Entre

Cuidar /.
\; .6 |

Cuidados Paliativos na
Ateng¢ao Primaria a Saiide

Cuidar é o que permanece
quando tudo o mais se vai.

4



Cuidados Paliativos na
Atengao Primaria a Sauide

Cuidar é o que permanece
quando tudo o mais se vai.

4



Entre Cuidar e Viver:

Rosingela Nunes Almeida
Andreia Nunes Almeida Oliveira
Dileuza do Socorro Magno Ramos
Ana Carla Marques da Costa
Joseneide Teixeira CAmara
Magnélia de Jesus Sousa Magalhaes Assungio
Ozita Maria Brito Conceigdo

Joseane da Costa Ximenes Rocha



LITERACIA ™~
CIENTIFICA ~.
EDITORA R -~
CURSOS’ P

Literacia Cientifica Editora & Cursos

ENTRE CUIDAR E VIVER:

12 edi¢do

ishnlill

978-65-84528-71-0

d

10.53524/lit.edt.978-65-84528-71-0

Teresina (PI)
2026


http://doi.org/10.53524/lit.edt.978-65-84528-71-0

LITERACIA ™«
CIENTIFICA ~a
EDITORA & -~
CURSOS’ P

Literacia Cientifica Editora & Cursos
Teresina, Piaui, Brasil

Telefones: (99) 9 8815-7190 | (86) 9 9985-4095
http://literaciacientificaeditora.com.br/

contato@literaciacientificaeditora.com.br

Dados Intemacionais de Catalogagd@o na Publicagdo (CIP) de acordo com ISBD

E61 Entre cuidar e viver: cuidados paliativos na atengio primaria a saade /
Rosangela Nunes Almeida et al., organizagéio. — Teresina, PI: Literacia
Cientifica Editora & Cursos, 2026.
195 p.

ISBN versdo digital: 978-65-84528-71-0

1. Cuidados paliativos. 2. Atengéo primaria a saude.
3. Dignidade ao fim da vida. I. Almeida, Rosingela Nunes.
II. Titulo.

CDD: 610.7

Bibliotecaria Responsavel:
Nayla Kedma de Carvalho Santos — CRB 3* Regido/1188

MG MDD

LICENCA CREATIVE COMMONS
Todo o contetido das produgées publicadas pela Literacia Cientifica Editora & Cursos estd
licenciado com uma Licenca de Atribui¢io Creative Commons. Atribui¢do-
NioComercialNioDerivativos 4.0 Internacional (CC BY-NC-ND 4.0).
Todo o contetido apresentado nesta obra é de inteira responsabilidade dos autores.


http://literaciacientificaeditora.com.br/
mailto:contato@literaciacientificaeditora.com.br

CORPO EDITORIAL DA LITERACIA CIENTIFICA
EDITORA & CURSOS

Francisco Lucas de Lima Fontes | Universidade Federal do Piauf (UFPI)
Mayara Macédo Melo | Universidade Federal do Piaui (UFPI)
Rosane da Stlva Santana | Universidade Federal do Ceard (UFC)

Cidianna Emanuelly Melo do Nascimento | Universidade Estadual do Ceard
(UECE)

Nayla Kedma de Carvalho Santos — CRB 32 Regido/1188

André Sousa Rocha | Universidade Sio Francisco (USF)

Brisa Emanuelle Silva Ferreira | Universidade Federal de Minas Gerais (UFMG)
Dhyévanna Carine Cardoso Beirdo | Universidade Estadual do Maranhio (UEMA)
Diovana Raspante de Oliveira Souza | Universidade Federal de Ouro Preto
(UFOP)

Francine Rubim de Resende | Universidade Federal de Ouro Preto (UFOP)
Leylaine Christina Nunes de Barros | Universidade Federal de Goids (UFG)
Robson Diego Calixto | Universidade de Sdo Paulo (USP)

Shaiana Vilella Hartwig | Universidade do Estado de Mato Grosso (UFMT)



DECLARACAO DA EDITORA

A equipe que compde a Literacia Cientifica Editora & Cursos declara que nio
participou de qualquer etapa do processo de organizagdo e planejamento da obra

, envolvendo-se somente na etapa de publica¢io da
referida obra, com inser¢io de suas credenciais (ISBN, DOI geral da obra, DOI
especifico para cada capitulo, ficha catalogrifica e indexa¢bes em fontes
informacionais). Outrossim, a Literacia Cientifica Editora & Cursos nido se
responsabiliza e nem assume qualquer responsabilidade pelo teor ou possiveis erros
de linguagem dos trabalhos divulgados na presente obra, a qual recai, com
exclusividade, sobre seus organizadores e respectivos autores.

Editor-chefe
Editora executiva

International Standard Book Number (ISBN): 978-65-995572 / 978-65-84528
Digital Object Identifier (DOI): 10.53524

Confeccionada pela bibliotecdria da Editora: Nayla Kedma de Carvalho Santos
(CRB 32 Regiio/1188)

Os autores

Crossref/DOI, Google Scholar, eduCAPES, ResearchGate, Academia.Edu, SciLit,
Semantic Scholar entre outras



DECLARACAO EDITORIAL

A Literacia Cientifica Editora & Cursos declara que a publicagio em
questdo representa uma transferéncia tempordria dos direitos autorais, limitada aos
direitos sobre a publica¢io. A editora nio assume responsabilidade soliddria pela
criagio dos materiais publicados, em conformidade com a Lei de Direitos Autorais
(Lei 9.610/1998), o artigo 184 do Cédigo Penal e o artigo 927 do Cédigo Civil.

A editora incentiva os autores a firmarem contratos com repositdrios
institucionais para a divulgagio de suas obras, desde que haja o devido
reconhecimento de autoria e edigdo, e que tal divulgagdo nio possua qualquer
finalidade comercial.

Todos os e-books publicados pela Literacia Cientifica Editora & Cursos
sdo de acesso aberto (open access) e, por isso, ndo sio comercializados em seu site, em
plataformas parceiras, de e-commerce ou em outros meios virtuais ou fisicos.
Assim, a editora ndo realiza repasses financeiros de direitos autorais aos autores.

A equipe do Conselho Editorial é formada por docentes pesquisadores
vinculados a institui¢cdes publicas de ensino superior com diversidade regional entre
seus integrantes, atendendo as recomendagées da Coordenagio de
Aperfeicoamento de Pessoal de Nivel Superior (CAPES) para a obtengio do Qualis
Livro.

Além disso, a editora protege os dados dos autores, incluindo nomes, e-
mails e demais informagdes pessoais, garantindo que sejam utilizados
exclusivamente para fins relacionados a divulga¢io da obra. A utilizagio desses
dados para outras finalidades, comerciais ou nio, nio ¢ autorizada.

Por meio desses compromissos, a Literacia Cientifica Editora & Cursos
refor¢a seu compromisso com a ¢ética editorial, o incentivo 4 disseminagdo do

conhecimento cientifico e a valorizagio da autoria.



DECLARACAO DE AUTORIA

Os autores desta obra declaram que nio possuem qualquer interesse
comercial que possa gerar conflito de interesses em relagdo aos materiais cientificos
publicados. Além disso, atestam que participaram ativamente de todas as etapas
relevantes na construgio dos materiais, contribuindo para a concepgio do estudo,
aquisi¢do e andlise de dados, bem como para a interpretagio e revisio critica do
material, garantindo sua relevincia intelectual. Todos os autores aprovaram a
versio final dos materiais para submissio e publicagio.

Os autores confirmam que todos os dados, interpretages e informagdes
provenientes de outras pesquisas foram devidamente citados e referenciados,
respeitando os principios de honestidade académica. Ademais, os autores atestam
que os materiais estdo isentos de dados ou resultados fraudulentos, refletindo a ética
e a integridade cientifica exigidas pela Literacia Cientifica Editora & Cursos.

Também reconhecem que todas as fontes de financiamento relacionadas
3 realizagio das pesquisas foram devidamente informadas, assegurando
transparéncia no processo de desenvolvimento do estudo. Os autores autorizam a
editora a realizar todas as etapas necessdrias para a publicagdo da obra, incluindo o
registro da ficha catalogréfica, atribui¢io de ISBN e DOI, indexagio em fontes
informacionais, elaboragdo do projeto visual e criagio da capa, diagramagio do
contetido, além do langamento e da divulgagio de acordo com os critérios
estabelecidos pela Literacia Cientifica Editora & Cursos.

Essas declaragdes reforcam o compromisso dos autores com a ética, a
qualidade académica e a integridade cientifica das publicagées, consolidando a
confianga da editora e dos leitores na obra.



AGRADECIMENTOS

A Universidade Estadual do Maranhio (UEMA), Campus
Caxias pelo compromisso com a formagio académica, a pesquisa e a
produgio do conhecimento.

Ao Programa de Mestrado Profissional em Satide da Familia
(PROFSAUDE/UEMA) e ao Programa de Residéncia
Multiprofissional em Cuidados Paliativos na Aten¢do Primdria a
Satde, por promoverem a formagio de profissionais comprometidos
com uma assisténcia qualificada, ética e humanizada.

Aos pacientes, familiares e cuidadores, que, por meio de suas
experiéncias e de sua confianga, inspiram diariamente a construgio de
um cuidado pautado na dignidade, no respeito e na compaixao.

