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RESUMO

0 artigo se propde a discutir o caso de uma paciente com grave

cronicidade atendida em uma unidade de salde no municipio da
regido metropolitana de Porto Alegre, Rio Grande do Sul. Utilizou-se a
abordagem cartogrdfica com entrevista em profundidade para captar a
processualidade da construgdo da subjetividade no manejo com a doenca
cronica. A paciente apresenta sequelas de diabetes ndo cuidada: cegueira
e insuficiéncia renal, realizando hemodidlise trés vezes por semana. A
pouca qualidade de vida e sua profunda religiosidade fazem-na desejar
a morte, mas a equipe e a familia ndo aceitam conversar sobre esse
desejo. A dificuldade relacionada aos cuidados paliativos do presente
caso estd ligada ao modelo de ateng¢do centrado na cura, ndo inclusédo
das relagées familiares no atendimento e falta de capacitagcdo da equipe
de Aten¢do Primdria para os cuidados paliativos. Esses cuidados sdo
entendidos ndo apenas como especialidade para casos terminais, mas
como abordagem que complementa a perspectiva curativa, agregando
outras dimensdes ao cuidado, como acompanhamento psicoldgico e

espiritual, complementando a assisténcia clinica.
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ABSTRACT

The article proposes to discuss the case of a patient with severe chronicity treated at a health unit in the city of
the metropolitan region of Porto Alegre, Rio Grande do Sul. A cartographic approach with an in-depth interview
was used to capture the process of constructing subjectivity in dealing with chronic illness. The patient has
sequelae of untreated diabetes: blindness and kidney failure, undergoing hemodialysis three times a week. Her
poor quality of life and deep religiosity make her wish for death, but the team and family do not accept talking
about this desire. The difficulty related to palliative care in the present case is linked to the model of care
centered on healing, the non-inclusion of family members in care, and the fact that the primary care team was
not trained in palliative care. Palliative care is understood not only as the specialty for terminal cases, but as an
approach that complements the curative perspective, adding other dimensions to care, such as psychological and
spiritual follow-up, complementing clinical care.

RESUMEN

El articulo se propone discutir el caso de una paciente con grave cronicidad atendida en una unidad de salud en
el municipio de la region metropolitana de Porto Alegre, Rio Grande do Sul. Se utilizo el abordaje cartogrdfico
con encuesta en profundidad para captar su propio procedimiento de la construccion de la subjetividad en el
manejo con la enfermedad crénica. La paciente presenta secuelas de diabetes no cuidada: ceguera e insuficiencia
renal, realizando hemodidlisis tres veces por semana. La poca calidad de vida y su profunda religiosidad la hace
que desee la muerte, pero el equipo y la familia no aceptan conversar sobre ese deseo. La dificultad relacionada
a los cuidados paliativos del presente caso estd de acuerdo con el modelo de atencidon centrado en la cura, no
incluyendo las relaciones familiares en el atendimiento y la falta de capacitacion del equipo de atencidon primaria
para los cuidados paliativos. Los cuidados paliativos son entendidos no solamente como especialidad para casos
terminales, sino como abordaje que complementa la perspectiva curativa, afiadiendo otras dimensiones al cuidado,
como acompafiamiento psicolégico y espiritual, complementando la asistencia clinica.

INTRODUCAO Nesse sentido, os cuidados paliativos (CP)

emergem como uma proposta humanitaria de cuidado

Atualmente, vive-se o contexto de uma aos pacientes que enfrentam a fase terminal de vida,

significativatransicdoepidemiolégicaedemografica,
influenciada, dentre outros motivos, pela crescente
globalizacdo e pelas estratégias de mercado, que
provocam alteragdes nos padrdes de consumo e nos
estilos de vida, levando a modificacdo das condigdes
de salde da populacdo. Assim, juntamente com
o envelhecimento populacional, encontra-se uma
maior prevaléncia de condicdes cronicas. Esse fato
estd se tornando uma preocupagdo no campo da
salide puablica, principalmente porque os sistemas
de salde atuais ainda se encontram fragmentados
e pouco preparados para lidar com essa realidade®.

Ademais, os avancos da medicina proporcionaram
um aumento da expectativa de vida. Todavia, essa
longevidade ndo estd, em muitos casos, implicita na
qualidade de vida na velhice e nos momentos finais
de vida. Além disso, a incessante busca pela cura das
doencas conduz os individuos, tanto profissionais
quanto usuarios dos servicos de salide, a uma cultura
de negacdo da morte?.
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a fim de aliviar a sua dor e sofrimento, abarcando
também os familiares envolvidos nesse processo®*.
Com origem no movimento hospice, no século XVII,
na Europa, os cuidados paliativos sdo considerados
uma filosofia que preconiza um cuidado priméario, que
valoriza a assisténcia as pessoas que possuem uma
doencgaavancadaesem cura3®. Nosseus primérdios, os
cuidados paliativos eram especialmente direcionados
a pacientes com cancer em estagio avancado®.

