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RESUMO

O ar t igo se propõe a discut ir o caso de uma pac iente com grave 

cronic idade atendida em uma unidade de saúde no munic ípio da 

região metropolitana de Por to Alegre, Rio Grande do Sul. Ut il izou-se a 

abordagem car tográf ica com entrev ista em profundidade para captar a 

processualidade da construção da subjet iv idade no manejo com a doença 

crônica. A pac iente apresenta sequelas de diabetes não cuidada: cegueira 

e insuf ic iênc ia renal, realizando hemodiálise três vezes por semana. A 

pouca qualidade de v ida e sua profunda relig iosidade fazem-na desejar 

a mor te, mas a equipe e a família não aceitam conversar sobre esse 

desejo. A dif iculdade relac ionada aos cuidados paliat ivos do presente 

caso está ligada ao modelo de atenção centrado na cura, não inclusão 

das relações familiares no atendimento e falta de capac itação da equipe 

de Atenção Pr imár ia para os cuidados paliat ivos. Esses cuidados são 

entendidos não apenas como espec ialidade para casos terminais, mas 

como abordagem que complementa a perspect iva curat iva, agregando 

outras dimensões ao cuidado, como acompanhamento psicológico e 

espir itual, complementando a assistênc ia clínica.  
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ABSTRACT

The ar t icle proposes to discuss the case of a pat ient with severe chronic ity treated at a health unit in the c ity of 

the metropolitan region of Por to Alegre, Rio Grande do Sul. A car tographic approach with an in-depth inter v iew 

was used to capture the process of construct ing subjec t iv ity in dealing with chronic il lness. The pat ient has 

sequelae of untreated diabetes: blindness and k idney failure, undergoing hemodialysis three t imes a week. Her 

poor quality of l ife and deep relig iosity make her wish for death, but the team and family do not accept talk ing 

about this desire. The dif f iculty related to palliat ive care in the present case is l inked to the model of care 

centered on healing, the non-inclusion of family members in care, and the fact that the pr imar y care team was 

not trained in palliat ive care. Palliat ive care is understood not only as the spec ialty for terminal cases, but as an 

approach that complements the curat ive perspect ive, adding other dimensions to care, such as psychological and 

spir itual fol low-up, complement ing clinical care.

RESUMEN

El ar t ículo se propone discut ir el caso de una pac iente con grave cronic idad atendida en una unidad de salud en 

el munic ipio de la región metropolitana de Por to Alegre, Rio Grande do Sul. Se ut il izó el abordaje car tográf ico 

con encuesta en profundidad para captar su propio procedimiento de la construcc ión de la subjet iv idad en el 

manejo con la enfermedad crónica. La pac iente presenta secuelas de diabetes no cuidada: ceguera e insuf ic ienc ia 

renal, realizando hemodiálisis tres veces por semana. La poca calidad de v ida y su profunda relig iosidad la hace 

que desee la muer te, pero el equipo y la familia no aceptan conversar sobre ese deseo. La dif icultad relac ionada 

a los cuidados paliat ivos del presente caso está de acuerdo con el modelo de atenc ión centrado en la cura, no 

incluyendo las relac iones familiares en el atendimiento y la falta de capac itac ión del equipo de atenc ión pr imar ia 

para los cuidados paliat ivos. Los cuidados paliat ivos son entendidos no solamente como espec ialidad para casos 

terminales, sino como abordaje que complementa la perspect iva curat iva, añadiendo otras dimensiones al cuidado, 

como acompañamiento psicológico y espir itual, complementando la asistenc ia clínica. 

INTRODUÇÃO

Atualmente, v ive-se o contexto de uma 

signif icat iva t ransição epidemiológica e demográf ica, 

inf luenc iada, dentre outros mot ivos, pela crescente 

globalização e pelas estratégias de mercado, que 

provocam alterações nos padrões de consumo e nos 

est ilos de v ida, levando à modif icação das condições 

de saúde da população. Assim, juntamente com 

o envelhec imento populac ional , encontra-se uma 

maior prevalênc ia de condições crônicas. Esse fato 

está se tornando uma preocupação no campo da 

saúde pública, pr inc ipalmente porque os sistemas 

de saúde atuais ainda se encontram f ragmentados 

e pouco preparados para lidar com essa realidade1. 

Ademais, os avanços da medic ina proporc ionaram 

um aumento da expectat iva de v ida. Todav ia, essa 

longev idade não está, em muitos casos, implíc ita na 

qualidade de v ida na velhice e nos momentos f inais 

de v ida. Além disso, a incessante busca pela cura das 

doenças conduz os indiv íduos, tanto prof issionais 

quanto usuár ios dos ser v iços de saúde, a uma cultura 

de negação da mor te2. 

Nesse sent ido, os cuidados paliat ivos (CP) 

emergem como uma proposta humanitár ia de cuidado 

aos pac ientes que enf rentam a fase terminal de v ida, 

a f im de aliv iar a sua dor e sof r imento, abarcando 

também os familiares envolv idos nesse processo3,4. 

Com or igem no mov imento hospice, no século XVII, 

na Europa, os cuidados paliat ivos são considerados 

uma f ilosof ia que preconiza um cuidado pr imár io, que 

valor iza a assistênc ia às pessoas que possuem uma 

doença avançada e sem cura3,5. Nos seus pr imórdios, os 

cuidados paliat ivos eram espec ialmente direc ionados 

a pac ientes com câncer em estágio avançado2. 