A todos os docentes, profissionais, residentes, estudantes e
colaboradores que, direta ou indiretamente, contribuiram para a

realizagdo desta obra, nossa sincera gratidio.



APRESENTACAO

"Entre Cuidar e Viver: Cuidados Paliativos na Aten¢io Primdria a
Satde” mergulha no paradoxo inerente aqueles que dedicam suas
vidas ao préximo, um desafio amplificado nas fronteiras da finitude e
do sofrimento vivenciados na Aten¢do Primdria. As autoras
desvendam a urgéncia de transitar entre o altruismo e a
autopreservagio, revelando que o cuidado mais auténtico nasce da
plenitude, ndo do esvaziamento. Este livro oferece mais que diretrizes;
¢ um mergulho na arte, ciéncia e filosofia de um cuidado que honra
tanto quem oferece quanto quem recebe.

Por meio de reflexdes sobre limites sauddveis, autocompaixio
e supera¢io dos mitos da abnegacio, a obra convida profissionais e
familiares a redescobrirem sua humanidade. Aborda a comunicagio
compassiva, a integralidade do cuidado e o planejamento antecipado,
mostrando que a vulnerabilidade compartilhada fortalece uma forma
mais humana de cuidar, em que a dignidade ¢ um direito e a

experiéncia do cuidador torna-se fonte de forga, propésito e sentido.

Curriculo Lattes: http://lattes.cnpq.br/9091375188381391
ORCID: https://orcid.org/0000-0001-5152-2800


http://lattes.cnpq.br/9091375188381391
https://orcid.org/0000-0001-5152-2800

Andreia Nunes Almeida Oliveira
Curriculo Lattes: http://lattes.cnpq.br/4884200773642052
ORCID: https://orcid.org/0000-0003-1124-9103

Dileuza do Socorro Magno Ramos
Curriculo Lattes: http://lattes.cnpq.br/4167104297267619
ORCID: https://orcid.org/0009-0000-7116-5118

Ana Carla Marques da Costa
Curriculo Lattes: https://lattes.cnpq.br/6002336421734300
ORCID: https://orcid.org/0000-0002-4246-145X

Joseneide Teixeira Cimara
Curriculo Lattes: http://lattes.cnpq.br/5718882034193418
ORCID: https://orcid.org/0000-0002-8312-1697

Magnolia de Jesus Sousa Magalhies Assungio
Curriculo Lattes: http://lattes.cnpq.br/9915193601653792
ORCID: https://orcid.org/0000-0002-4869-019X

Ozita Maria Brito Concei¢ao
Curriculo Lattes: http://lattes.cnpq.br/8621014233837572
ORCID: https://orcid.org/0009-0006-4041-6344

Joseane da Costa Ximenes Rocha
Curriculo Lattes: http://lattes.cnpq.br/1281205135533137
ORCID: https://orcid.org/0000-0003-2635-7852


http://lattes.cnpq.br/4884200773642052
https://orcid.org/0000-0003-1124-9103
http://lattes.cnpq.br/4167104297267619
https://orcid.org/0009-0000-2842-0240
https://lattes.cnpq.br/6002336421734300
https://orcid.org/0000-0002-4246-145X
http://lattes.cnpq.br/5718882034193418
https://orcid.org/0000-0002-8312-1697
http://lattes.cnpq.br/9915193601653792
https://orcid.org/0000-0002-4869-019X
http://lattes.cnpq.br/8621014233837572
https://orcid.org/0009-0006-4041-6344
http://lattes.cnpq.br/1281205135533137
https://orcid.org/0000-0003-2635-7852

PREFACIO

H4 livros que informam. H4 livros que ensinam. E hd aqueles que,
além de transmitir conhecimento, convidam o leitor a refletir sobre
sua prépria humanidade. "Entre Cuidar e Viver: Cuidados Paliativos
na Atengio Primdria a Satide” pertence a esta tltima categoria.

Ao longo destas pdginas, as autoras nos conduzem por um
percurso sensivel e necessdrio sobre o cuidado as pessoas que vivem
situages de sofrimento decorrentes de doengas ameagadoras da vida.
Mais do que apresentar conceitos, protocolos ou diretrizes, a obra nos
recorda que cuidar ¢ um ato profundamente humano, construido no
encontro entre pessoas, histdrias, vulnerabilidades e esperancas.

Em um contexto em que os cuidados paliativos ganham
crescente relevincia no Sistema Unico de Satde, especialmente na
Atengio Primdria a Sadde, este livro surge como uma contribui¢io
oportuna. Os capitulos abordam, de forma clara e acessivel, temas
fundamentais como ética, comunicagio, identificagio precoce,
planejamento do cuidado, apoio as familias, espiritualidade e
dignidade no fim da vida, sempre mantendo o olhar centrado na
pessoa e em suas necessidades.

Um dos grandes méritos da obra estd em reconhecer a

Atengio Primdria como espago privilegiado para a construgio de



vinculos, para a coordenagio do cuidado e para a promogio de uma
assisténcia que respeita a singularidade de cada individuo. Ao
valorizar o cotidiano dos servicos, das familias e das comunidades, os
autores aproximam os cuidados paliativos da realidade do SUS e
demonstram que essa abordagem nio se limita a0os momentos finais
da vida, mas se integra ao cuidado longitudinal e integral.

Este livro também nos lembra que os cuidados paliativos nio
dizem respeito apenas 4 morte, mas, sobretudo, 4 vida. Falam sobre
presenga, escuta, alivio do sofrimento, autonomia, respeito e
dignidade. Falam sobre reconhecer que, mesmo quando a cura nio ¢
possivel, sempre hd algo a ser feito, algo a ser compartilhado e alguém
a ser cuidado.

Que esta obra inspire proﬁssionais, estudantes, gestores,
cuidadores e familiares a refletirem sobre o verdadeiro significado do
cuidar. E que cada leitor encontre nestas pdginas nio apenas
conhecimento, mas também motivagio para construir priticas mais
humanas, compassivas e comprometidas com a dignidade da vida em

todas as suas etapas.

Boa leitura!
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CAPITULO 1

A Humanidade Além da Cura

O cuidado paliativo, em sua esséncia mais pura, nasce e se firma no
ato fundador do encontro: aquele momento intransferivel em que o
profissional de satde e o paciente, com suas histérias e suas
fragilidades, se veem nio como um diagndstico e um executor de
protocolos, mas como seres humanos em interagio. E nesta conexio,
muitas vezes sutil e em outras de profunda intensidade, que se
redefine a medida do sucesso, transcendendo a busca pela cura a todo
custo para abragar a dignidade e a qualidade de vida. A medicina
curativa, com toda sua engenharia e poder, alcanga seus limites
inerentes; o cuidado paliativo, entio, nio surge como uma
desisténcia, mas como uma reorientagio (OMS, 2024; ANCP, 2021).
E neste reconhecimento mutuo de vulnerabilidades e forgas que a
relagio se estabelece como a pedra angular de todo o processo de
cuidado paliativo, uma nova fundagio para a pritica de "Entre
Cuidar e Viver".

Este encontro primdrio ¢ o terreno onde a pessoa, em sua
totalidade, volta a ocupar o centro do cendrio, destronando a doenga.
Nio se trata de uma mera consulta técnica, mas de uma abertura a

escuta ativa, a validag¢io da experiéncia do outro e 4 construgio de um



caminho partilhado, mesmo diante da incerteza do progndstico. Para
o profissional, significa despir-se, em parte, da armadura da
onipoténcia e da solu¢do imediata, para vestir a capa da presenga, da
compaixdo e da assisténcia incondicional. E neste reconhecimento
mutuo de vulnerabilidades e forgas que a relagdo se estabelece como a
pedra angular de todo o processo de cuidado paliativo (Saunders,
2003).

No contexto da Aten¢io Primdria 4 Sadde (APS) do Sistema
Unico de Satde (SUS), este encontro adquire uma dimensio ainda
mais potente e acessivel. Longe dos corredores esterilizados e das
urgéncias dos grandes centros hospitalares, a unidade bdsica de satide,
o consultério familiar ou, mais significativamente, o domicilio do
paciente, tornam-se cendrios de uma presenca genuina. O profissional
de APS, que ji conhece o territério, a familia e muitas vezes a histria
de vida daquele individuo para além da doenca atual, tem a
oportunidade tnica de forjar um vinculo de confianga que ¢é
insubstitufvel. E ali, em meio ao cotidiano, que a medicina relacional
encontra seu dpice, transformando a interven¢gio em um ato de
acompanhamento (Starfield, 2002; Brasil, 2017).

Este livro, ilustra precisamente como estes encontros
transcendem o meramente clinico. Nio sio apenas relatos de

sintomas controlados ou de procedimentos bem-sucedidos; sio



histérias de como profissionais e familias, por meio de uma conexio
auténtica, redescobrem o sentido do cuidado. Quando a cura deixa de
ser a Unica métrica, abre-se espago para que a qualidade dos dltimos
dias, a minimiza¢do do sofrimento e a manutengio da dignidade se
tornem os verdadeiros objetivos. O ato de se encontrar, de se ver e de
se reconhecer mutuamente, ¢ o que permite que este novo sentido
floresca, redefinindo o papel da satide e da assisténcia no final da vida.

