. Assim, tor-
na-se necessdrio identificar as necessidades desses
usuarios e de suas familias ou cuidadores, e atendé-las
de acordo com as particularidades desse nivel da
atencdo, o que implica preparar os profissionais para
esse tipo de assisténcia. Nesse contexto, ressalta-se a
importancia de se considerar a ética dos CP, a qual se
preocupa com a identificacdo dos valores subjacentes
as necessidades especificas do final de vida e requer
uma abordagem multiprofissional, capaz de encorajar
e ajudar o paciente a aproveitar o melhor que a vida

Rev. bioét. (Impr.). 2015; 23 (2): 349-59

Ihe proporciona a cada dia, mediante o trato respeito-
so, 0 atendimento de suas necessidades e a tolerancia
para com seus valores, crengas e habitos 4.

A partir dos relatos de profissionais de saude
da APS, identificaram-se problemas ligados a orga-
nizagdo e ao acesso aos CP na APS, vez que as falas
evidenciam a falta de suporte a esses cuidadores e
familiares. Essa auséncia de suporte ficou evidencia-
da pelos depoimentos dos participantes agrupados
na categoria 1, os quais demonstram que cuidado-
res e familiares se encontram sobrecarregados pelo
cuidado prestado ao paciente fora de possibilidades
terapéuticas.

Alguns estudos 7 registram situagdes de
dor e sofrimento relacionadas ao cuidador fami-
liar do paciente com cancer. Um dos trabalhos *
destacou que a participagdo continua da familia no
processo de adoecimento é permeada de sofrimen-
to e soliddo, com crescente dedicacdo da familia e
interrupcdo das demandas individuais em prol da
assisténcia exclusiva ao enfermo. Em outro estu-
do 8, os cuidadores relataram fadiga, problemas de
salde e tempo insuficiente para si e para os outros
membros da familia e amigos.

A constatagdo desse desgaste do cuidador
no seio das familias atendidas aumenta o senso de
responsabilidade da equipe da ESF, conforme mos-
traram os depoimentos. Os profissionais entendem
que precisam dar resposta a saude da familia em seu
conjunto, e também de cada um de seus integrantes.

No caso do Sr. A., a cuidadora é a esposa, que
desempenha sozinha a tarefa de cuidar do marido
e também de um filho com necessidades especiais.
No caso da Sra. C., que é dependente total, a fami-
lia se organizou de forma a dividir o cuidado entre
as duas filhas. Durante o dia, a filha que mora nas
proximidades da casa da mae fica responsavel pelo
cuidado; a noite, essa tarefa fica a cargo da filha que
reside com a paciente.

A sobrecarga familiar decorre da falta de apoio
formal ao paciente em cuidados domiciliares. Cabe
ressaltar que em nenhum dos dois casos inventaria-
dos havia pacientes incluidos no Programa Melhor
em Casa, proposto pelo governo brasileiro com o ob-
jetivo de ampliar o atendimento domiciliar no sistema
publico de saude. Contudo, a Sra. C. é da modalidade
atencdo domiciliar 2 (AD2), que ja seria eletiva para
o Programa Melhor em Casa. O apoio formal é aque-
le fornecido pelo Estado e/ou instituicdes privadas
ou filantrépicas. O apoio informal é propiciado pela
familia, amigos ou vizinhos, motivados por sentimen-
tos de afeto ou de obrigagdo social e moral *°.
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Outro aspecto a ressaltar é o papel das mulhe-
res (esposas e filhas) como cuidadoras, conforme
demonstra outro estudo ?° ao reconhecer que, no
caso de haver um familiar necessitando de cuida-
dos, geralmente pessoas da propria familia sdo
escolhidas para exercer determinados papéis, es-
pecialmente o de cuidador. Contudo, o mesmo
trabalho verificou que, no processo de escolha
desse cuidador, ha uma hierarquia condicionada a
fatores ligados a essa pessoa, como: género, idade,
grau de parentesco com o paciente, localizagdo da
residéncia, situacdo financeira, tempo disponivel,
afeto para com o paciente e tipo de personalida-
de. Além disso, constatou que nessa hierarquia ha
predominio de esposas desempenhando papel de
cuidadora, seguido da predominancia das filhas, fi-
Ihos e noras. Quanto ao papel das mulheres nos CP,
embora a presente pesquisa nao tenha verificado a
frequéncia com que esposas e filhas desempenham
papel de cuidadora, os dois casos por ela indicados
envolviam mulheres.