Em def inição mais recente, a Organização Mundial 

da Saúde (OMS) af irma que o cuidado paliat ivo é 

uma “abordagem que melhora a qualidade de v ida 

de pac ientes e seus familiares que enf rentam um 

problema assoc iado a uma doença que não tem cura, 

sendo levada pela v ida, através da prevenção e 

alív io do sof r imento, usando meios de ident if icação, 

avaliação e t ratamento da dor e outros problemas 

f ís icos, psicológicos e espir ituais”6:5.  Essa def inição 

supera a redução dos cuidados paliat ivos aos casos 

terminais de câncer, ampliando sua abordagem aos 
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casos de sequelas graves de cronic idade. A OMS 

af irma que os cuidados paliat ivos devem fazer par te 

dos sistemas de saúde que consideram o sujeito no 

centro do cuidado, af irmando que todos os níveis de 

atenção são responsáveis por prestar esse t ipo de 

assistênc ia6. 

No Brasil , a Atenção Pr imár ia consiste na 

pr inc ipal por ta de entrada ao sistema de saúde, 

por isso, torna-se fundamental que esse nível de 

atenção esteja preparado para ident if icar e fornecer 

assistênc ia para a demanda dos cuidados paliat ivos 

à população brasileira. Com a publicação da nova 

Polít ica Nac ional de Atenção Básica (PNAB), em 

2017, os cuidados paliat ivos aparecem como nov idade 

na def inição das ações da Atenção Pr imár ia, 

consolidando que a equipe mult iprof issional deve 

ser responsável pela assistênc ia a essas condições 

em seu ter r itór io, garant indo a atenção integral à 

saúde7. De modo que, em 2018, foi lançada a Polít ica 

Nac ional de Cuidados Paliat ivos, que determina 

que esses cuidados devem fazer par te das Redes de 

Atenção à Saúde e sua abordagem deve ser ofer tada 

em qualquer ponto da rede, desde a Atenção Pr imár ia 

e domic iliar até o atendimento espec ializado 

hospitalar 8.  

Alinhados à incorporação dos cuidados paliat ivos 

na Atenção Pr imár ia, os sistemas de saúde v ivem 

a necessidade e o desaf io de mudar a lógica de 

seu func ionamento, centrado por muitos anos nas 

condições agudas, ampliando seu foco para atender 

às demandas crescentes das condições crônicas e dos 

cuidados paliat ivos9. Além disso, os CP podem ser 

prestados em âmbito domic iliar e, muitas vezes, os 

pac ientes preferem esse t ipo de atendimento nessas 

situações, o que reforça a impor tânc ia de for talecer 

esse t rabalho na Atenção Pr imár ia, uma vez que 

v isitas domic iliares e o cuidado integral centrado no 

indiv íduo e sua família são ações das Estratégias de 

Saúde da Família (ESF)10.

Nesse sent ido, muitos desaf ios ét icos perpassam 

essa trajetór ia dev ido às dif iculdades de apoio por 

par te da Atenção Pr imár ia nos casos de necessidade 

de cuidados paliat ivos. A sobrecarga da família e 

dos cuidadores, responsabilizados pelos cuidados do 

pac iente que conv ive com uma condição incurável , e 

a dif iculdade de comunicação f ranca entre a equipe 

de saúde, a família e o pac iente nas situações de 

f inal da v ida, o que distanc ia a equipe de saúde 

dos cuidados paliat ivos, são algumas das pr inc ipais 

questões discut idas10.

Este t rabalho tem como objet ivo discut ir o caso 

de uma pac iente com grave cronic idade e agravos 

incapac itantes atendida em uma unidade de saúde no 

munic ípio da região metropolitana de Por to Alegre, 

Rio Grande do Sul , como uma candidata a receber 

cuidados paliat ivos na Atenção Pr imár ia.

MÉTODO

Trata-se de um estudo do t ipo relato de caso, 

sendo um recor te de uma pesquisa maior, int itulada 

“Problemas e Desaf ios ét icos na Rede de Atenção 

à Saúde (RAS) no acompanhamento de doentes 

crônicos : um estudo car tográf ico”, realizado em 

um munic ípio da região metropolitana de Por to 

Alegre-RS, com oito usuár ios (as) de duas unidades 

de saúde. A pesquisa ut ilizou a car tograf ia como 

método para coletar os mater iais empír icos com 

v istas a desenhar o mapa do cuidado dessas pessoas 

em situações crônicas. Mapear os diferentes pontos 

onde essas pessoas buscam recursos para fazer 

f rente à sua situação de cronic idade. Car tografar 

s ignif ica acompanhar processos, espec ialmente a 

processualidade da construção da subjet iv idade, 

na busca por cuidado para sua situação crônica. 

Oito pessoas com grave cronic idade, selec ionadas 

pela coordenação da Atenção Pr imár ia, foram 

entrev istadas anualmente durante quatro anos. 

As entrev istas t iveram como roteiro as seguintes 

questões aber tas : histór ico da descober ta e do 

manejo da doença crônica; onde encontra recursos 

tecnológicos e populares, psicológicos e espir ituais 

para fazer f rente à cronic idade; como a doença 

crônica repercute na sua v ida e como lida no dia a 

dia com ela ; quais são as aprendizagens que o tempo 

vai mostrando no manejo das situações crônicas. 