Este novo paradigma nao é imposto, mas emerge da dinimica
desse encontro. A transi¢io do foco exclusivo na doenga para uma
atengio integral a pessoa € um processo que se inicia e se sustenta na
qualidade dessa interagio humana. Ea partir dessa base que se pode
construir um plano de cuidado verdadeiramente centrado no
paciente, onde suas vontades, seus medos e suas esperangas sio
ouvidos e respeitados. Assim, o encontro entre profissional e paciente
nio ¢ apenas uma formalidade, mas a for¢a motriz que impulsiona e
molda todo o percurso dos Cuidados Paliativos na Atengdo Primdria
a Saude, garantindo que mesmo onde a cura nio ¢ mais possivel, o
cuidado e a vida continuam a ter significado profundo.

A partir desse encontro fundamental, onde a pessoa volta a
ser vista em sua inteireza, inicia-se um movimento de redefini¢io
profunda que transcende a mera gestio da doenga.

Tradicionalmente, a medicina se estrutura em torno de um



imperativo curativo: a remogao da patologia, a restauragio da satde
plena, a vitdria sobre a enfermidade. Esse modelo, embora vital e
muitas vezes herdico, encontra seus limites intransponiveis quando a
cura deixa de ser uma possibilidade real. Nio se trata de uma falha do
sistema ou do profissional, mas do reconhecimento de que a vida, em
sua complexidade, nio se resume a auséncia de doengas e que, em
muitas circunstincias, a cura simplesmente nio ¢ atingivel.

E nesse ponto de inflexio que emerge a transi¢io do
paradigma curativo para o paradigma do bem-estar integral. Este
novo enfoque nio representa uma desisténcia da luta pela vida, mas
uma reorientagdo inteligente e compassiva de seus objetivos. O foco
migra da erradicag¢do da doenga para a promogio da qualidade de
vida, da dignidade e do significado, mesmo diante da progressio de
um quadro clinico irreversivel. E uma mudanga que permite ao
paciente e a sua familia vislumbrar outras formas de "sucesso”, para
além da remissio completa da enfermidade. A 1égica que impulsiona
essa virada ¢ a de que, se ndo ¢ possivel adicionar mais dias 4 vida, ¢
imperativo adicionar mais vida aos dias.

A operacionaliza¢io dessa mudanga de lentes, no contexto da
Atengido Primdria a Sadde, é um processo intrinseco aquele encontro
genuino entre o profissional e o paciente. No ¢ uma diretriz imposta

de cima para baixo, mas uma construgio relacional que se manifesta



em cada conversa, em cada avalia¢do. O profissional aprende a escutar
nio apenas os sintomas, mas também os anseios, os medos, os valores
e as prioridades do individuo. Passa a considerar ndo apenas a doenga
em si, mas as suas repercussoes fisicas, emocionais, sociais espirituais.
O bem-estar integral, portanto, torna-se um mosaico composto por
alivio da dor, controle de sintomas, suporte emocional, manutengio
da autonomia possivel, fortalecimento dos lagos familiares e
comunitdrios, e a busca por um sentido para a existéncia, mesmo em
sua finitude (Saunders, 2003; ANCP, 2021).

A distingdo entre os paradigmas fica mais clara ao observar as
métricas de "sucesso”. No modelo curativo, o sucesso ¢é
frequentemente quantificado pela taxa de sobrevida, pela redugio de
marcadores bioquimicos ou pela eliminagio dalesio. Jd no paradigma
do bem-estar integral, o sucesso ¢ medido pela capacidade do paciente
de desfrutar de momentos com a familia, pela auséncia de sofrimento
desnecessdrio, pela possibilidade de expressar suas vontades, pela
manuten¢io de sua dignidade e pelo conforto em seu préprio
ambiente. Assim, demonstram-se como esses pequenos, mas
grandiosos, triunfos se tornam o verdadeiro norte do cuidado quando
a cura se afasta. Eles revelam o mecanismo pelo qual a valorizagio
dessas experiéncias se sobrepoe a busca incessante por um resultado

que jd ndo vird.



Essa transicdo demanda uma desconstru¢io do que muitos
profissionais de satide foram treinados para fazer. Exige a aceitagio de
que o cuidado nio é um fracasso quando a cura nio ¢ alcangada, mas
sim uma manifesta¢do da mais alta ética médica: aliviar o sofrimento
e honrar a pessoa. O embate entre a busca incansdvel pela sobrevida e
a prioriza¢io da qualidade de vida, antes de um conflito, transforma-
se em uma sintese mais humana e abrangente. Ea compreensio de
que a medicina tem uma responsabilidade que vai além da
manutengio bioldgica, alcangando a integralidade do ser humano em
todas as suas dimensdes, até o ultimo suspiro.

A compreensio de que a medicina tem uma responsabilidade
que vai além da manutengio bioldgica, alcangando a integralidade do
ser humano em todas as suas dimensoes, até¢ o dltimo suspiro,
encontra na Ateng¢do Primdria a Satde (APS) do SUS o terreno mais
fértil para sua plena manifestagio. Diferente da fragmentagio
frequentemente observada em hospitais especializados ou clinicas
privadas, a APS opera em um ecossistema de cuidado continuo e
integrado, onde o paciente nio ¢ apenas um caso clinico, mas um
individuo imerso em sua familia e comunidade. Este ambiente
intrinsecamente voltado para a satde coletiva e individual, ao longo

da vida, oferece uma plataforma impar para o cuidado paliativo,



permitindo que a transformagdo de paradigma acontega de forma
orginica e eficaz (Brasil, 2024).

O privilégio da APS reside na sua proximidade. O profissional
de satide da unidade bisica é, muitas vezes, uma figura conhecida no
bairro, alguém que acompanha a gestagio de uma filha, o crescimento
dos netos, a evolu¢io de doengas cronicas em diferentes membros da
mesma familia. Essa longitudinalidade do cuidado gera um capital de
confianga que ¢ inestimdvel, especialmente quando se trata de
conversas delicadas sobre finitude, preferéncias de tratamento e a
inevitabilidade da morte. E nesse espago de vinculo pré-existente que
o reconhecimento dos limites da cura se torna uma constatagio
compartilhada, e ndo uma sentenga unilateral. A transi¢io para o
cuidado paliativo nio surge como uma ruptura abrupta, mas como
uma continuidade daquele cuidado que sempre visou o bem-estar
integral, agora redefinido em novas circunstincias (Starfield, 2002).

Na priética cotidiana da APS, o foco se desloca dos protocolos
rigidos e das intervengdes de alta tecnologia para a escuta atenta e a
adaptac¢ao do cuidado a realidade especifica de cada pessoa. O médico
de familia, o enfermeiro, o agente comunitirio de saide, todos ji
operam sob a légica da integralidade, o que facilita a incorporagio das
diretrizes paliativas. Eles no precisam "aprender a ver a pessoa”, pois

essa j4 ¢ a esséncia de sua formagio e atuagio. O desafio, entdo, reside



em refinar essa visao para as necessidades especificas do paciente que
nio busca mais a cura, garantindo que o alivio do sofrimento ¢ a
manuten¢ido da dignidade assumam a precedéncia absoluta. O
conhecimento prévio da histéria familiar, das condiges sociais e dos
valores culturais do paciente permite que o plano de cuidado paliativo
seja verdadeiramente personalizado, honrando a biografia e a
autonomia do individuo.

A capacidade de operar no domicilio do paciente ¢ outro pilar
que eleva a APS a um patamar privilegiado. Longe do ambiente
hospitalar, muitas vezes intimidador e despersonalizante, o lar se
torna o santudrio do cuidado. A possibilidade de receber atengio
médica, enfermagem € suporte psicossocial em sua propria cama,
rodeado por objetos afetivos, fotos de familia e o calor do convivio, ¢
um fator determinante para a qualidade de vida nos tltimos dias. Essa
flexibilidade, inerente a légica da APS, transforma o domicilio em
uma extensio do consultério, onde a presenga genuina do
profissional ¢ sentida de maneira ainda mais profunda, consolidando
anogio de que o cuidado ¢ um direito, nio importa onde o paciente
esteja. Esta obra, nos mostra a for¢a dessa presenca no ambiente
familiar, desmistificando a ideia de que cuidado complexo s6
acontece em hospitais. Elas detalham como essa proximidade nio

apenas conforta o paciente, mas também empodera a familia,



transformando-a em parceira ativa no processo de cuidado,
resgatando a dignidade em cada gesto de assisténcia (Brasil, 2017;
Brasil, 2024).

Essa inser¢do na vida do paciente e de sua familia permite que
a transformagio do paradigma curativo para o do bem-estar integral
nio seja apenas tedrica, mas vivida. E na APS que a mdxima de
"adicionar vida aos dias, e ndo apenas dias 4 vida" ganha contornos
praticos. Profissionais e familias, juntos, constroem um caminho
onde o valor da vida ¢ medido nio pela auséncia de doenga, mas pela
plenitude das experiéncias possiveis, pelo conforto alcangado e pela
dignidade preservada. O SUS, por meio de sua Atengio Primdria,
oferece, portanto, a estrutura e a humanidade necessdrias para que o
cuidado paliativo floresca como uma manifestagio da mais alta ética
médica, permeando o tecido social e ressignificando o final da vida
para milhares de brasileiros.