Em definicdo mais recente, a Organizacao Mundial
da Sadde (OMS) afirma que o cuidado paliativo é
uma “abordagem que melhora a qualidade de vida
de pacientes e seus familiares que enfrentam um
problema associado a uma doenca que ndo tem cura,
sendo levada pela vida, através da prevencdo e
alivio do sofrimento, usando meios de identificacao,
avaliacdo e tratamento da dor e outros problemas
fisicos, psicolégicos e espirituais”®:®>. Essa definigdo
supera a reducdo dos cuidados paliativos aos casos
terminais de cancer, ampliando sua abordagem aos



casos de sequelas graves de cronicidade. A OMS
afirma que os cuidados paliativos devem fazer parte
dos sistemas de salde que consideram o sujeito no
centro do cuidado, afirmando que todos os niveis de
atencdo sdo responsdaveis por prestar esse tipo de
assisténcia®.

No Brasil, a Atencdo Primaria consiste na
principal porta de entrada ao sistema de salde,
por isso, torna-se fundamental que esse nivel de
atencdo esteja preparado para identificar e fornecer
assisténcia para a demanda dos cuidados paliativos
a populacdo brasileira. Com a publicacdo da nova
Politica Nacional de Atencdo Basica (PNAB), em
2017, os cuidados paliativos aparecem como novidade
na definicdo das acdes da Atencdo Primaria,
consolidando que a equipe multiprofissional deve
ser responsavel pela assisténcia a essas condicdes
em seu territério, garantindo a atencdo integral a
satde’. De modo que, em 2018, foi langada a Politica
Nacional de Cuidados Paliativos, que determina
que esses cuidados devem fazer parte das Redes de
Atencdo a Salde e sua abordagem deve ser ofertada
em qualquer ponto da rede, desde a Atencao Primaria
e domiciliar até o atendimento especializado
hospitalar®.

Alinhados a incorporagdo dos cuidados paliativos
na Atencdo Primaria, os sistemas de salde vivem
a necessidade e o desafio de mudar a logica de
seu funcionamento, centrado por muitos anos nas
condicdes agudas, ampliando seu foco para atender
as demandas crescentes das condigdes cronicas e dos
cuidados paliativos®. Além disso, os CP podem ser
prestados em d&mbito domiciliar e, muitas vezes, os
pacientes preferem esse tipo de atendimento nessas
situacdes, o que reforca a importancia de fortalecer
esse trabalho na Atencdo Primaria, uma vez que
visitas domiciliares e o cuidado integral centrado no
individuo e sua familia sdo acdes das Estratégias de
Sadde da Familia (ESF)?.

Nesse sentido, muitos desafios éticos perpassam
essa trajetoria devido as dificuldades de apoio por
parte da Atencdo Primaria nos casos de necessidade
de cuidados paliativos. A sobrecarga da familia e
dos cuidadores, responsabilizados pelos cuidados do
paciente que convive com uma condigdo incuravel, e
a dificuldade de comunicacdo franca entre a equipe
de salde, a familia e o paciente nas situacdes de
final da vida, o que distancia a equipe de salde
dos cuidados paliativos, sdao algumas das principais
questdes discutidas?®.

Este trabalho tem como objetivo discutir o caso
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de uma paciente com grave cronicidade e agravos
incapacitantes atendida em uma unidade de sadde no
municipio da regido metropolitana de Porto Alegre,
Rio Grande do Sul, como uma candidata a receber
cuidados paliativos na Atencdo Primaria.

METODO

Trata-se de um estudo do tipo relato de caso,
sendo um recorte de uma pesquisa maior, intitulada
“Problemas e Desafios éticos na Rede de Atencao
a Sadde (RAS) no acompanhamento de doentes
cronicos: um estudo cartografico”, realizado em
um municipio da regido metropolitana de Porto
Alegre-RS, com oito usudrios(as) de duas unidades
de salde. A pesquisa utilizou a cartografia como
método para coletar os materiais empiricos com
vistas a desenhar o mapa do cuidado dessas pessoas
em situacdes cronicas. Mapear os diferentes pontos
onde essas pessoas buscam recursos para fazer
frente a sua situacdo de cronicidade. Cartografar
significa acompanhar processos, especialmente a
processualidade da construcdo da subjetividade,
na busca por cuidado para sua situacdo crdnica.
Oito pessoas com grave cronicidade, selecionadas
pela coordenacdo da Atencdo Primaria, foram
entrevistadas anualmente durante quatro anos.
As entrevistas tiveram como roteiro as seguintes
questdes abertas: histérico da descoberta e do
manejo da doenca crdnica; onde encontra recursos
tecnoldgicos e populares, psicoléogicos e espirituais
para fazer frente a cronicidade; como a doenca
cronica repercute na sua vida e como lida no dia a
dia com ela; quais sdo as aprendizagens que o tempo
vai mostrando no manejo das situacdes cronicas.