O ar t igo refere-se a um dos casos. No desenrolar 

da pesquisa, constatou-se a necessidade de cuidados 

paliat ivos de uma das usuár ias entrev istadas, 

com graves sequelas de uma diabetes não cuidada 

por muitos anos. A par t ic ipante foi entrev istada 

quatro vezes, a f im de conhecer em profundidade 

sua exper iênc ia com a cronic idade e assim captar a 

processualidade da construção de sua subjet iv idade 

na busca por recursos para enf rentar a sua doença 

crônica.

A análise e o t ratamento dos dados se fundamentam 

na ref lexão cr ít ica sobre a questão da introdução 

dos cuidados paliat ivos em pac ientes crônicos na 

Atenção Pr imár ia, tendo como referênc ia o relato de 

caso dessa pac iente. Para isso, foi feito um resumo 

de sua histór ia de v ida, sendo a pac iente chamada 
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f ic t ic iamente de Joana.

De acordo com a resolução que regulamenta 

as pesquisas com seres humanos, CNS n.º 466/12, 

este estudo foi aprovado pelo Comitê de Ét ica em 

Pesquisa (CEP) da Universidade do Vale do Rio dos 

Sinos, sob o processo n.º 16/023. Os sujeitos da 

pesquisa assinaram o Termo de Consent imento Liv re 

e Esclarec ido. 

RESULTADOS

Joana tem 67 anos de idade, mãe de c inco f ilhos, 

divorc iada de dois mar idos alcoolistas. Quando 

esteve empregada, t rabalhava de fax ineira. Conv ive 

com diabetes há quase 30 anos, condição de saúde 

que desencadeou sua def ic iênc ia v isual (cegueira) e 

grave insuf ic iênc ia renal crônica. Reside na per ifer ia 

de uma c idade da região metropolitana de Por to 

Alegre, em uma casa de dois cômodos que div ide 

com seu f ilho com def ic iênc ia f ís ica por paralis ia 

infant il que, no momento da pesquisa, possuía  40 

anos. O ter reno é compar t ilhado com sua irmã, mais 

jovem, que mora na casa da f rente. Considera-se 

muito religiosa, ocupando seus afazeres em casa com 

prát icas devoc ionais católicas.

A diabetes foi descober ta durante a grav idez de 

sua f ilha mais nova. Num pr imeiro momento, após 

saber o diagnóst ico de diabetes, Joana não cuidou 

de sua saúde, pois, nesse per íodo, e durante os 20 

anos subsequentes, dedicou sua v ida à f ilha mais 

nova, que era por tadora de uma condição crônica 

grave, necessitando de cuidados intensos que a 

mant inham f requentemente internada em hospitais. 

Frente a isso, Joana largou seu emprego e dedicou-

se integralmente à f ilha. Após o falec imento da 

menina, aos 20 anos, há oito anos, Joana procurou 

tratamento e inic iou os cuidados com a sua saúde. 

Ela considera que começou muito tarde a cuidar de 

sua condição crônica, quando as graves sequelas já 

hav iam se instalado. O cuidado diuturno da f ilha a 

fez esquecer e deixar de lado a sua cronic idade.

Atualmente, o f ilho atua como seu cuidador, 

incent ivando a mãe a cuidar da saúde, assim como os 

demais familiares, que desejam que ela não abandone 

as possibilidades de tratamento. Joana apresenta um 

quadro avançado de agravos relac ionados à diabetes. 

Pelo fato de buscar t ratamento tardio, necessita 

de hemodiálise t rês vezes por semana por quatro 

horas, realizada numa c idade v iz inha para onde 

ela é conduz ida, junto com outras pessoas, por um 

car ro da prefeitura. Essa situação lhe causa muita 

exaustão f ís ica e emoc ional , porque essa ida para a 

hemodiálise lhe ocupa uma boa par te do dia, acresc ida 

pelas dif iculdades ocasionadas pela cegueira e pelos 

limites de locomoção dev ido à cadeira de rodas. Ela 

volta para a casa exausta e desesperançada porque 

não vê melhora na sua situação. Essa sensação a 

faz rejeitar a hemodiálise e, dev ido ao seu grave 

quadro crônico, também não aceita um transplante, 

prefer indo mor rer. 

Além das complicações relac ionadas à condição 

crônica, Joana ainda v ive o luto por sua f ilha mais 

nova, levando-a a desejar a mor te em suas orações, 

pois acredita que assim reencontrará sua f ilha. 

Joana relata que pede para Deus terminar com seu 

sof r imento e sua dor, pois acredita que cumpr iu sua 

missão de v ida. 

A equipe de Atenção Básica considera que 

desempenhou sua função pelo encaminhamento 

da usuár ia para um espec ialista e a um centro de 

hemodiálise, fornecendo o transpor te para sua 

locomoção três vezes por semana ao local . O médico 

da Atenção Básica se mantém informado sobre seu 

caso através do f ilho cuidador. A pac iente relata 

que o médico não v isita a sua casa, nem mesmo as 

agentes comunitár ias de saúde, mesmo sabendo que 

ela possui dif iculdade de se deslocar até a unidade. A 

possibilidade da abordagem dos cuidados paliat ivos 

não é considerada como uma opção alternat iva pela 

equipe.