E neste terreno fértil, irrigado pela proximidade e pelo
conhecimento mudtuo entre equipes e comunidades, que as narrativas
das autoras encontram seu espago mais potente. Elam nos convidam
aadentrar a vida de pacientes e familias para testemunhar a dignidade
que emerge quando a cura cede lugar ao cuidado sem esperanga de
reversao. Nio se trata de uma dignidade imposta ou romantizada, mas

de uma dignidade construida no cotidiano da finitude, onde



pequenos gestos ¢ grandes decisdes redefinem o valor de cada
momento. Vemos, por exemplo, a histéria de um pai que, apesar da
doenca avan¢ada e das limitagdes fisicas crescentes, encontra forga
para participar do aniversirio de cinco anos do neto, nio por uma
interven¢do médica extraordindria, mas pelo manejo preciso da dor,
pelo suporte emocional que o permitiu estar presente, e pela
disposi¢do da equipe em adaptar a visita 4 sua condigdo. A dignidade,
aqui, reside na capacidade de experienciar um elo familiar que
transcende a enfermidade, celebrando a vida que ainda pulsa, nio
importa a sua duragio.

Essas narrativas revelam que a dignidade nao ¢ sinénimo de
auséncia de dor ou de fraqueza, mas sim da persisténcia da autonomia
e da capacidade de decidir, até o fim, sobre sua prépria jornada. Sio
os relatos de pacientes que, com o apoio de equipes de satide atentas
e sensfveis, expressam suas dltimas vontades, escolhem o conforto
familiar em detrimento da assepsia hospitalar de uma Unidade de
Terapia Intensiva(UTI), ou manifestam o desejo de reconciliagdo
com entes queridos. A dignidade se manifesta na voz que nio se cala,
na escolha que é respeitada, no direito de viver cada dia com o méximo
de bem-estar possivel, mesmo quando esse bem-estar nio significa
cura. O profissional de satide, nesse cendrio de desapego ao

imperativo curativo, atua como facilitador de uma jornada pessoal e



Unica, e ndo mais como um combatente incansdvel de uma doenga
que, em muitos casos, j4 se mostrou invencivel (Beauchamp;
Childress, 2013).

Como familias, em meio a dor da perda iminente, encontram
um novo propdsito e forga para cuidar. A dignidade do paciente se
reflete e se amplia na dignidade da familia que o assiste,
transformando o luto antecipado em um perfodo de presenga, afeto
intensificado e ressignificagio de papéis. O filho que aprende a dar
banho no pai acamado, a esposa que 1é para o marido com deméncia
avangada, a neta que penteia os cabelos da avé com carinho
redobrado: s3o nesses atos de servigo e amor, muitas vezes simples,
mas profundamente significativos, e facilitados pelo suporte do
cuidado paliativo da APS, que a finitude se humaniza. A auséncia da
cura nio se traduz em abandono ou desamparo, mas em um
engajamento mais profundo e significativo com a vida que resta, com
a qualidade dos dias, e com a celebragio da biografia de cada
individuo.

O desafio, e a beleza intrinseca, dessas narrativas reside em
desconstruir a ideia arraigada de que a dignidade na doenga terminal
estd atrelada unicamente a "luta” heroica e a "vitéria" sobre a morte.
Dessa forma, mostram que a verdadeira dignidade reside na aceitagio

serena, na paz encontrada na presenga atenta, na capacidade de viver



plenamente o "agora", por mais curto que seja, e de fechar ciclos de
forma consciente e serena. Ela nos lembra que, mesmo diante da
irreversibilidade do quadro clinico, a vida continua a oferecer
momentos de conexio, de propdsito renovado e até mesmo de alegria
surpreendente. O cuidado paliativo, ao abragar essa perspectiva
ampliada, ndo celebra a derrota da medicina em sua fungio curativa,
mas a vitéria da humanidade sobre o desespero e o sofrimento
desnecessdrio, redefinindo o que significa "viver bem" até o fim
(Chochinov, 2012).

Assim, as histdrias coletadas pelas autoras transcendem o
mero relato de casos clinicos isolados. Elas se tornam um testemunho
vivo e comovente de que, mesmo quando a ciéncia e a tecnologia
atingem seus limites intransponiveis, a compaixdo, a escuta ativa e a
arte do cuidado podem restaurar o valor intrinseco e a centralidade de
cada vida. Elas consolidam a compreensio de que a humanidade,
além da cura, reside na capacidade de oferecer presenca genuina, de
aliviar o sofrimento em todas as suas dimensdes , fisica, emocional,
social e espiritual , e de honrar a singularidade de cada jornada até o
seu ultimo suspiro. E essa dignidade redescoberta, em cada lar e em
cada encontro mediado pela Atengdo Primdria a Saude, que
pavimenta o caminho para uma medicina mais completa, ética e

verdadeiramente humana, reafirmando que cuidar ¢, em sua esséncia,



um ato de amar e respeitar a vida em todas as suas fases (Saunders,

2003; OMS, 2024).



CAPITULO 2

Fundamentos Eticos dos Cuidados Paliativos

A autonomia, no universo dos cuidados paliativos, transcende a mera
formalidade do consentimento informado para se firmar como o pilar
fundamental que sustenta o respeito a individualidade e 4 dignidade
do paciente. Ela representa o direito inaliendvel de cada pessoa de
participar ativamente das decisdes sobre sua prépria vida e satde,
especialmente quando confrontada com a finitude. As autoras
enfatizam essa autonomia nio como uma abstragio tedrica, mas
como uma exigéncia prdtica que demanda do profissional de satude
uma postura de escuta qualificada e valida¢io genuina das escolhas do
paciente, mesmo que estas desafiem as expectativas ou convengdes
médicas (Beauchamp; Childress, 2013).

Concretamente, a autonomia se manifesta na capacidade do
paciente de expressar suas preferéncias, seus valores e seus desejos em
relagio ao tratamento, a0 manejo dos sintomas e até mesmo ao
ambiente de cuidado. Isso implica garantir que o individuo esteja
plenamente informado sobre sua condi¢io, progndstico e as opgdes
disponiveis, em uma linguagem acessivel e compreensivel, livre de

pressoes. O profissional, nesse cendrio, ¢ o facilitador do processo



decisdrio, e nio o Gnico detentor do saber, reconhecendo que a vida
em questio pertence ao paciente, e somente a ele.

A implementa¢io da autonomia no contexto do Sistema
Unico de Satide (SUS) apresenta desafios singulares. Vulnerabilidades
sociais, niveis variados de letramento em satde e a complexidade das
dindmicas familiares podem, por vezes, obscurecer a voz do paciente.
Nesses casos, o compromisso ético do profissional se aprofunda: é
preciso ir além da oferta de informagdes padrio, dedicando-se a
compreender o universo particular de cada paciente. Isso significa
desvendar medos, aspiragdes e crengas culturais que moldam suas
escolhas, criando um ambiente seguro para que sua vontade seja
manifestada e respeitada, mesmo diante de opinides divergentes de
familiares ou cuidadores.

O papel do profissional, portanto, transmuta-se de um
provedor de solugdes técnicas para um guardido da integridade da
pessoa. Ele deve auxiliar o paciente a articular suas prioridades, a
ponderar os prés e contras de cada caminho e a alinhar as decisdes de
tratamento com sua percep¢io de uma vida digna. Essa postura
proativa na facilitagio da autonomia estabelece uma parceria, onde o
paciente nio ¢ um receptor passivo de interven¢des, mas um agente
ativo na constru¢io de seu préprio plano de cuidado, por mais

complexo que seja.



Essa perspectiva ampliada da autonomia se estende para além
das decisoes clinicas diretas. Ela abrange a escolha sobre onde e como
passar os dltimos dias, sobre quem deve estar presente, sobre a
manutencao de certos rituais ou crengas espirituais, e até mesmo
sobre o direito de recusar tratamentos que prolonguem a vida de
forma que o paciente julgue indigna ou insuportdvel. Respeitar a
autonomia significa acolher a totalidade da experiéncia humana do
paciente, em toda a sua complexidade, e priorizar seu senso de
controle e coeréncia pessoal frente 4 doenga (Brasil, 2012).

Ao honrar a autonomia do paciente, o profissional nio
apenas cumpre um dever ético, mas também eleva a qualidade do
cuidado oferecido. O paciente que se sente ouvido e respeitado em
suas escolhas vivencia um processo de adoecimento e finitude com
maior dignidade e menor angustia. Para o profissional do SUS, essa
pratica solidifica uma medicina que é, em sua esséncia, relacional: ela
transcende o procedimento para tocar a humanidade, construindo
pontes de confian¢a e permitindo que o cuidado paliativo seja, de
fato, um reflexo auténtico da vontade de quem o recebe.