0 artigo refere-se a um dos casos. No desenrolar
da pesquisa, constatou-se a necessidade de cuidados
paliativos de uma das wusuarias entrevistadas,
com graves sequelas de uma diabetes ndo cuidada
por muitos anos. A participante foi entrevistada
quatro vezes, a fim de conhecer em profundidade
sua experiéncia com a cronicidade e assim captar a
processualidade da construcdo de sua subjetividade
na busca por recursos para enfrentar a sua doenca
cronica.

A analiseeotratamentodos dados se fundamentam
na reflexdao critica sobre a questdao da introducdo
dos cuidados paliativos em pacientes crénicos na
Atencdo Primaria, tendo como referéncia o relato de
caso dessa paciente. Para isso, foi feito um resumo
de sua histéria de vida, sendo a paciente chamada
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ficticiamente de Joana.

De acordo com a resolucdo que regulamenta
as pesquisas com seres humanos, CNS n.° 466/12,
este estudo foi aprovado pelo Comité de Etica em
Pesquisa (CEP) da Universidade do Vale do Rio dos
Sinos, sob o processo n.° 16/023. Os sujeitos da
pesquisa assinaram o Termo de Consentimento Livre

e Esclarecido.
RESULTADOS

Joana tem 67 anos de idade, mae de cinco filhos,
divorciada de dois maridos alcoolistas. Quando
esteve empregada, trabalhava de faxineira. Convive
com diabetes ha quase 30 anos, condicdo de salde
que desencadeou sua deficiéncia visual (cegueira) e
grave insuficiéncia renal cronica. Reside na periferia
de uma cidade da regido metropolitana de Porto
Alegre, em uma casa de dois comodos que divide
com seu filho com deficiéncia fisica por paralisia
infantil que, no momento da pesquisa, possuia 40
anos. 0 terreno é compartilhado com sua irma, mais
jovem, que mora na casa da frente. Considera-se
muito religiosa, ocupando seus afazeres em casa com
praticas devocionais catélicas.

A diabetes foi descoberta durante a gravidez de
sua filha mais nova. Num primeiro momento, apoés
saber o diagnoéstico de diabetes, Joana nao cuidou
de sua salde, pois, nesse periodo, e durante os 20
anos subsequentes, dedicou sua vida a filha mais
nova, que era portadora de uma condicdo crdnica
grave, necessitando de cuidados intensos que a
mantinham frequentemente internada em hospitais.
Frente a isso, Joana largou seu emprego e dedicou-
se integralmente a filha. Apés o falecimento da
menina, aos 20 anos, ha oito anos, Joana procurou
tratamento e iniciou os cuidados com a sua salde.
Ela considera que comecou muito tarde a cuidar de
sua condigdo crdonica, quando as graves sequelas ja
haviam se instalado. 0 cuidado diuturno da filha a
fez esquecer e deixar de lado a sua cronicidade.

Atualmente, o filho atua como seu cuidador,
incentivando a mae a cuidar da salGde, assim como os
demais familiares, que desejam que ela ndo abandone
as possibilidades de tratamento. Joana apresenta um
quadro avancado de agravos relacionados a diabetes.
Pelo fato de buscar tratamento tardio, necessita
de hemodidlise trés vezes por semana por quatro
horas, realizada numa cidade vizinha para onde
ela é conduzida, junto com outras pessoas, por um
carro da prefeitura. Essa situacdo lhe causa muita
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exaustdo fisica e emocional, porque essa ida para a
hemodialise lhe ocupauma boa parte do dia, acrescida
pelas dificuldades ocasionadas pela cegueira e pelos
limites de locomoc¢do devido a cadeira de rodas. Ela
volta para a casa exausta e desesperancada porque
ndao vé melhora na sua situacdo. Essa sensacdo a
faz rejeitar a hemodialise e, devido ao seu grave
quadro crdénico, também ndo aceita um transplante,
preferindo morrer.

Além das complicagdes relacionadas a condigdo
cronica, Joana ainda vive o luto por sua filha mais
nova, levando-a a desejar a morte em suas oragdes,
pois acredita que assim reencontrarda sua filha.
Joana relata que pede para Deus terminar com seu
sofrimento e sua dor, pois acredita que cumpriu sua
missdo de vida.

A equipe de Atencdo Basica considera que
desempenhou sua fung¢do pelo encaminhamento
da usuaria para um especialista e a um centro de
hemodialise, fornecendo o transporte para sua
locomocgdo trés vezes por semana ao local. 0 médico
da Atencdo Basica se mantém informado sobre seu
caso através do filho cuidador. A paciente relata
que o médico ndo visita a sua casa, nem mesmo as
agentes comunitarias de salide, mesmo sabendo que
ela possui dificuldade de se deslocar até a unidade. A
possibilidade da abordagem dos cuidados paliativos
ndo é considerada como uma opgao alternativa pela
equipe.