Entretanto, apesar de se reconhecer o impac-
to das doengas cronicas sobre o conjunto da familia,
os sistemas de saude ainda ndo estdo focados no
atendimento das necessidades dessa clientela.
Para o desenvolvimento de sistemas de apoio a fa-
milia, destinados a melhorar e promover a saude
de todos os seus integrantes, é necessario buscar
conhecimento sobre a natureza dos processos de
interven¢do e, com isso, a compreensao dos possi-
veis mecanismos de trabalho. Um estudo %! apontou
a grande relevancia do “modelo de conversa sobre
saude em familia” para a pratica clinica e de inter-
vengdo na APS.

Este trabalho 2! propGe a realizagdo de trés
reunides. A primeira inicia-se com a discussao dos
objetivos e expectativas sobre em que medida as
conversas poderiam ajudar os membros da familia.
Na segunda, cada familiar é convidado a contar sua
experiéncia em relagdo a situa¢do da familia. Por fim,
os familiares e dois profissionais de salde (institui-
dos como lideres no modelo proposto) redinem-se
e, com base nos relatos, buscam obter um consen-
so sobre quais seriam as mudancas desejaveis e
possiveis no ambito da familia. A intengdo, na se-
gunda conversa, é avangar no sentido de minimizar
o sofrimento da familia, reforcando as crencas que
facilitam o processo de cuidar e modificando aquelas
que o limitam. Na terceira, além de fazer esse objeti-
VO avangar mais, acrescenta-se uma reflexdo acerca
das mudangas ocorridas no decorrer das conversas.

O suporte aos cuidadores para o cuidado no
domicilio torna-se realidade nos contextos da APS,
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vez que o domicilio pode ser considerado o lugar pre-
ferencial do processo de morrer, além do que pode
favorecer a organizagdo dos servigos de saude. Tal fa-
vorecimento relaciona-se ao fato de que, no contexto
brasileiro, a “territorializagdo” como importante ins-
trumento da APS propicia, entre seus pressupostos
de trabalho, tanto o reconhecimento do “ambiente”,
da populagdo e da dinamica social existentes nessas
areas quanto o estabelecimento de rela¢des horizon-
tais com outros servigos adjacentes e verticais (como
os centros de referéncia), contribuindo assim para a
melhor organizacdo dos servigos 2.

A identificagdo dos cuidadores deve ser o pri-
meiro passo para a estruturacdo de uma rede de
apoio. Desde abril de 2013, a APS da Escécia tem
capacitado seus profissionais para a execu¢do de um
protocolo destinado a identificar esses cuidadores,
bem como de um mecanismo que os encaminhe a
avaliacdo pelos servigos sociais. Contudo, na maio-
ria dos paises ndo existem tais sistemas de apoio ’.
Particularmente no Brasil, ainda n3do foi estabeleci-
da uma politica nacional de salde dirigida aos CP,
e mesmo na Politica Nacional de Saude da Pes-
soa ldosa (PNPI) 2, ndo ha um programa similar
voltado para o idoso. Embora a PNPI determine a
responsabilidade da familia pelo cuidado do idoso
no atendimento de suas necessidades, na pratica
nao existe sistema de apoio as familias nem de-
finicdo de responsabilidades das instancias de
cuidados formais e informais .