Se a autonomia estabelece o direito inaliendvel do paciente de
guiar seu préprio percurso, a beneficéncia e a nio-maleficéncia
impdem ao profissional a responsabilidade de agir em seu melhor

interesse e, crucialmente, de nio causar dano. Em um contexto



médico tradicional, esses principios podem parecer diretos: o bem ¢ a
cura, o mal ¢ a doen¢a. Nos cuidados paliativos, essa dualidade
simplificada se dissolve. Aqui, a auséncia de cura real for¢a uma
redefini¢do radical do que significa "fazer o bem"” e "evitar o mal’,
transformando a tomada de decisio sobre interven¢des em um campo
complexo de discernimento ético (Beauchamp; Childress, 2013).

Fazer o bem, no cuidado paliativo, ndo se limita a prolongar a
vida, especialmente quando essa extensio ¢ acompanhada de
sofrimento desproporcional. A beneficéncia migra de um imperativo
bioldgico para um compromisso com a qualidade de vida, o conforto,
a dignidade e a paz do paciente. Isso significa que uma intervengio
que em outro cendrio seria considerada "salvadora” ou "curativa”
pode se tornar maléfica se os efeitos colaterais, a invasividade ou a dor
que ela provoca superarem qualquer beneficio percebido pelo
paciente ou sua familia. O profissional ¢, entdo, desafiado a sopesar
nio apenas a eficdcia técnica de um procedimento, mas seu impacto
integral na experiéncia do paciente.

A nio-maleficéncia assume um papel proeminente neste
cendrio, pois muitas das decisdes envolvem a retirada ou a nio
introdugio de tratamentos. O principio de "primeiro, nio fazer mal”
ganha contornos especificos quando a chamada futilidade

terapéutica entra em questao. Persistir em tratamentos que nao



trazem beneficios clinicos significativos, que apenas prolongam o
processo de morrer ou que impdem mais dor e desconforto ao
paciente, ¢ uma forma de maleficéncia. Reconhecer esse limite
demanda coragem ¢ética e uma comunicagio transparente, desafiando
a cultura médica que muitas vezes valoriza a acao a qualquer custo
(Beauchamp; Childress, 2013).

A integragio da autonomia com a beneficéncia e a nio-
maleficéncia cria um mecanismo de decisio compartilhada. Nio é o
profissional quem determina unilateralmente o que ¢ "bom" ou
"ruim” para o paciente, mas sim um didlogo constante onde as
perspectivas se cruzam. O que um médico pode considerar benéfico
para manter a fun¢do de um érgio, por exemplo, pode ser visto pelo
paciente como um fardo insuportivel que compromete sua
capacidade de desfrutar dos ultimos momentos. O trabalho do
profissional do SUS, ao confrontar essa complexidade, reside em
traduzir as opgdes médicas, seus prés e contras, de forma que o
paciente possa alinhar essas informagdes com seus préprios valores e
preferéncias.

A légica aqui € que o bem-estar do paciente ¢ multifacetado,
abrangendo nio sé o aspecto fisico, mas também o psicolégico, social
e espiritual. Uma intervengdo que supostamente melhora um

pardmetro fisiolégico, mas que causa angustia severa, isolamento



social ou impede o paciente de cumprir desejos finais, precisa ser
reavaliada sob a &tica dos principios de beneficéncia e nao-
maleficéncia ampliados. E o contexto dnico de cada paciente que
molda a aplicagdo desses fundamentos, exigindo que o profissional
transcenda o protocolo para adentrar o universo individual de valores
e prioridades.

Essa abordagem transforma a atuagio do profissional. Em vez
de simplesmente executar o que a ciéncia dita como tecnicamente
possivel, ele passa a discernir o que ¢ eticamente apropriado e
humanamente desejivel para aquele individuo. A medicina relacional
se manifesta na capacidade de ponderar, junto ao paciente e sua
familia, se um novo ciclo de quimioterapia ou uma internagio
prolongada em terapia intensiva representa, de fato, um "fazer o bem”
ou, ao contrdrio, um "causar mal" disfarcado de esperanga. Essa
ponderagio se torna a bussola para a decisio sobre intervengdes,
pautada na empatia e no compromisso com a integralidade da pessoa,
até o fim de sua jornada (ANCP, 2021).

A autonomia individual e a beneficéncia redefinida, embora
cruciais para a relagio entre paciente e profissional, operam dentro de
uma estrutura maior, a do sistema de sadde. E nesse ponto que a
justica distributiva emerge como um imperativo ético fundamental,

especialmente no contexto de um sistema universal como o Sistema



Unico de Satde (SUS) brasileiro. Se os cuidados paliativos nio sio
improviso compassivo, sua oferta também nio pode ser um privilégio
casual. A justica distributiva impoe a responsabilidade de garantir que
0 acesso a essa forma especializada de cuidado seja equitativo para
todos que dele necessitam, independentemente de sua condigio
social, localizagio geogrifica ou capacidade de pagamento
(Beauchamp; Childress, 2013).

A realidade do Brasil, um pais de dimensdes continentais e
profundas desigualdades, torna a aplicagdo do principio da justica
uma tarefa complexa e urgente. A fragmentagio dos servigos, a
caréncia de profissionais capacitados em paliativos em muitas regides
e a concentragdo de recursos em centros urbanos criam barreiras
significativas. Pacientes em dreas rurais, comunidades indigenas,
periferias urbanas ou aqueles com menor letramento em satide muitas
vezes sequer tém conhecimento da existéncia dos cuidados paliativos,
quanto mais acesso a eles. Ignorar essas disparidades seria negligenciar
a propria esséncia da dignidade humana que os cuidados paliativos se
propoem a defender, transformando-os, paradoxalmente, em um
luxo para poucos (Brasil, 2024).

A responsabilidade das autoras, e de outros profissionais no
SUS, nio se encerra na qualidade da interagdo individual. Ela se

estende 4 defesa de politicas e priticas que promovam uma



distribui¢do mais justa dos recursos e do conhecimento. Isso significa
nio apenas oferecer o melhor cuidado possivel para o paciente a sua
frente, mas também advogar por sua identificagio precoce, pela
criagdo de redes de referéncia acessiveis e pela educagio continuada de
equipes multidisciplinares em todos os niveis de atengio. O
compromisso com a justi¢a distributiva for¢a o profissional a olhar
além do leito, para as engrenagens do sistema, questionando o que
impede 0 acesso equitativo € como essas barreiras podem ser
mitigadas ou removidas.

Na pritica cotidiana do SUS, a justica distributiva se
manifesta na otimizagdo dos recursos existentes e na busca por
solugdes criativas para ampliar o alcance dos cuidados paliativos. Isso
pode envolver a capacitagio de agentes comunitdrios de satide para
identificar necessidades, a implantagio de teleconsultas em regides
remotas, a articulagdo entre a Atengdo Primdria e servigos
especializados ou a simples, mas potente, comunicagio sobre o que
sdo e para que servem os cuidados paliativos para a populagio. Cada
esforgo para tornar o cuidado disponivel a quem mais precisa ¢ uma
concretizag¢io desse principio ético (Brasil, 2017).

Quando o sistema falha em prover acesso equitativo, o dano
¢ duplo: atinge o individuo que sofre sem o amparo necessdrio e

corréi a confianga na promessa de um sistema de satide universal. A



injustica na distribui¢do dos cuidados paliativos, portanto, nio ¢
apenas uma falha logistica; ¢ uma afronta a dignidade inerente de cada
ser humano em seus momentos mais vulnerdveis. O profissional do
SUS que compreende a justiga distributiva nio se limita a executar
protocolos, mas se engaja na constru¢io de um sistema onde a
dignidade do paciente seja protegida ndo apenas em sua singularidade,
mas em sua coletividade.

A bussola ética dos cuidados paliativos aponta, assim, para a
necessidade premente de assegurar que a autonomia do paciente e a
beneficéncia e nio-maleficéncia dos profissionais nio sejam
privilégios restritos, mas direitos universais. Ea partir desse olhar
ampliado que se delineia um compromisso que transcende o
consultério, transformando a prdtica individual em um motor de
mudanga para um cuidado verdadeiramente inclusivo e relacional.

Quando os principios da autonomia, beneficéncia, nio-
maleficéncia e justica deixam de ser conceitos abstratos para se
tornarem a espinha dorsal da prdtica, a rotina do profissional de
Atengido Primdria a Satide ganha uma nova dimensio. Nio se trata de
uma aplicagdo sequencial, mas de uma orquestragio continua onde
cada gesto, cada palavra, cada decisio ¢ informada por essa bussola

ética. A integragdo desses fundamentos no cotidiano transforma a



natureza do cuidado, elevando-o de uma série de procedimentos para
uma medicina verdadeiramente relacional e humanizada.

No consultério ou na visita domiciliar, a autonomia se
manifesta na escuta ativa, que vai além da queixa principal para
capturar os desejos, medos e valores do paciente. O profissional da
APS, com sua visio longitudinal do individuo e da familia, estd em
posi¢do tinica para facilitar conversas sobre planejamento antecipado
de cuidado, mesmo em estigios iniciais de doenga cronica. Isso
significa ajudar o paciente a verbalizar suas prioridades para o fim da
vida, esclarecer duvidas sobre tratamentos e garantir que suas
escolhas, informadas e revisadas ao longo do tempo, sejam
respeitadas. E o0 médico ou enfermeiro da Unidade Bdsica de Satde
quem muitas vezes constrdi a confianga necessdria para que essas
conversas dificeis acontegam, assegurando que o controle permanega
com o paciente, na medida do possivel, sobre seu préprio percurso.