DISCUSSAO

A histéria de vida de Joana instiga uma reflexdo
sobre a complexidade de sua situagdo terapéutica
devido as graves sequelas, ao seu desejo de morrer e
a pertinéncia da abordagem dos cuidados paliativos
para o seu caso. Visto que as politicas puUblicas
para essa demanda ainda ndo estdo consolidadas na
Atencdo Primaria, a discussdo do caso pode ajudar
a refletir e tomar consciéncia sobre elementos
implicados nesse tipo de assisténcia.

A primeira questdo que é necessario esclarecer
é se Joana é verdadeiramente uma candidata a um
cuidado paliativo, jd que ndo tem muita idade (65
anos) e ndo se encontra em estado terminal. Aqui
é necessario distinguir entre cuidado paliativo
como uma especialidade, surgida no &mbito do
aparecimento dos hospices, para o acompanhamento
de casos de cancer terminal, ou como uma abordagem
adequada para pessoas que sofrem graves sintomas
de consequéncias prolongadas e incapacitantes das



condicdes cronicas. Como especialidade nos hospices,
o cuidado paliativo é introduzido em casos terminais
para substituir o atendimento curativo, que se torna
desproporcionado e fatil, buscando proporcionar
qualidade de vida nos momentos finais da vida. A
abordagem do cuidado paliativo no tratamento de
pessoas que sofrem graves consequéncias da sua
condicdo crénica ndo pretende substituir o curativo,
mas complementa-lo. 0 &mbito mais apropriado para
essa abordagem é o servico de Atencdo Primaria,
referindo-se a um tratamento paliativo generalista,
ndo especializado .

Joana representa um caso para uma abordagem de
cuidado paliativo na Atencdo Primaria que supera a
reducdo dos cuidados paliativos aos casos de cancer
em centros especializados e amplia as dimensdes do
cuidado para aspectos existenciais, psicoldégicos e
espirituais?®. Efetivamente, um estudo realizado
com pacientes de uma ESF no sul do Brasil mostrou
que menos da metade dos pacientes identificados
como candidatos aos cuidados paliativos tinham o
diagnostico de cancer, com outras condigdes cronicas
sendo mais comuns'.

As consequéncias de longo prazo da grave condigao
cronica de Joana, incidindo na sua qualidade de
vida, especialmente, a necessidade de dialise varias
vezes por semana, justificam a introducdo de um
cuidado paliativo generalista em seu tratamento.
Castro, refletindo sobre o uso da didlise em casos
terminais, pergunta-se: “a dialise aumentara o tempo
e a qualidade de vida do paciente ou simplesmente
prolongard o processo de morte?”1%:234,

E possivel fazer a mesma pergunta para o caso
de Joana, pois a ida varias vezes por semana para
a dialise é estressante e exaustiva, principalmente
porque ndo consegue notar melhora em sua qualidade
de vida. Sdo possiveis duas vias: a manutencao
da dialise até o fim da vida ou uma terapia de
substituicdo com um plano avancado de cuidados
paliativos que compreenda maior autonomia do
paciente e o engajamento dos familiares no manejo
de sua situacdo, melhorando as manifestacdes
dolorosas dos sintomas e a qualidade de vida,
integrando aspectos psicolégicos e espirituais na
assisténcia para encarar os percal¢os da vida e da
morte como algo normal®.

Joana deseja essa segunda via, mas encontra
resisténcia dos familiares e a insensibilidade da
equipe de Atencdo Primaria. Por isso, é necessario
relativas aos trés atores

discutir questdes

implicados na relacdo de cuidados paliativos na
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Atencgdo Priméria: o modelo apropriado para cuidar
do usuario necessitado da abordagem paliativa, o
acompanhamento do cuidador e dos familiares e as
responsabilidades da equipe de Atencao Primaria.

0 modelo de atencdo nos cuidados paliativos

Para introduzir a abordagem paliativa na Atencdo
Priméria é necessario pensar num modelo de atencdo
que ndo esteja apenas centrado na cura, mas tenha
presente os principios dos cuidados paliativos, que
sdo a melhoria da qualidade de vida, influenciando
positivamente no curso da doenga, oferecendo meios
de alivio da dor e de outros sintomas estressantes,
usando terapias, se necessario, para prolongar a vida
e trabalhando suas complicagdes clinicas, integrando
aspectos psicolégicos e espirituais no cuidado,
aceitando a morte como um processo natural, sem
apressa-la nem retarda-la, mas oferecendo suporte
até o fim, acompanhando a familia nesse processo,
inclusive no tempo de luto®?s.