DISCUSSÃO

A histór ia de v ida de Joana inst iga uma ref lexão 

sobre a complex idade de sua situação terapêut ica 

dev ido às graves sequelas, ao seu desejo de mor rer e 

à per t inênc ia da abordagem dos cuidados paliat ivos 

para o seu caso. Visto que as polít icas públicas 

para essa demanda ainda não estão consolidadas na 

Atenção Pr imár ia, a discussão do caso pode ajudar 

a ref let ir e tomar consc iênc ia sobre elementos 

implicados nesse t ipo de assistênc ia.

A pr imeira questão que é necessár io esclarecer 

é se Joana é verdadeiramente uma candidata a um 

cuidado paliat ivo, já que não tem muita idade (65 

anos) e não se encontra em estado terminal . Aqui 

é necessár io dist inguir entre cuidado paliat ivo 

como uma espec ialidade, surgida no âmbito do 

aparec imento dos hospices, para o acompanhamento 

de casos de câncer terminal , ou como uma abordagem 

adequada para pessoas que sof rem graves sintomas 

de consequênc ias prolongadas e incapac itantes das 
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condições crônicas. Como espec ialidade nos hospices, 

o cuidado paliat ivo é introduz ido em casos terminais 

para subst ituir o atendimento curat ivo, que se torna 

desproporc ionado e fút il , buscando proporc ionar 

qualidade de v ida nos momentos f inais da v ida. A 

abordagem do cuidado paliat ivo no tratamento de 

pessoas que sof rem graves consequênc ias da sua 

condição crônica não pretende subst ituir o curat ivo, 

mas complementá-lo. O âmbito mais apropr iado para 

essa abordagem é o ser v iço de Atenção Pr imár ia, 

refer indo-se a um tratamento paliat ivo generalista, 

não espec ializado11,12.

Joana representa um caso para uma abordagem de 

cuidado paliat ivo na Atenção Pr imár ia que supera a 

redução dos cuidados paliat ivos aos casos de câncer 

em centros espec ializados e amplia as dimensões do 

cuidado para aspectos ex istenc iais, psicológicos e 

espir ituais13. Efet ivamente, um estudo realizado 

com pac ientes de uma ESF no sul do Brasil mostrou 

que menos da metade dos pac ientes ident if icados 

como candidatos aos cuidados paliat ivos t inham o 

diagnóst ico de câncer, com outras condições crônicas 

sendo mais comuns14. 

As consequênc ias de longo prazo da grave condição 

crônica de Joana, inc idindo na sua qualidade de 

v ida, espec ialmente, a necessidade de diálise vár ias 

vezes por semana, just if icam a introdução de um 

cuidado paliat ivo generalista em seu tratamento. 

Castro, ref let indo sobre o uso da diálise em casos 

terminais, pergunta-se : “a diálise aumentará o tempo 

e a qualidade de v ida do pac iente ou simplesmente 

prolongará o processo de mor te? ”15:234.

É possível fazer a mesma pergunta para o caso 

de Joana, pois a ida vár ias vezes por semana para 

a diálise é estressante e exaust iva, pr inc ipalmente 

porque não consegue notar melhora em sua qualidade 

de v ida. São possíveis duas v ias : a manutenção 

da diálise até o f im da v ida ou uma terapia de 

subst ituição com um plano avançado de cuidados 

paliat ivos que compreenda maior autonomia do 

pac iente e o engajamento dos familiares no manejo 

de sua situação, melhorando as manifestações 

dolorosas dos sintomas e a qualidade de v ida, 

integrando aspectos psicológicos e espir ituais na 

assistênc ia para encarar os percalços da v ida e da 

mor te como algo normal15. 

Joana deseja essa segunda v ia, mas encontra 

resistênc ia dos familiares e a insensibilidade da 

equipe de Atenção Pr imár ia. Por isso, é necessár io 

discut ir questões relat ivas aos t rês atores 

implicados na relação de cuidados paliat ivos na 

Atenção Pr imár ia : o modelo apropr iado para cuidar 

do usuár io necessitado da abordagem paliat iva, o 

acompanhamento do cuidador e dos familiares e as 

responsabilidades da equipe de Atenção Pr imár ia.

O modelo de atenção nos cuidados paliativos

Para introduz ir a abordagem paliat iva na Atenção 

Pr imár ia é necessár io pensar num modelo de atenção 

que não esteja apenas centrado na cura, mas tenha 

presente os pr inc ípios dos cuidados paliat ivos, que 

são a melhor ia da qualidade de v ida, inf luenc iando 

posit ivamente no curso da doença, oferecendo meios 

de alív io da dor e de outros sintomas estressantes, 

usando terapias, se necessár io, para prolongar a v ida 

e t rabalhando suas complicações clínicas, integrando 

aspectos psicológicos e espir ituais no cuidado, 

aceitando a mor te como um processo natural , sem 

apressá-la nem retardá-la, mas oferecendo supor te 

até o f im, acompanhando a família nesse processo, 

inclusive no tempo de luto6,16.