A beneficéncia e a nio-maleficéncia, no contexto da APS,
exigem uma reavaliagdo constante do que ¢ "melhor" para aquele
paciente especifico, considerando seu ambiente social e familiar. Isso
pode envolver a identificagdo precoce de sintomas que impactam a
qualidade de vida, como dor e dispneia, e a gestio proativa no
domicilio, evitando idas desnecessdrias a servigos de emergéncia que,

por vezes, mais despersonalizam do que ajudam. E a capacidade de



discernir que, para um paciente com doenga avangada, a prioridade
pode nio ser a extensio da vida a todo custo, mas sim o conforto, a
presenca da familia e a dignidade em seu préprio lar. O profissional
deve ter a coragem de desescalar tratamentos futeis, ponderando que
um exame invasivo ou um novo medicamento pode causar mais
sofrimento do que beneficio real, honrando o compromisso de nio-
maleficéncia.

Por fim, a justiga se traduz na rotina do profissional da APS
pela vigildncia constante as desigualdades e pela busca incansivel por
equidade. Isso significa identificar pacientes em seu territério de
abrangéncia que se beneficiariam de cuidados paliativos, mas que, por
barreiras geogréficas, sociais ou educacionais, nio tém acesso. O
profissional torna-se um elo vital, articulando com servigos
especializados, acionando recursos sociais, capacitando agentes
comunitdrios de satide para o reconhecimento de sinais e sintomas, e
garantindo que a informagio sobre as possibilidades de cuidado
chegue a todos, especialmente aos mais vulnerdveis. Ndo ¢ apenas
fornecer o cuidado técnico, mas também lutar para que o sistema
funcione de forma justa para cada individuo da sua comunidade,
mitigando o impacto das deficiéncias estruturais do SUS.

A integracio desses principios transforma a pritica em um

exercicio de profunda responsabilidade moral. O profissional da



Atengio Primdria ndo ¢ apenas um executor de protocolos ou um
dispensador de medicamentos. Ele ¢ um guardido ético, um
facilitador de didlogos dificeis, um articulador de redes e um defensor
incansdvel da dignidade humana em todas as suas fases. Essa ¢ a
esséncia da medicina relacional proposta pelas autoras, onde o
conhecimento técnico se funde a sabedoria ética, e o cuidado ao
paciente transcende a enfermidade para abragar a pessoa em sua
totalidade, fazendo com que os cuidados paliativos sejam, de fato, um

direito e ndo um privilégio fortuito no Sistema Unico de Sadde.






CAPITULO 3

A Atengdo Primdria a Saside como Coordenadora do Cuidado

A jornada de um paciente elegivel para cuidados paliativos no Sistema
Unico de Satde ¢, frequentemente, um percurso complexo e
multifacetado, que exige a mobilizagio de diversos recursos e
especialistas. Longe de ser apenas o primeiro ponto de contato, a
Atengio Primdria a Satide (APS) emerge como a espinha dorsal
indispensdvel para a coordenagio desse intrincado arranjo. E na
Unidade Bdsica de Satde (UBS) que se concretiza a capacidade de
amarrar os fios soltos, garantindo que o individuo nio se perca no
labirinto de consultas, exames e terapias, e que o cuidado se mantenha
coeso e continuo (Brasil, 2024).

Essa fun¢io de elo comega com a sua prépria estrutura
territorializada. A equipe da APS, composta por médicos,
enfermeiros, agentes comunitirios e outros profissionais, conhece o
paciente em seu contexto social e familiar, antes mesmo de uma
condigio paliativa se tornar proeminente. Essa familiaridade permite
que, ao surgir a necessidade de interagdes com especialistas ou servigos
hospitalares, a APS nio apenas encaminhe, mas atue como um
verdadeiro piv6 informacional. Ela ¢ quem detém a histéria clinica

longitudinal, os pormenores do ambiente doméstico e o mapa das



necessidades socioemocionais que nenhuma consulta pontual em um
ambulatério de especialidade consegue captar integralmente
(Starfield, 2002).

Na pritica, a coordenagio se manifesta na gestdo ativa dos
fluxos de compartilhamento do cuidado. Quando um paciente de
cuidados paliativos ¢ atendido por um oncologista, um cardiologista
ou um neurologista no nivel secundério ou tercidrio, ¢ a APS que deve
receber as informagdes essenciais sobre o diagndstico, o plano
terapéutico e as necessidades especificas. Mais do que um simples
registro no prontudrio, isso implica um contato proativo da equipe
da UBS com os especialistas para alinhar expectativas, esclarecer
duvidas e adaptar as recomendagdes ao cendrio real da vida do
paciente e de sua familia. Nio se trata de substituir a expertise do
especialista, mas de traduzi-la em agbes continuas e integradas no
territério (Mendes, 2012).

Esse papel articulador evita a fragmentagio comum em
sistemas de satide compartimentados. Sem a APS, um paciente pode
receber orientagdes de diferentes médicos sem que haja um
entendimento unificado de todas as interven¢des em andamento. A
equipe da UBS, por outro lado, atua como um hub central, reunindo
as prescri¢oes de medicamentos, as recomendagdes nutricionais, as

necessidades de fisioterapia ou os ajustes no ambiente doméstico, e



transformando-os em um plano de cuidados abrangente e coerente.
Esta integra¢o nio se limita 4 dimensio biomédica, estendendo-se a
articulagdo com servigos de apoio social, programas de assisténcia
domiciliar e grupos de suporte, essenciais para o bem-estar global em
cuidados paliativos (Mendes, 2012).

Assim, a Atengdo Primdria nio ¢ apenas a porta de entrada,
mas o cerne da rede de cuidados, garantindo que cada pega do quebra-
cabega do tratamento se encaixe harmoniosamente. E a garantia de
que as informagdes fluam entre os diferentes niveis de atengio,
permitindo que a assisténcia ao paciente seja dinimica e responsiva as
mudangas de sua condi¢do (Brasil, 2024).

Essa capacidade de orquestrar a multiplicidade de servigos e
especialidades, mantendo o foco inabaldvel no paciente e em seu
contexto, ¢ o que permite ao SUS demonstrar sua verdadeira
resiliéncia e forga, ou expor suas fragilidades, na provisio de cuidados
paliativos dignos. Mas a coordenagio eficaz nido se restringe a
articulagdo entre pares de profissionais ou diferentes niveis de
aten¢do; ela se estende fundamentalmente a responsabilidade
intransferivel de manter o paciente e sua familia informados, com
uma comunicagio fluida e transparente. Esta nio ¢ uma tarefa
secunddria, mas o préprio alicerce sobre o qual se constrdi a confianga

e a adesdo ao plano de cuidados.



A Atengdo Primdria a Satde, por sua proximidade e vinculo
estabelecido, detém a posi¢do ideal para traduzir o complexo universo
médico em informagoes acessiveis e significativas. O fluxo de
informagdes que permeia o cuidado paliativo é denso: diagndsticos,
progndsticos, opgdes terapéuticas, manejo de sintomas, direitos
legais, suporte psicossocial. Ea equipe da UBS que assume o papel de
intérprete, assegurando que o jargio técnico dos especialistas nio se
torne uma barreira intranspom’vel. Isso implica ndo apenas repassar o
que foi dito no hospital ou no ambulatério, mas adaptar a linguagem,
verificar a compreensido, e dar espago para que duvidas e temores
sejam expressos e acolhidos.

A fluidez da comunicagio, nesse cendrio, ¢ uma via de mio
dupla que transcende a mera transmissao de dados. A equipe da APS
nio apenas informa, mas também ouve ativamente as preocupagdes,
expectativas e, sobretudo, as observa¢des do paciente e de seus
familiares sobre a evolugdo do quadro e a eficcia das intervengdes.
Sdo eles, afinal, os observadores privilegiados da rotina e das nuances
da condi¢do de satde. Este feedback continuo ¢ vital para ajustar
medicagdes, modificar estratégias de conforto e adaptar o suporte,
transformando o plano de cuidados em um organismo vivo,

dinimico e verdadeiramente centrado na pessoa. Sem essa escuta



qualificada, o cuidado corre o risco de se tornar unilateral e, portanto,
ineficaz.

A complexidade aumenta quando consideramos a familia
como a unidade de cuidado nos paliativos. As informagdes precisam
ser direcionadas ndo s6 ao paciente, mas também aos seus cuidadores
primdrios, que frequentemente carregam o fardo emocional e prdtico.
A APS, que ji conhece as dindmicas familiares e os recursos de apoio
disponiveis no territério, tem a capacidade de mediar conversas
delicadas, auxiliar na resolu¢io de conflitos internos sobre o
tratamento e garantir que todos os membros relevantes da familia
estejam na mesma pdgina, respeitando os limites e as vontades do
paciente. E uma orquestragio sensivel, que exige clareza nas
informagdes e empatia na abordagem.