Estudo realizado na Bélgica com médicos ge-
neralistas > demonstrou que esses profissionais
nao estao preparados para oferecer CP domiciliares
de qualidade e tampouco compreendem as im-
plicagdes dessa modalidade de cuidado — fatores
que podem refletir em sua pratica médica. A falta
de vivéncia em cuidados paliativos na pratica clini-
ca durante a graduagdo foi identificada como uma
das principais causas do insuficiente preparo desses
médicos. Os entrevistados também relataram um
fato que evidencia a importancia de buscar formas
de organizacdo dos CP na APS: que experiéncias de
treinamento em hospital ndo podem ser facilmen-
te transferidas para o ambito domiciliar, que requer
praticas especificas de cuidados.

Outro estudo, proveniente do Pais Basco %, re-
vela a importancia do estabelecimento de uma rede
de apoio social ao paciente em CP e a seus cuidado-
res que abranja informacgGes sobre disponibilidade
de servigos de apoio, treinamento e capacitagao dos
cuidadores e/ou familiares; desenvolvimento de ha-
bilidadesdecomunicacdo;abordagemdafamiliae/ou
dos cuidadores voltada para a conciliagdo dos CP
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com a vida profissional, incluindo apoio psicossocial
para evitar o cansago decorrente dessa atividade;
troca de experiéncias com outros cuidadores.

Nos casos relatados, apesar de a equipe em-
penhar-se em oferecer o apoio formal da UBS, os
entrevistados percebem que a sobrecarga familiar
subsiste, e essa situa¢do acaba por gerar sofrimento
e soliddo, sentimentos com os quais tanto a familia
qguanto a equipe da ESF precisam lidar **. Isso requer
preparo dos profissionais da APS para a comuni-
cacgdo terapéutica e escuta ativa.

Neste estudo, também foram detectadas di-
ficuldades de comunicagdo entre profissionais e
cuidadores e/ou familiares relacionados ndo apenas
a situacdo do paciente, mas também aos CP. Como
foi visto, a categoria 2 indica essas dificuldades, as
quais refletem problemas éticos ligados ao respeito
pela autonomia de pacientes e familiares. Dentre os
conflitos éticos relativos a autonomia identificados
na pesquisa, destacam-se a revelagdo ou ndo ao
paciente do diagndstico de doenga fora de possibi-
lidades terapéuticas e a concordancia ou ndo com
a omissdo desse diagndstico solicitada pelos fami-
liares. Tais problemas sdo discutidos com base na
tematica bioética da “comunicagdo de mas noticias”.
Considera-se ma noticia qualquer informagdo que
afete de forma radical e definitiva a perspectiva de
futuro de quem a recebe. A falta de sinceridade ou a
ocultagdo da verdade, nesses casos, afetam o direito
a autonomia, visto que, para possibilitar a partici-
pacdo ativa do paciente nas tomadas de decisdo
referentes a seu tratamento, é imprescindivel que
ele esteja ciente da doenga que o acomete, de sua
gravidade e possivel evolugdo, bem como dos bene-
ficios e maleficios dos tratamentos disponiveis ?’.

A solicitacdo pelos familiares de ndo revela-
¢do do diagndstico pode coincidir com a opgdo do
profissional, quando este, de maneira intencio-
nal, prefere igualmente adotar conduta enganosa,
coadunando com suas proprias dificuldades de en-
frentar a situagdo. Por outro lado, quando decide
estabelecer comunicagdo aberta e esclarecedora
com todos os envolvidos, observa-se que a situagdo
proporciona um conflito ético, demandando aten-
¢do especial no manejo dessa relagdo . Portanto, a
questao ética principal esta ligada a justa adequagao
moral do emprego da verdade na comunicagao a ser
estabelecida com o paciente e do gerenciamento da
relagdo com os familiares.