Só tendo presente esse modelo de atenção e 

seus pr inc ípios or ientadores é possível alcançar 

a integralidade nesse t ipo de atendimento. Esse 

modelo generalista de cuidado paliat ivo ex ige, 

antes de mais nada, um manejo e alív io dos sintomas 

f ís icos e psicológicos da cronic idade, espec ialmente 

a dor e a depressão. Esses sintomas, e outros, podem 

ocor rer isoladamente ou em conjunto, ocasionados 

pelo própr io processo da doença ou ligados a efeitos 

colaterais dos medicamentos. Para esse manejo é 

essenc ial a comunicação para recolher informações 

per t inentes para a tomada de dec isões que respondam 

às necessidades f ís icas, psicológicas e emoc ionais 

do pac iente, em acordo com os seus valores e 

preferênc ias ét icas e espir ituais, permit indo um 

clima de conf iança e um tratamento adaptado 

ao seu estado. A valor ização da opção religiosa/

espir itual do pac iente, assoc iada ao uso dos recursos 

fornec idos pela sua comunidade de per tença na fé, 

melhora muito a sua qualidade de v ida na abordagem 

dos cuidados paliat ivos17,18.

No caso de Joana, a fé e as prát icas 

devoc ionais católicas ocupam um lugar central 

para o enf rentamento dos sintomas estressantes 

da sua condição crônica. Ela necessitar ia do 

acompanhamento espir itual , o que cer tamente lhe 

trar ia alív io e confor to. Por outro lado, o luto não 

concluído da mor te da sua f ilha prec isar ia de um 

acompanhamento psicológico para processá-lo. Esse 

luto não processado pode estar inf luindo em seu 
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desejo de mor rer. 

A perspect iva da integralidade levanta um sut il 

quest ionamento para o cuidado paliat ivo: o que 

fazer ou não fazer?2. Como no caso de Joana, a 

qual é submet ida a t ratamentos considerados como 

necessár ios para a ót ica médica e familiar, mas v istos 

como desnecessár ios do ponto de v ista da usuár ia, 

pois o que almeja é mor rer, encarando a mor te como 

um alív io para o seu sof r imento, enquanto muitos 

prof issionais da saúde encaram a mor te como um 

f racasso e incompetênc ia técnica, considerando a 

luta pela v ida como êx ito prof issional19. 

Faz par te dos cuidados paliat ivos poder conversar, 

se o pac iente assim o desejar, sobre a mor te, junto 

com a equipe e os familiares. Pr imeiramente, os 

prof issionais prec isam estar convenc idos e aber tos 

a introduz ir essa conversa na abordagem paliat iva, 

considerando a mor te como um curso normal da v ida 

e não uma falha da natureza, oferecendo um cuidado 

próx imo até o últ imo momento. A percepção sobre 

o modo como as tecnologias médicas lidam com os 

últ imos momentos da v ida pode levar o prof issional 

a dar-se conta de que a mor te “deixou de ser um 

episódio para se tornar um processo”3:2579 que ex ige 

acompanhamento. 

A maior dif iculdade costuma ser os familiares, 

que, geralmente, demonstram sent imentos 

desencontrados de apego afet ivo e de medo da perda 

em relação ao familiar gravemente adoec ido. Os 

prof issionais prec isam saber acompanhar e t rabalhar 

esses sent imentos em relação ao familiar em 

condição paliat iva, considerando que o agravamento 

da doença modif ica o sistema familiar em seus 

papéis e em sua dinâmica de grupo. É necessár io ter 

presentes essas t ransformações no acompanhamento 

dos sent imentos familiares20,21. 

Relações familiares no cuidado paliativo

Todos os documentos que referenciam os princípios 

dos cuidados paliativos apontam para a importância 

de inserir os familiares no acompanhamento paliativo 

de um paciente. Essa perspectiva reforça a ideia de 

que a família vivencia a situação terminal junto com 

seu familiar em condição de enfermidade incurável , 

sendo necessár io que a mesma seja acompanhada e 

cuidada quando se pensa em cuidados paliat ivos6,8. No 

caso de Joana, percebe-se um conf lito entre o desejo 

dela e o de seus familiares. Ou seja, os familiares 

desejam que ela realize os t ratamentos disponíveis, 

inclusive o transplante renal , considerando 

que ele poder ia ser uma terapia def init iva para 

sua condição crônica. Em contrapar t ida, Joana 

manifesta resistênc ia às terapêut icas disponíveis, 

deixando claro em diversos momentos seu desejo 

de abandonar os t ratamentos aos quais está sendo 

submet ida. Diante disso, ev idenc ia-se que além do 

sof r imento que uma condição crônica incurável t raz 

ao sujeito, esse e sua família v ivenc iam conf litos de 

gerenc iamento do cuidado, o que pode inf luenc iar de 

maneira negat iva na dinâmica familiar. Sendo assim, 

os prof issionais de saúde prec isam estar preparados 

para cuidar dessa família e aux iliá-la nas escolhas 

terapêut icas disponíveis nesses casos.

O cuidador familiar, aquele que se encar rega 

da pessoa adoec ida a domic ílio, costuma ser o 

personagem mais afetado entre os familiares, 

em seus sent imentos, pelo cuidado prestado, 

podendo manifestar-se como tr isteza, inquietação, 

impotênc ia e, em relação ao processo de mor te, 

momentos de negação pela perda ou de aceitação 

como um descanso. Os cuidadores familiares 

exper imentam expectat ivas em relação ao futuro do 

pac iente, despreparo para o seu cuidado e cansaço 

f ís ico e emoc ional dev ido ao desgaste da presença 

constante, acresc ida de problemas f inanceiros e de 

depressão. A equipe de cuidados paliat ivos prec isa 

estar atenta à v ida pessoal do cuidador, ajudando a 

enf rentar as suas dif iculdades20. 