Além disso, a comunicagio fluida e continua atua como um
antidoto a fragmentagio do cuidado, um dos maiores desafios do
SUS. Quando o paciente transita entre diferentes servigos e
profissionais, hd o risco de informagdes se perderem, de orientagdes
se contradizerem ou de o paciente e a familia se sentirem
desamparados. A equipe da UBS, ao centralizar e sintetizar o
conhecimento gerado por todas as especialidades, se torna o ponto de
referéncia seguro, o fio condutor que garante coeréncia e consisténcia

nas mensagens. E o profissional da APS que assegura que o paciente



nio seja bombardeado por informagdes desencontradas, mas que
receba uma narrativa coesa e um plano de a¢io unificado.

Essa responsabilidade de manter a informagio e a
comunicagio fluidas no ¢ um luxo, mas uma exigéncia ética e pratica
para o sucesso do cuidado paliativo. E por meio dela que a APS nio
apenas coordena servicos, mas empodera o paciente e sua familia a
participarem ativamente das decisoes, a compreenderem a jornada e a
navegarem com mais seguranga pelos desafios da doenga avangada. A
falta de transparéncia ou a comunicagio ineficaz, por outro lado,
corroem a confianga, geram ansiedade desnecessdria e expdem as
fissuras que o SUS, em sua esséncia, deveria vedar. E no didlogo
constante e cuidadoso que a humanidade do sistema se manifesta de
forma mais palpdvel.

E no didlogo constante e cuidadoso que a humanidade do
sistema se manifesta de forma mais palpivel. Contudo, essa
manifesta¢io da humanidade vai além da comunicagio eficaz sobre o
plano clinico; ela se aprofunda na capacidade da Atengio Primdria em
orquestrar o cuidado por todas as dimensdes da existéncia do
paciente: fisica, emocional, social e espiritual. Ndo basta articular
servicos; ¢ preciso integrar a pessoa em sua totalidade,
compreendendo que a doenga avangada nio afeta apenas o corpo,

mas ecoa em sua mente, suas relacdes e seu sentido de vida.



A coordenagio da dimensio fisica, embora parega a mais
ébvia, na prdtica exige uma vigilincia atenta e continua que
transcende a prescri¢do pontual. A equipe da UBS monitora a dor, as
nduseas, a fadiga e outros sintomas que afetam diretamente o
conforto e a mobilidade do paciente em seu dia a dia. Ea APS que,
percebendo a ineficdcia de uma medicagio ou a emergéncia de um
novo sintoma, ajusta a dose, explora alternativas ou aciona a
retaguarda especializada para uma avaliagio mais aprofundada,
sempre considerando o impacto de cada intervengio na qualidade de
vida do individuo. Esse acompanhamento constante garante que o
controle sintomdtico seja dinimico e verdadeiramente adaptado as
flutuagées do quadro clinico.

Paralelamente, a dimensio emocional emerge com urgéncia
inquestiondvel. O diagndstico de uma doenga incurivel e a
perspectiva de finitude trazem consigo um turbilhdo de sentimentos:
medo, raiva, tristeza profunda, ansiedade e depressio. A equipe da
APS, com seu conhecimento do paciente e sua familia, ¢
frequentemente a primeira a identificar esses sinais de sofrimento
psiquico. Eles fornecem um espago seguro para a expressio desses
sentimentos, oferecem escuta qualificada e apoio psicoldgico
primdrio, e quando necessirio, articulam o encaminhamento para

psicélogos ou psiquiatras, garantindo que o cuidado da mente nio



seja secunddrio ao do corpo. A capacidade de reconhecer o impacto
emocional sobre a adesdo ao tratamento ou a prépria percep¢ao da
dor fisica transforma a abordagem.

A dimensio social ¢ igualmente vital e complexa. A doenga
avangada pode gerar uma cascata de problemas préticos: dificuldades
financeiras devido a perda de emprego, necessidade de adaptagdes
domiciliares, sobrecarga para os cuidadores familiares, isolamento
social. A equipe da APS, com a visio territorial e o contato préximo,
¢ quem melhor mapeia esses desafios. Eles conectam o paciente e a
familia a assistentes sociais, programas de auxilio governamentais,
redes de apoio comunitirio e grupos de suporte, trabalhando para
mitigar o impacto social da doen¢a. A mediagio de conflitos
familiares que surgem sob o estresse do cuidado ¢ outra aplica¢do
concreta dessa coordenagio, permitindo que a familia funcione como
um sistema de apoio, e ndo como fonte adicional de angustia.

Finalmente, a dimensio espiritual, muitas vezes negligenciada
no modelo biomédico tradicional, recebe atengio singular nos
cuidados paliativos coordenados pela APS. Questoes sobre o sentido
da vida e da morte, a busca por paz interior, a necessidade de perdio
ou reconciliagdo, e a relagdio com a transcendéncia sio aspectos
profundamente pessoais. A equipe da UBS, sem impor crengas, cria

um ambiente onde o paciente e sua familia se sentem a vontade para



expressar essas preocupagdes. Eles podem facilitar o contato com
lideres religiosos ou espirituais da comunidade, se essa for a vontade
do paciente, ou simplesmente oferecer uma escuta empdtica que
reconhega a importincia dessas questdes para o bem-estar integral. O
objetivo ¢ assegurar que a jornada espiritual seja respeitada e apoiada,
contribuindo para a serenidade no fim da vida.

E na costura meticulosa dessas quatro dimensoes que a
Atengdo Primdria a Saide ndo apenas coordena servicos, mas
verdadeiramente orquestra o cuidado integral. Cada membro da
equipe (médico, enfermeiro, agente comunitirio de saude, técnico de
enfermagem, e por vezes, psicélogo e assistente social) contribui com
sua perspectiva, e a equipe, como um todo, trabalha para tecer uma
rede de suporte que envolva o paciente em sua totalidade. Essa
integracdo prética, onde o controle de sintomas caminha lado a lado
com o suporte emocional, social e espiritual, ¢ o que garante que o
paciente elegivel para cuidados paliativos no SUS seja visto e cuidado
como um ser humano complexo, e nio apenas um conjunto de
sintomas. E aqui que a promessa de humanidade do SUS encontra sua
aplicagdo mais desafiadora e sua esséncia mais profunda.

A tessitura do cuidado integral, que abrange as dimensdes
fisica, emocional, social e espiritual, adquire sua verdadeira forga e

resiliéncia por meio de um elemento insubstituivel: o vinculo. O



fortalecimento dessa relagdo entre a equipe da Atengo Primdria e o
paciente, juntamente com sua familia, transcende a mera
comunica¢io e a articulagdo de servicos; ele se estabelece como a
ferramenta mais potente para uma coordenagio efetiva. Nio se trata
apenas de fornecer informagées ou encaminhamentos, mas de
construir uma base de confianca mutua que permite ao cuidado
paliativo ir além da técnica, enraizando-se na humanidade.

Este vinculo nasce da longitudinalidade do cuidado que a
APS  proporciona. Diferente dos encontros pontuais com
especialistas, a equipe da Unidade Bdsica de Satide acompanha o
paciente ao longo do tempo, em seu ambiente familiar e social. Essa
convivéncia gera um conhecimento profundo e contextualizado da
pessoa, de suas preferéncias, seus medos e seus valores, algo inatingivel
em interagdes esporddicas. E a enfermeira que conhece a rotina da
casa, 0 agente comunitdrio de sadde que sabe dos desafios econémicos
da familia, o médico que compreende a histéria de vida do paciente e
nio apenas seu prontudrio. Essa familiaridade se traduz em confianga
e facilita a abertura para temas sensiveis, essenciais no planejamento e
na execugdo do cuidado paliativo.

A construgio desse lago de confianga é o que permite que o
paciente e a familia se sintam seguros para expressar suas angustias

mais profundas, suas ddvidas mais intimas e suas necessidades nio



explicitadas. Questdes como o desejo de morrer em casa, o receio da
dor, as preocupagdes financeiras ou as pendéncias espirituais, muitas
vezes permanecem ocultas sem um canal de comunicagio baseado na
confian¢a. Quando o vinculo ¢ forte, a equipe da APS nio precisa
apenas decodificar queixas, mas pode antecipar necessidades,
interpretar siléncios e oferecer suporte que realmente ressoa com a
experiéncia vivida pelo paciente. Isso ¢ coordenagio no seu sentido
mais pleno, pois permite que o plano de cuidados seja
verdadeiramente centrado na pessoa, e nio apenas na doenga.

O vinculo atua também como um catalisador para a adesio e
a colabora¢io. Um paciente que confia em sua equipe de satide é mais
propenso a seguir orientagdes complexas, a aceitar mudangas no
plano terapéutico que podem parecer contraintuitivas (como a
transi¢io de tratamentos curativos para paliativos), e a participar
ativamente das decisdes. Essa parceria se estende a familia, que se
torna um brago fundamental na execugio do cuidado domiciliar e na
observa¢io de mudangas no estado do paciente. Ao invés de uma
imposicdo de cima para baixo, o plano de cuidados emerge de um
didlogo constante e respeitoso, onde a equipe da APS atua como
facilitadora e guia, e ndo como mera executora.