Esses profissionais vivenciam um paradoxo de
valores, porque, de um lado, se sentem aliviados
pelo término do sofrimento do doente e, de outro,
angustiam-se ante o quadro de dor que a morte traz
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consigo . Estudo ?° identificou a importancia da
educacdo médica em comunicagdo voltada especifi-
camente para os CP, indicando que esse aprendizado
deve partir de experiéncias praticas. Entretanto, tal
percepgdo contrasta com a literatura existente, que
aponta os efeitos positivos da formag¢dao em comu-
nicacdo mediante treinamento interativo. O estudo
em questdao demonstrou que os relatos desses pro-
fissionais podem estar associados a relutancia em
participar de sessdes de dramatizagao.

As dificuldades para a comunicagdo mais flui-
da e verdadeira entre equipe, familia e paciente
devem-se, entre outras motivagGes, a repulsa que o
tema da morte provoca, ao expor a finitude da vida
humana. Os profissionais de CP nio estdo prepara-
dos para lidar cotidianamente com as fragilidades
humanas concernentes a vida e a morte — fragilida-
des essas que podem interferir na comunicacdo e
nas relagdes interpessoais.

Tais questionamentos levam a refletir sobre
até que ponto a revela¢do da verdade se constituira
em acgdo beneficente para o doente e sua familia,
quando se sabe que o conhecimento da doenga
pode desencadear a piora do estado fisico e emocio-
nal do paciente. Esses fatores contribuem para que
a revelagdo do diagndstico, e mais especialmente
dos progndsticos de rapida evolugdo, ndo se dé de
forma clara e objetiva %.

Contudo, tal postura pode implicar, entre as
principais consequéncias éticas, o estimulo a atitu-
des paternalistas e protetoras para com o paciente
e, portanto, a interferéncia no pleno exercicio de sua
autonomia. Dificuldades no campo da comunicagédo
de diagndsticos e progndsticos de doengas fora de
possibilidades terapéuticas contribuiram para a dis-
semina¢do da chamada “mentira piedosa” ou da
"falsidade benevolente”, termos empregados para
sustentar — malgrado sua dificil justificagdo moral —
0 engano na comunicacdo profissional-paciente .

A comunicagdo verbal e ndo verbal, quando
utilizada de forma adequada, é medida terapéutica
comprovadamente eficaz. E um dos pilares basi-
cos dos cuidados no fim da vida, vez que contribui
para a redugao do estresse psicoldgico do paciente
e cuidadores, ao propiciar o compartilhamento do
sofrimento e da dor #%°,

Todavia, a comunicagdo no processo de mor-
rer precisa ir além de sua fungdo informativa. Tem
de ser empatica, compassiva, expressar mensagens
de atengdo e cuidado por meio de palavras, postu-
ras e atitudes. Isso requer do profissional atencdo
voltada sobretudo para o doente, e ndo apenas
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para a doenca; so assim ele podera perceber as di-
ferentes dimensdes do outro, suas experiéncias e
comportamentos *. Com isso, facilitam-se a fluidez
e a adequacdo da comunicag¢do e, ao mesmo tempo,
priorizam-se a autonomia, o acolhimento e o suporte
social — fatores esses que ajudam a diminuir a sobre-
carga emocional, social e financeira das familias, dos
pacientes *! e, até mesmo, dos profissionais de satde.

Pesquisa realizada com profissionais de saude
que trabalham nos cuidados paliativos em insti-
tuicOGes representativas dessa area da assisténcia no
municipio de Sdo Paulo, Brasil 32, mostrou a impor-
tancia por eles atribuida a comunicagao interpessoal
na fase de terminalidade da vida. Entretanto, o
mesmo estudo revelou que esses profissionais tém
escasso conhecimento das técnicas e estratégias
de comunicag¢do verbal e ndo verbal, o que acaba
por comprometer o atendimento individualizado
das necessidades de cada paciente e de sua fami-
lia. Com isso, a pesquisa demonstra a relevancia da
capacita¢do adequada das equipes para o desenvol-
vimento de habilidades de comunicagdo, visto que
essas competéncias ndo sdo meramente adquiridas
com o tempo de pratica.