S6 tendo presente esse modelo de atencdo e
seus principios orientadores é possivel alcancgar
a integralidade nesse tipo de atendimento. Esse
modelo generalista de cuidado paliativo exige,
antes de mais nada, um manejo e alivio dos sintomas
fisicos e psicolégicos da cronicidade, especialmente
a dor e a depressdo. Esses sintomas, e outros, podem
ocorrer isoladamente ou em conjunto, ocasionados
pelo proprio processo da doenca ou ligados a efeitos
colaterais dos medicamentos. Para esse manejo é
essencial a comunicagdo para recolher informacdes
pertinentes para atomada de decisdes que respondam
as necessidades fisicas, psicolégicas e emocionais
do paciente, em acordo com os seus valores e
preferéncias éticas e espirituais, permitindo um
clima de confianga e um tratamento adaptado
ao seu estado. A valorizacdo da opcédo religiosa/
espiritual do paciente, associada ao uso dos recursos
fornecidos pela sua comunidade de pertenca na fé,
melhora muito a sua qualidade de vida na abordagem
dos cuidados paliativos?’8,

No caso de Joana, a fé e as praticas
devocionais cat6licas ocupam um lugar central
para o enfrentamento dos sintomas estressantes
da sua condigdo cronica. Ela necessitaria do
acompanhamento espiritual, o que certamente Llhe
traria alivio e conforto. Por outro lado, o luto ndo
concluido da morte da sua filha precisaria de um
acompanhamento psicolégico para processa-lo. Esse
luto ndo processado pode estar influindo em seu
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desejo de morrer.

A perspectiva da integralidade levanta um sutil
questionamento para o cuidado paliativo: o que
fazer ou nédo fazer??. Como no caso de Joana, a
qual é submetida a tratamentos considerados como
necessarios para a 6tica médica e familiar, mas vistos
como desnecessarios do ponto de vista da usuaria,
pois o que almeja é morrer, encarando a morte como
um alivio para o seu sofrimento, enquanto muitos
profissionais da salde encaram a morte como um
fracasso e incompeténcia técnica, considerando a
luta pela vida como éxito profissional®®.

Faz parte dos cuidados paliativos poder conversar,
se o paciente assim o desejar, sobre a morte, junto
com a equipe e os familiares. Primeiramente, os
profissionais precisam estar convencidos e abertos
a introduzir essa conversa na abordagem paliativa,
considerando a morte como um curso normal da vida
e ndo uma falha da natureza, oferecendo um cuidado
proximo até o dltimo momento. A percepcdo sobre
o modo como as tecnologias médicas lidam com os
Gltimos momentos da vida pode levar o profissional
a dar-se conta de que a morte “deixou de ser um
episddio para se tornar um processo”?2%° que exige
acompanhamento.

A maior dificuldade costuma ser os familiares,
que, geralmente, demonstram sentimentos
desencontrados de apego afetivo e de medo da perda
em relacdo ao familiar gravemente adoecido. Os
profissionais precisam saber acompanhar e trabalhar
esses sentimentos em relagdo ao familiar em
condicdo paliativa, considerando que o agravamento
da doenca modifica o sistema familiar em seus
papéis e em sua dinamica de grupo. E necessario ter
presentes essas transformacdes no acompanhamento
dos sentimentos familiares?®?:,

Relacdoes familiares no cuidado paliativo

Todos os documentos que referenciam os principios
dos cuidados paliativos apontam para a importancia
de inserir os familiares no acompanhamento paliativo
de um paciente. Essa perspectiva reforca a ideia de
que a familia vivencia a situacdo terminal junto com
seu familiar em condicdo de enfermidade incuravel,
sendo necessario que a mesma seja acompanhada e
cuidada quando se pensa em cuidados paliativos®®. No
caso de Joana, percebe-se um conflito entre o desejo
dela e o de seus familiares. Ou seja, os familiares
desejam que ela realize os tratamentos disponiveis,
considerando

inclusive o transplante renal,
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que ele poderia ser uma terapia definitiva para
sua condicdo crdonica. Em contrapartida, Joana
manifesta resisténcia as terapéuticas disponiveis,
deixando claro em diversos momentos seu desejo
de abandonar os tratamentos aos quais estd sendo
submetida. Diante disso, evidencia-se que além do
sofrimento que uma condicdo cronica incuravel traz
ao sujeito, esse e sua familia vivenciam conflitos de
gerenciamento do cuidado, o que pode influenciar de
maneira negativa na dinamica familiar. Sendo assim,
os profissionais de salide precisam estar preparados
para cuidar dessa familia e auxilid-la nas escolhas
terapéuticas disponiveis nesses casos.

0 cuidador familiar, aquele que se encarrega
da pessoa adoecida a domicilio, costuma ser o
personagem mais afetado entre os familiares,
em seus sentimentos, pelo cuidado prestado,
podendo manifestar-se como tristeza, inquietacao,
impoténcia e, em relacdo ao processo de morte,
momentos de negacdo pela perda ou de aceitagdo
como um descanso. Os cuidadores familiares
experimentam expectativas em relacdo ao futuro do
paciente, despreparo para o seu cuidado e cansaco
fisico e emocional devido ao desgaste da presenca
constante, acrescida de problemas financeiros e de
depressdo. A equipe de cuidados paliativos precisa
estar atenta a vida pessoal do cuidador, ajudando a
enfrentar as suas dificuldades?®.