No caso de Joana, o seu cuidador é o f ilho, que 

sof reu paralis ia na infânc ia, quando exper imentou 

desatenção dev ido à preocupação constante da 

mãe com a saúde da f ilha mais nova, que sof r ia 

de doença degenerat iva. Esse f ilho agora tem 40 

anos. Essa situação familiar provoca sent imentos 

desencontrados de mágoa e de cuidado no f ilho em 

relação à mãe. Por outro lado, f ica explíc ito que 

ela exerce sua autonomia na dinâmica familiar, mas 

seus familiares apresentam resistênc ia perante a 

sua dec isão de não cont inuar os t ratamentos. Seus 

f ilhos enxergam uma cer ta obr igação em assumir o 

protagonismo no cuidado de sua mãe, pois acreditam 

que ela anter iormente se dedicou da mesma forma 

a eles. 

Similarmente a isso, estudo realizado demonstrou 

que os familiares apresentam dif iculdade em renunc iar 

aos t ratamentos que eles julgam essenc iais, diante 

da necessidade de respeitar as dec isões do seu 

familiar que se encontra em cuidados paliat ivos21. 

Outro estudo reforça essa situação quando af irma 

que “o processo de mor rer e a mor te do outro 

desper tam sent imentos de medo, raiva, impotênc ia, 
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insegurança, estando mais relac ionado à perda e à 

separação do que a um processo natural da v ida”20 :3247. 

Obser va-se que o sof r imento dos familiares está 

inter ligado ao sof r imento da pessoa em cuidados 

paliat ivos, porém são subjet ivamente diferentes. 

O sof r imento de ambos está relac ionado à doença 

que ameaça a v ida, ou seja, a ameaça de mor te. 

Porém, os familiares sof rem com o sent imento de 

medo da culpa, por talvez não invest ir em todas 

as possibilidades terapêut icas e receio de não 

ter fornec ido toda a atenção necessár ia, além de 

temer a solidão após a mor te de seu familiar 22. O 

sujeito que sof re com a condição terminal , como é 

o caso de Joana, demonstra o medo de sent ir dor 

ao ser submet ido a t ratamentos que proporc ionarão 

desgaste f ís ico e emoc ional , apenas postergando a 

sua mor te. Nesse sent ido, torna-se indispensável 

compreender que cada pessoa, considerando sua 

subjet iv idade e sua inserção soc ial , poderá v iver 

o processo de adoec imento e de mor te de modos 

dist intos20. 

A equipe de Atenção Primária nos cuidados 
paliativos

No caso de Joana, pode-se constatar que, em 

geral , as equipes de atenção estão despreparadas 

para uma abordagem paliat iva, tendo presente a 

recente por tar ia sobre Polít ica Nac ional dos Cuidados 

Paliat ivos8. Os prof issionais foram formados dentro do 

paradigma da cura21, para o qual as tecnologias duras 

e leves-duras têm o protagonismo no tratamento, 

sendo as leves impor tantes, mas coadjuvantes do 

processo23. Num modelo paliat ivo, as tecnologias 

leves devem assumir a total predominânc ia diante 

das tecnologias duras e leves-duras, porque o foco 

pr inc ipal já não é a cura, mas o alív io e a qualidade 

de v ida do pac iente que se encontra num processo 

ir reversível que prec isa incluir a mor te no seu 

hor izonte. O paradigma curat ivo não consegue 

v islumbrar essa possibilidade como um elemento 

necessár io do cuidado. Essa constatação aponta 

para a urgênc ia de incluir os cuidados paliat ivos nos 

cur r ículos de formação dos prof issionais da saúde. 

Estudo mostra que a formação em cuidados paliat ivos 

é capaz de alterar a forma como os estudantes e 

prof issionais compreendem os cuidados paliat ivos 

e aumentar a empat ia, fac ilitando a interação e o 

cuidado24.

Um pr imeiro sinal do despreparo é a dif iculdade 

de prof issionais da Atenção Pr imár ia em ident if icar e 

selec ionar usuár ios que poder iam ser ajudados em seu 

cuidado com uma abordagem paliat iva. Uma pr imeira 

causa poder ia ser que consideram que os cuidados 

paliat ivos são para pac ientes terminais com câncer, 

não para condições de grave cronic idade. Mas a 

questão central é que a condição de mult imorbidade 

requer um modelo par t icular de tratamento, ex igindo 

coordenação e manejo cont ínuo de avaliação dos 

r iscos e dos benef íc ios f rente aos sintomas e a 

implementação de novas abordagens de cuidado. 

Essa avaliação não é fác il e os prof issionais não se 

sentem capac itados. Tanto os cuidados paliat ivos 

quanto a Atenção Pr imár ia buscam um cuidado 

integral , olhando para o contexto indiv idual , familiar 

e soc ial com o objet ivo de melhorar as condições 

de saúde e a qualidade de v ida. Essa sinergia de 

objet ivos poder ia ser um fator para sua integração, 

mas a ident if icação de indiv íduos com necessidade 

de cuidados paliat ivos na atenção cont inua sendo 

um desaf io para os prof issionais3,14,18,25 . 