A provisdo de atengdo adequada a pacientes
que necessitam de CP é responsabilidade a ser com-
partilhada pelos profissionais da saude nos diversos
pontos da rede de assisténcia. O comprometimento
de profissionais capacitados, devidamente ampa-
rados por programas do sistema de saude, pode
ajudar a alinhar as preferéncias do paciente e seus
familiares com os planos de cuidado 3, propician-
do mais qualidade de vida quando a cura se torna
impossivel. Tal atitude também pode beneficiar os
proprios profissionais de saude, visto que apoio,
preparo e compartilhamento contribuem para dimi-
nuir o estresse e sofrimento que vivenciam.

A equipe da APS teria de ser preparada para
algumas ag¢des de CP, como o controle de sintomas
de baixa complexidade, a prevengdo de agravamen-
tos e o suporte emocional das familias, inclusive no
periodo de luto.

Consideragoes finais

Entre os profissionais da APS, a experiéncia
de atender familias com pacientes que necessitam
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de cuidados paliativos ja é uma realidade. Essas
situacGes por eles vividas geram desafios éticos, es-
pecialmente quanto a comunicagdo entre equipe,
familia e paciente e a falta de apoio emocional e ins-
titucional aos cuidadores, cujo desgaste e agravos
resultantes da sobrecarga do cuidado sdo claramen-
te percebidos pela equipe.

Pelas peculiaridades do cuidado na APS, as
equipes sabem-se responsdveis pela saude da fa-
milia e do cuidador, da mesma forma que tém de
responder as necessidades da pessoa em cuidados
paliativos. Essa dimensdo e abrangéncia do cuidado
geram sobrecarga para os profissionais.

Preparar os profissionais e incorporar pro-
gramas que integrem, de maneira articulada, os CP
na APS a rede de saude contribuira para a humani-
zagdo e integralidade da assisténcia, visto que essa
incorporagdo podera ajudar a diminuir o abandono
e o sofrimento dos pacientes e de suas familias. A
formacdo de recursos humanos em CP, incluindo o
preparo emocional para lidar com esses pacientes
e seus familiares, e a continuidade da assisténcia ao
paciente na transi¢cdo do tratamento curativo para o
paliativo sdo fatores que favorecem a humanizagao,
a integralidade e a obtengdo de respostas mais ade-
quadas aos desafios éticos vividos pelas equipes no
atendimento de pessoas cuja continuidade de vida
se encontra ameagada.

A atencdo domiciliar de abrangéncia capilar
na APS e a possibilidade de as pessoas escolherem
morrer em casa junto aos familiares trazem a tona a
necessidade de incluir, de alguma forma, os CP nes-
se nivel de ateng¢do. Nos hospitais ja ha uns poucos
servicos ou equipes de CP, mas na APS brasileira eles
praticamente inexistem. Tampouco ha preocupagio
de incluir na qualificagdio e no treinamento dos
profissionais da APS tdpicos voltados para o atendi-
mento das pessoas que necessitam de CP.

Tema obrigatério na capacitagdo desses pro-
fissionais para lidar com situa¢des de fim da vida, a
questdo de “como contar a verdade” aos familiares e
pacientes envolve o reforgo das habilidades e compe-
téncias para a comunica¢do empatica e terapéutica.
Essas consideragBes tém de ser ponderadas nos li-
mites de um estudo de iniciagdo cientifica de cunho
exploratério, ainda que seus resultados encontrem
respaldo coerente na literatura sobre o tema.

Este artigo tem como base projeto realizado no Gmbito do Programa Institucional de Bolsas de Inicia¢éo Cientifica (Pibic)
do Conselho Nacional de Desenvolvimento Cientifico e Tecnolégico (CNPq) — cota institucional da Universidade de Sdo

Paulo (USP).
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