No caso de Joana, o seu cuidador é o filho, que
sofreu paralisia na infancia, quando experimentou
desatencdo devido a preocupacdo constante da
mde com a salde da filha mais nova, que sofria
de doenca degenerativa. Esse filho agora tem 40
anos. Essa situagdo familiar provoca sentimentos
desencontrados de magoa e de cuidado no filho em
relagdo a made. Por outro lado, fica explicito que
ela exerce sua autonomia na dindmica familiar, mas
seus familiares apresentam resisténcia perante a
sua decisdo de ndo continuar os tratamentos. Seus
filhos enxergam uma certa obrigacdo em assumir o
protagonismo no cuidado de sua mae, pois acreditam
que ela anteriormente se dedicou da mesma forma
a eles.

Similarmente a isso, estudo realizado demonstrou
que os familiares apresentam dificuldade em renunciar
aos tratamentos que eles julgam essenciais, diante
da necessidade de respeitar as decisdes do seu
familiar que se encontra em cuidados paliativos?.
Outro estudo reforca essa situacdo quando afirma
que “o processo de morrer e a morte do outro
despertam sentimentos de medo, raiva, impoténcia,



inseguranca, estando mais relacionado a perda e a
separacdo do que a um processo natural da vida”?20:3247,

Observa-se que o sofrimento dos familiares esta
interligado ao sofrimento da pessoa em cuidados
paliativos, porém sdo subjetivamente diferentes.
0 sofrimento de ambos esta relacionado a doenca
que ameaca a vida, ou seja, a ameaca de morte.
Porém, os familiares sofrem com o sentimento de
medo da culpa, por talvez ndo investir em todas
as possibilidades terapéuticas e receio de nao
ter fornecido toda a atencdo necessaria, além de
temer a soliddo ap6s a morte de seu familiar??. 0
sujeito que sofre com a condicdo terminal, como é
0o caso de Joana, demonstra o medo de sentir dor
ao ser submetido a tratamentos que proporcionardo
desgaste fisico e emocional, apenas postergando a
sua morte. Nesse sentido, torna-se indispensavel
compreender que cada pessoa, considerando sua
subjetividade e sua insergdo social, podera viver
o processo de adoecimento e de morte de modos
distintos?°.

A equipe de Atencdo Primaria nos cuidados
paliativos

No caso de Joana, pode-se constatar que, em
geral, as equipes de atencdo estdo despreparadas
para uma abordagem paliativa, tendo presente a
recente portaria sobre Politica Nacional dos Cuidados
Paliativos®. Os profissionais foram formados dentro do
paradigma da cura?!, para o qual as tecnologias duras
e leves-duras tém o protagonismo no tratamento,
sendo as leves importantes, mas coadjuvantes do
processo?*. Num modelo paliativo, as tecnologias
leves devem assumir a total predomindncia diante
das tecnologias duras e leves-duras, porque o foco
principal ja ndo é a cura, mas o alivio e a qualidade
de vida do paciente que se encontra num processo
irreversivel que precisa incluir a morte no seu
horizonte. 0 paradigma curativo ndo consegue
vislumbrar essa possibilidade como um elemento
necessario do cuidado. Essa constatacdo aponta
para a urgéncia de incluir os cuidados paliativos nos
curriculos de formacdo dos profissionais da salde.
Estudo mostra que a formacdo em cuidados paliativos
é capaz de alterar a forma como os estudantes e
profissionais compreendem os cuidados paliativos
e aumentar a empatia, facilitando a interacdo e o
cuidado?®.

Um primeiro sinal do despreparo é a dificuldade
de profissionais da Atencdo Primaria em identificar e
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selecionar usuarios que poderiam ser ajudados em seu
cuidado com uma abordagem paliativa. Uma primeira
causa poderia ser que consideram que os cuidados
paliativos sdo para pacientes terminais com cancer,
ndo para condicdes de grave cronicidade. Mas a
questdo central é que a condi¢do de multimorbidade
requer um modelo particular de tratamento, exigindo
coordenacdo e manejo continuo de avaliacdo dos
riscos e dos beneficios frente aos sintomas e a
implementacdo de novas abordagens de cuidado.
Essa avaliagdo ndo é facil e os profissionais ndo se
sentem capacitados. Tanto os cuidados paliativos
quanto a Atengdo Primaria buscam um cuidado
integral, olhando para o contexto individual, familiar
e social com o objetivo de melhorar as condigdes
de salde e a qualidade de vida. Essa sinergia de
objetivos poderia ser um fator para sua integracdo,
mas a identificacdo de individuos com necessidade
de cuidados paliativos na atengdo continua sendo
um desafio para os profissionais3418:2%,

No caso de Joana, os profissionais da equipe
fizeram o seu melhor para conseguir um atendimento
especializado de dialise com o necessario transporte
para levar a paciente, trés vezes por semana, ao
local, focados nas tecnologias duras e leves-duras,
mas sem nenhuma atencdo as tecnologias leves para
captar as outras necessidades de cunho psicoldégico
e, principalmente, espiritual, da paciente. Isso se
manifesta no seu descontentamento e sofrimento
fisico e mental que ndo sdo levados em consideracao,
fazendo-a rejeitar o tratamento e desejar morrer.