No caso de Joana, os prof issionais da equipe 

f izeram o seu melhor para conseguir um atendimento 

espec ializado de diálise com o necessár io t ranspor te 

para levar a pac iente, t rês vezes por semana, ao 

local , focados nas tecnologias duras e leves-duras, 

mas sem nenhuma atenção às tecnologias leves para 

captar as outras necessidades de cunho psicológico 

e, pr inc ipalmente, espir itual , da pac iente. Isso se 

manifesta no seu descontentamento e sof r imento 

f ís ico e mental que não são levados em consideração, 

fazendo-a rejeitar o t ratamento e desejar mor rer.  

Outro aspecto é que os prof issionais têm muita 

dif iculdade de lidar com a mor te, por isso a mascaram, 

fugindo de pac ientes terminais. A mor te não cabe 

no paradigma curat ivo, que, com as crescentes 

potenc ialidades das biotecnologias, concebe-

se como uma v itór ia contra as forças da mor te. A 

obst inação terapêut ica é uma consequênc ia dessa 

crença médica e, quando essa v itór ia já não é mais 

possível , a única v ia que se abre é a eutanásia. Nesse 

momento, a mor te torna-se um episódio medicalizado, 

esquecendo que a mor te é um processo que prec isa 

ser acompanhado sem reduz i-lo à medicalização. Essa 

é a grande contr ibuição dos cuidados paliat ivos, que 

consideram o processo da mor te como um momento 

a ser v iv ido como algo normal e com sent ido. Assim, 

a abordagem dos cuidados paliat ivos aparece como 

uma v ia intermediár ia muito discut ida entre a 

obst inação terapêut ica e a prát ica da eutanásia26,27. 

A or totanásia, defendida pelo Conselho Federal de 

Medic ina, vai nessa mesma direção28.  
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Joana deseja mor rer, porque as tecnologias duras 

e leves-duras empregadas no seu caso não melhoram 

a sua qualidade de v ida, mas, ao contrár io, t razem-

lhe achaques f ís icos e estresse mental . Aliado às 

graves sequelas de sua condição crônica, seu desejo 

de mor rer está também ligado ao luto ainda não 

bem processado de sua f ilha falec ida há oito anos. 

O fato de não dispor de uma assistênc ia psicológica 

e espir itual para poder conversar sobre a mor te, 

porque os prof issionais não lhe abrem espaço, pode 

levar a uma patologização desse desejo. Por isso, é 

impor tante acompanhá-la de per to nesse processo 

por meio da predominânc ia de tecnologias leves, 

incluindo a fala sobre a possibilidade da mor te no 

seu cuidado. 

A inclusão da abordagem paliat iva na Atenção 

Pr imár ia levanta diversos desaf ios ét icos que os 

prof issionais prec isam estar c ientes e enf rentar10,26,29. 

Um dos desaf ios centrais da abordagem paliat iva é a 

guarda da conf idenc ialidade e o respeito à autonomia 

do pac iente, quando, por exemplo, ex iste a ret irada 

de algum medicamento ou procedimento. Esses dois 

valores são centrais para preser var a dignidade 

humana e a qualidade de v ida, quando há conf litos 

morais nas situações terminais26,27. 

Por isso, as prát icas de cuidados paliat ivos 

prec isam ser analisadas na perspect iva dos quatro 

pr inc ípios da bioét ica : autonomia, benef icênc ia, 

não malef icênc ia e just iça19. Retornando ao caso 

de Joana, surge uma linha tênue entre considerar 

sua autonomia (querer inter romper o t ratamento) 

e considerar a benef icênc ia e não malef icênc ia 

da conduta prof issional (ofer ta e realização de 

tratamentos) . Então, o que fazer quando o pac iente 

opta por mor rer, mas a família e os prof issionais 

optam por lutar pela v ida do pac iente? Como sair 

do conf lito entre a autonomia do pac iente e a 

benef icênc ia/não malef icênc ia defendida pelos 

prof issionais e os familiares?

Os prof issionais da saúde devem fornecer, ao 

usuár io e a todos os envolv idos, as informações 

necessár ias sobre as opções terapêut icas e 

suas consequênc ias, bem como benef íc ios e 

malef íc ios, para subsidiar a deliberação de uma 

tomada de dec isão. Além disso, deve-se abordar 

possíveis consequênc ias f ís icas, psicossoc iais e 

soc ioeconômicas de cada escolha, tendo em v ista 

que um tratamento fút il/desproporc ionado pode 

produz ir s intomas e gerar sof r imentos, prejudicando 

a qualidade de v ida e o cuidado integral , além de 

implicar custos f inanceiros. Por tanto, inic iar ou 

suspender a diálise e qualquer outro t ratamento é 

uma dec isão que vai além do prof issional de saúde, 

pois engloba todos os envolv idos15. 

Um dos pontos centrais para essa dec isão é a 

avaliação sobre a fut il idade de um tratamento ou 

procedimento, ident if icando o pac iente como um 

candidato para a abordagem paliat iva. Como ponto 

de par t ida para def inir a inclusão de um pac iente, 

com trajetór ia de longa temporalidade e progressiva 

grav idade na cronic idade, nos cuidados paliat ivos, 

a seguinte questão deve ser respondida pelos 

prof issionais : você f icar ia surpreso se esse pac iente 

mor resse no próx imo ano? A resposta negat iva a 

essa questão aler ta o prof issional para a mudança 

do status do pac iente, obr igando a repensar as 

inter venções e os objet ivos do tratamento18.