Outro aspecto é que os profissionais tém muita
dificuldade de lidar com a morte, porisso a mascaram,
fugindo de pacientes terminais. A morte ndo cabe
no paradigma curativo, que, com as crescentes
potencialidades das biotecnologias, concebe-
se como uma vitéria contra as forgas da morte. A
obstinacdo terapéutica é uma consequéncia dessa
crenca médica e, quando essa vitoria ja ndo é mais
possivel, a Gnica via que se abre é a eutanasia. Nesse
momento, a morte torna-se um episédio medicalizado,
esquecendo que a morte é um processo que precisa
ser acompanhado sem reduzi-lo a medicalizagdo. Essa
é a grande contribuicdo dos cuidados paliativos, que
consideram o processo da morte como um momento
a ser vivido como algo normal e com sentido. Assim,
a abordagem dos cuidados paliativos aparece como
uma via intermediaria muito discutida entre a
obstinacdo terapéutica e a pratica da eutanasia??’,
A ortotanasia, defendida pelo Conselho Federal de
Medicina, vai nessa mesma direcao?®.
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Joana deseja morrer, porque as tecnologias duras
e leves-duras empregadas no seu caso ndao melhoram
a sua qualidade de vida, mas, ao contrario, trazem-
lhe achaques fisicos e estresse mental. Aliado as
graves sequelas de sua condicdo crdnica, seu desejo
de morrer estd também ligado ao luto ainda nao
bem processado de sua filha falecida ha oito anos.
0 fato de ndo dispor de uma assisténcia psicologica
e espiritual para poder conversar sobre a morte,
porque os profissionais ndo Lhe abrem espaco, pode
levar a uma patologizacdo desse desejo. Por isso, é
importante acompanhéa-la de perto nesse processo
por meio da predomindncia de tecnologias leves,
incluindo a fala sobre a possibilidade da morte no
seu cuidado.

A inclusdo da abordagem paliativa na Atencdo
Primaria levanta diversos desafios éticos que os
profissionais precisam estar cientes e enfrentar®26-29,
Um dos desafios centrais da abordagem paliativa é a
guarda da confidencialidade e o respeito a autonomia
do paciente, quando, por exemplo, existe a retirada
de algum medicamento ou procedimento. Esses dois
valores sdo centrais para preservar a dignidade
humana e a qualidade de vida, quando ha conflitos
morais nas situacdes terminais2®?7,

Por isso, as praticas de cuidados paliativos
precisam ser analisadas na perspectiva dos quatro
principios da bioética: autonomia, beneficéncia,
ndo maleficéncia e justica’. Retornando ao caso
de Joana, surge uma linha ténue entre considerar
sua autonomia (querer interromper o tratamento)
e considerar a beneficéncia e ndo maleficéncia
da conduta profissional (oferta e realizacdo de
tratamentos). Entdo, o que fazer quando o paciente
opta por morrer, mas a familia e os profissionais
optam por lutar pela vida do paciente? Como sair
do conflito entre a autonomia do paciente e a
beneficéncia/ndo maleficéncia defendida pelos
profissionais e os familiares?

Os profissionais da salde devem fornecer, ao
usuario e a todos os envolvidos, as informacdes
necessarias sobre as

opcbes terapéuticas e

suas consequéncias, bem como beneficios e
maleficios, para subsidiar a deliberacdo de uma
tomada de decisdo. Além disso, deve-se abordar
possiveis consequéncias fisicas, psicossociais e
socioecondmicas de cada escolha, tendo em vista
que um tratamento fatil/desproporcionado pode
produzir sintomas e gerar sofrimentos, prejudicando
a qualidade de vida e o cuidado integral, além de
implicar custos financeiros. Portanto, iniciar ou
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suspender a dialise e qualquer outro tratamento é
uma decisdo que vai além do profissional de salde,
pois engloba todos os envolvidos®.

Um dos pontos centrais para essa decisdo é a
avaliacdo sobre a futilidade de um tratamento ou
procedimento, identificando o paciente como um
candidato para a abordagem paliativa. Como ponto
de partida para definir a inclusdo de um paciente,
com trajetoria de longa temporalidade e progressiva
gravidade na cronicidade, nos cuidados paliativos,
a seguinte questdo deve ser respondida pelos
profissionais: vocé ficaria surpreso se esse paciente
morresse no proximo ano? A resposta negativa a
essa questdo alerta o profissional para a mudanca
do status do paciente, obrigando a repensar as
intervencdes e os objetivos do tratamento?®.