A fut il idade de um tratamento ou procedimento é 

muito dif íc il de def inir, porque não depende de puros 

dados clínicos, mas é muito mais uma determinação 

de valor que der iva de uma avaliação pragmát ica 

entre meios e f ins e entre as par tes e o todo. Assim, 

a fut il idade ou os benef íc ios de uma terapêut ica 

dependem, por um lado, se ela benef ic ia o todo e 

não apenas uma par te, por exemplo, um órgão, e, por 

outro, se ela realiza f ins que a pessoa assume para 

sua v ida como projeto de felic idade. Um tratamento 

não é resolut ivo se ele apenas age sobre órgãos 

compromet idos, sem trazer benef íc io para a pessoa 

como um todo, expresso como qualidade de v ida27. 

Essa ref lexão vale cer tamente para o caso de Joana.

Os resultados posit ivos da abordagem paliat iva 

dependem de boa parcer ia da equipe com o cuidador 

e a família, mas isso não signif ica t ransfer ir para 

os familiares a responsabilidade dos cuidados 

paliat ivos26. Por isso, duas ex igênc ias ét icas são 

centrais para o bom desempenho do cuidador: poder 

contar com ações educat ivas voltadas para sua 

qualif icação para o cuidado integral do familiar e 

ident if icar um prof issional de referênc ia na equipe29. 

O f ilho de Joana é o cuidador, ser v indo de elo com a 

equipe, mas não recebe a capac itação adequada para 

desempenhar o cuidado.

Um dos maiores problemas para a ot imização 

dos cuidados paliat ivos é a falta de um cuidado 

em rede por meio da assistênc ia compar t ilhada. A 

Atenção Pr imár ia encontra muita dif iculdade para 

operac ionalizar os cuidados paliat ivos pelos entraves 

na ident if icação e no encaminhamento de doentes 

com per f il para esse t ipo de tratamento. No caso de 

Joana, embora ela tenha acesso à rede para fazer a 

hemodiálise, não ex iste comunicação entre a equipe 
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de Atenção Pr imár ia e o ser v iço de hemodiálise, 

tornando-se ela a informante de sua situação clínica 

para a equipe, através do f ilho. 

Os hospitais, quando dão alta para o diagnóst ico 

de doença terminal , env iam o enfermo para casa, 

não fornecendo contrar referênc ia para a equipe 

de Atenção Básica que encaminhou o doente. Se 

a Atenção Pr imár ia se sente despreparada para os 

cuidados paliat ivos, os própr ios hospitais brasileiros 

não possuem diretr izes para cuidar de pessoas com 

doenças ir reversíveis21. Assim, fecha-se o c írculo do 

despreparo e da inef ic iênc ia dos ser v iços de saúde 

para assumir a abordagem paliat iva no cuidado 

de doentes com graves sequelas de sua condição 

crônica.

CONCLUSÃO

A introdução dos cuidados paliat ivos, entendidos 

não apenas como espec ialidade para casos terminais, 

mas como abordagem que complementa a perspect iva 

curat iva no uso de procedimentos e tecnologias na 

Atenção Pr imár ia, pode dar maior qualidade de v ida 

a pessoas com graves sequelas da condição crônica 

e possibilitar a conversa sobre o processo do mor rer, 

se o pac iente assim o desejar. Essa é a pr imeira 

contr ibuição para as prát icas da Atenção Pr imár ia : 

capac itação para saber o momento de introduz ir 

cuidados paliat ivos no atendimento.

Essa abordagem paliat iva ex igirá agregar outras 

dimensões ao cuidado, como o acompanhamento 

psicológico e espir itual , como complementos da 

assistênc ia clínica. Isso signif icará assumir um 

modelo de atenção que objet iva conjugar tecnologias 

curat ivas com tecnologias paliat ivas em situações 

de grave e ir reversível cronic idade. Esse modelo 

deverá saber incluir o acompanhamento da família, 

espec ialmente do cuidador encar regado do familiar 

adoec ido, porque as relações familiares são um fator 

impor tante que inter fere no cuidado da pessoa em 

grave condição crônica. A segunda contr ibuição é a 

necessidade de assumir um modelo de atenção que 

supere o foco nas puras necessidades f is iológicas 

da patologia, mas saiba incluir as necessidades 

psicológicas e espir ituais dos pac ientes em cuidados 

paliat ivos.

Essa abordagem paliat iva, com seu modelo 

de atenção cor respondente, depende de uma 

capac itação para a qual os prof issionais da Atenção 

Pr imár ia geralmente não estão preparados. Os cursos 

da saúde estão focados em competênc ias para o uso 

de procedimentos e tecnologias curat ivas, tendo os 

prof issionais, formados nesse modelo, dif iculdade 

para selec ionar um enfermo candidato a cuidados 

paliat ivos e para assumir essa abordagem no cuidado 

de uma pessoa com graves e incapac itantes sequelas 

crônicas que queira conversar sobre seu processo 

de mor te. Essa constatação aponta para a terceira 

contr ibuição dos achados: a premente necessidade 

de capac itar os prof issionais da Atenção Pr imár ia 

para as prát icas dos cuidados paliat ivos.
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