A futilidade de um tratamento ou procedimento é
muito dificil de definir, porque ndo depende de puros
dados clinicos, mas é muito mais uma determinacao
de valor que deriva de uma avaliacdo pragmatica
entre meios e fins e entre as partes e o todo. Assim,
a futilidade ou os beneficios de uma terapéutica
dependem, por um lado, se ela beneficia o todo e
ndo apenas uma parte, por exemplo, um érgdo, e, por
outro, se ela realiza fins que a pessoa assume para
sua vida como projeto de felicidade. Um tratamento
ndo é resolutivo se ele apenas age sobre drgdos
comprometidos, sem trazer beneficio para a pessoa
como um todo, expresso como qualidade de vida?.
Essa reflexdo vale certamente para o caso de Joana.

Os resultados positivos da abordagem paliativa
dependem de boa parceria da equipe com o cuidador
e a familia, mas isso ndo significa transferir para
os familiares a responsabilidade dos cuidados
paliativos?®. Por isso, duas exigéncias éticas sdo
centrais para o bom desempenho do cuidador: poder
contar com acodes educativas voltadas para sua
qualificacdo para o cuidado integral do familiar e
identificar um profissional de referéncia na equipe?®’.
0 filho de Joana é o cuidador, servindo de elo com a
equipe, mas nao recebe a capacitacdo adequada para
desempenhar o cuidado.

Um dos maiores problemas para a otimizagao
dos cuidados paliativos é a falta de um cuidado
em rede por meio da assisténcia compartilhada. A
Atencdo Primaria encontra muita dificuldade para
operacionalizar os cuidados paliativos pelos entraves
na identificacdo e no encaminhamento de doentes
com perfil para esse tipo de tratamento. No caso de
Joana, embora ela tenha acesso a rede para fazer a
hemodialise, ndo existe comunicacdo entre a equipe



de Atencdo Primaria e o servico de hemodialise,
tornando-se ela a informante de sua situacdo clinica
para a equipe, através do filho.

Os hospitais, quando ddo alta para o diagndstico
de doenca terminal, enviam o enfermo para casa,
ndo fornecendo contrarreferéncia para a equipe
de Atencdo Basica que encaminhou o doente. Se
a Atencdo Primaria se sente despreparada para os
cuidados paliativos, os proprios hospitais brasileiros
ndo possuem diretrizes para cuidar de pessoas com
doencas irreversiveis?'. Assim, fecha-se o circulo do
despreparo e da ineficiéncia dos servicos de sadde
para assumir a abordagem paliativa no cuidado
de doentes com graves sequelas de sua condicdo
cronica.

CONCLUSAO

A introducédo dos cuidados paliativos, entendidos
ndo apenas como especialidade para casos terminais,
mas como abordagem que complementa a perspectiva
curativa no uso de procedimentos e tecnologias na
Atencdo Primaria, pode dar maior qualidade de vida
a pessoas com graves sequelas da condicdo cronica
e possibilitar a conversa sobre o processo do morrer,
se 0 paciente assim o desejar. Essa é a primeira
contribuicdo para as praticas da Atencdo Primaria:
capacitacdo para saber o momento de introduzir
cuidados paliativos no atendimento.

Essa abordagem paliativa exigird agregar outras
dimensdes ao cuidado, como o acompanhamento
psicolégico e espiritual, como complementos da
assisténcia clinica. Isso significara assumir um
modelo de atencdo que objetiva conjugar tecnologias
curativas com tecnologias paliativas em situacdes
de grave e irreversivel cronicidade. Esse modelo
devera saber incluir o acompanhamento da familia,
especialmente do cuidador encarregado do familiar
adoecido, porque as relagdes familiares sdao um fator
importante que interfere no cuidado da pessoa em
grave condicdo crdonica. A segunda contribuicdo é a
necessidade de assumir um modelo de atengdo que
supere o foco nas puras necessidades fisioldgicas
da patologia, mas saiba incluir as necessidades
psicolégicas e espirituais dos pacientes em cuidados
paliativos.

Essa abordagem paliativa, com seu modelo
de atencdo correspondente, depende de uma
capacitacdo para a qual os profissionais da Atencao
Priméaria geralmente ndo estdo preparados. Os cursos
da salde estdo focados em competéncias para o uso
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de procedimentos e tecnologias curativas, tendo os
profissionais, formados nesse modelo, dificuldade
para selecionar um enfermo candidato a cuidados
paliativos e para assumir essa abordagem no cuidado
de uma pessoa com graves e incapacitantes sequelas
crdnicas que queira conversar sobre seu processo
de morte. Essa constatacdo aponta para a terceira
contribuicdo dos achados: a premente necessidade
de capacitar os profissionais da Atencdo Priméria
para as praticas dos cuidados paliativos.
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