Além disso, a for¢a do vinculo ameniza a sensagio de

fragmentagio que muitos pacientes experimentam ao navegar por



um sistema de satide complexo. Em meio a multiplos especialistas,
exames e hospitais, a equipe da UBS, por ser um ponto de contato
constante e familiar, oferece um porto seguro. Eles se tornam os
tradutores de jargdes médicos, os defensores dos interesses do
paciente e os articuladores incansdveis entre diferentes niveis de
atengdo. Esse papel de “4ncora” ¢ vital para que o paciente e sua
familia nio se sintam abandonados ou perdidos no labirinto da
burocracia e das especialidades. O vinculo transforma o sistema,
tornando-o perceptivelmente mais acolhedor e coeso.

Em esséncia, o fortalecimento do vinculo nio é um adendo
benevolente ao cuidado, mas a espinha dorsal de sua eficicia. Ele
capacita a Atengdo Primdria a coordenar nio apenas processos €
servigos, mas a propria experiéncia humana do paciente e de sua
familia diante da doenga avangada. E por meio dessa conexdo humana
profunda que a APS consegue amarrar os fios de um cuidado
complexo, garantindo que o SUS, mesmo com suas limitagdes
estruturais, possa entregar uma resposta de cuidados paliativos que
seja verdadeiramente integral, respeitosa e digna. O vinculo nao é uma
utopia; ¢ o alicerce pratico sobre o qual se constrdi a humanidade do

cuidado em um sistema de satde publico.



CAPITULO 4

Identificagdo Precoce: Quem Precisa de Cuidados Paliativos?

A identifica¢io precoce de pacientes que se beneficiariam de cuidados
paliativos no Sistema Unico de Satide (SUS) transcende, em muito, a
visdo tradicional que associa essa modalidade de assisténcia
exclusivamente a diagnésticos oncoldgicos em fase avangada. Embora
o cincer continue a ser uma das principais indicagdes, a realidade
clinica da Atengido Primdria revela um panorama muito mais amplo,
onde diversas outras condi¢bes cronicas e progressivas impdem
sofrimento significativo e limitam a expectativa de vida, mas
raramente sio reconhecidas a tempo para um manejo paliativo
adequado. A responsabilidade do profissional da APS ¢, portanto,
expandir o olhar para além da oncologia, compreendendo que a
elegibilidade ¢ ditada pela trajetéria da doenga e nio apenas por seu
tipo.

Essa compreensio estd alinhada a defini¢do da Organizagio
Mundial da Satde, que reconhece os cuidados paliativos como
abordagem  destinada as pessoas com doengas graves,
independentemente do diagndstico, priorizando a prevengio e o
alivio do sofrimento ao longo de toda a trajetdria da doenga (OMS,

2024).



No Brasil, essa perspectiva foi oficialmente incorporada pela
Politica Nacional de Cuidados Paliativos, que estabelece a Atengdo
Primdria a Satide como um dos principais pontos de identificagdo
precoce, coordenagio e acompanhamento longitudinal das pessoas
com necessidades paliativas (Brasil, 2024).

Consideremos, por exemplo, a insuficiéncia cardiaca
avangada. Pacientes com classes funcionais III ou IV da New York
Heart Association (NYHA), que experimentam dispneia aos
pequenos esfor¢os ou mesmo em repouso, edemas refratdrios e fadiga
incapacitante, frequentemente sofrem mﬁltiplas internagdes por
descompensagio. Mesmo sob terapia otimizada, a progressio ¢
inevitdvel. Nesses individuos, a persisténcia de sintomas impactantes,
a baixa qualidade de vida e o progndstico reservado, com uma
mortalidade que pode ser compardvel ou até superior a de alguns
cinceres, configuram um cendrio ideal para a abordagem paliativa,
que visa gerenciar sintomas, discutir metas de cuidado e apoiar a
familia.

De modo similar, a Doenga Pulmonar Obstrutiva Crionica
(DPOC) em estdgios avangados apresenta critérios claros. Pacientes
com GOLD III ou IV, que demandam oxigenoterapia domiciliar
continua, com histéria de multiplas exacerbagdes agudas que exigem

hospitalizagio, e que referem dispneia refratiria mesmo com



broncodilatadores, representam um grupo com alta carga de
sofrimento e risco de morte. A dispneia, em particular, ¢ um sintoma
devastador, e seu manejo adequado, junto ao planejamento de crise e
ao suporte psicossocial, ¢ um pilar dos cuidados paliativos que pode
transformar a experiéncia do paciente e de seus cuidadores.

Outras condi¢des neuroldgicas degenerativas, como
deméncias avangadas, Doenga de Parkinson em estigios tardios e
Esclerose Lateral Amiotrdfica (ELA), também demandam uma
atengio especial. A perda progressiva de autonomia funcional,
dificuldades de degluti¢do, pneumonias de repeti¢io e o declinio
cognitivo e comunicacional sio indicadores clinicos potentes. Nestes
casos, a discussio antecipada sobre vias de alimentagdo, cuidados
respiratorios e a gestio de sintomas como espasticidade e dor
neuropidtica, em conjunto com o suporte emocional a familia, ¢
crucial e deveria ser iniciada precocemente, assim que a trajetéria
progressiva da doenga se estabelece.

A doenga renal crénica em estdgio terminal ¢ outra entidade
clinica onde a visio paliativista oferece um caminho valioso. Para
pacientes que optam por nio iniciar a didlise ou que, mesmo em
didlise, apresentam um declinio funcional e sintomdtico significativo,
com elevada carga de comorbidades e multiplas hospitalizagoes, os

cuidados paliativos podem oferecer alivio substancial. O manejo de



sintomas como nduseas, fadiga, prurido e dor, além da elaboragio de
um plano de cuidados individualizado que respeite os valores do
paciente, torna-se prioritdrio.

Finalmente, a fragilidade extrema, muitas vezes observada em
idosos com polimorbidade e sem um diagnéstico tnico de doenga
terminal, constitui um desafio particular. A presenca de perda de peso
involuntdria, sarcopenia, fadiga persistente, multiplos déficits
cognitivos e funcionais, infecgoes de repeti¢io e um histdrico de
quedas e internagdes frequentes, sinaliza uma trajetéria de vida
limitada. Nestes cendrios complexos, a “pergunta surpresa”, “Vocé se
surpreenderia se este paciente viesse a falecer nos proximos seis a doze
meses?” , emerge como uma ferramenta de rastreio simples, porém
poderosa. Se a resposta for “ndo”, isso indica que o paciente possui
um prognéstico reservado e, independentemente do diagnéstico
especifico, se beneficiaria da avaliagio e intervengio paliativa,
integrando o cuidado 4 sua jornada, e nio apenas no fim dela. Essa
abordagem proativa, baseada em critérios clinicos amplos, ¢ um pilar
para a justica e a equidade no acesso aos cuidados paliativos.

Além da pergunta surpresa, instrumentos como o SPICT-
BR™ (Supportive and Palliative Care Indicators Tool) auxiliam na
identificagio sistemdtica de pacientes com necessidades paliativas por

meio da combinagio de indicadores gerais de deterioragio clinica e



critérios especificos para diferentes doengas (7he University of
Edinburgh, 2024).

Outro instrumento amplamente utilizado
internacionalmente ¢ o NECPAL, desenvolvido para apoiar a
identificagio precoce de pessoas com necessidades paliativas na
atengdo primdria e em outros niveis de aten¢io, combinando
julgamento clinico, indicadores de fragilidade e necessidades
complexas de cuidado (Gémez-Batiste ez al., 2013).

Enquanto os critérios clinicos estabelecem um terreno firme
para a elegibilidade, o profissional de Aten¢io Primdria precisa
desenvolver uma sensibilidade apurada para indicadores funcionais e
de qualidade de vida que, muitas vezes, sio os verdadeiros arautos da
necessidade de cuidados paliativos. Ndo basta reconhecer a doenga
avangada; ¢ preciso compreender como essa condi¢io erode a
autonomia e o bem-estar do individuo. A capacidade de realizar
atividades bdsicas e instrumentais da vida didria, juntamente com a
percepgio do paciente sobre sua prépria vivéncia, oferece uma lente
humanizada para a identifica¢io precoce.

O declinio funcional manifesta-se progressivamente,
inicialmente com a perda de capacidade para tarefas mais complexas,
como gerenciar finangas, usar transporte publico ou preparar

refei¢des, as chamadas Atividades Instrumentais de Vida Didria



(AIVDs). Com a evolugdo da doenga, o paciente pode comegar a
precisar de ajuda para Atividades Bésicas de Vida Didria (ABVDs),
como tomar banho, vestir-se, alimentar-se ou ir ao banheiro. Cada
limitagdo imposta por essa perda de independéncia funcional ¢ um
sinal potente, revelando nio apenas a progressio da enfermidade, mas
também a crescente sobrecarga sobre o paciente e sua rede de apoio,
configurando um cendrio de vulnerabilidade que clama por
intervengao paliativa.

A qualidade de vida, por sua vez, abrange uma esfera mais
subjetiva, mas nio menos crucial. Ela se manifesta na presenca de
sofrimento persistente, que vai além dos sintomas fisicos controldveis.
Envolve a angustia psicolégica gerada pela incerteza do futuro, o
medo da perda de controle, a depressio diante das limitagdes
crescentes e a ansiedade sobre o impacto da doenga na familia. Inclui
também o isolamento social, quando a pessoa se vé impossibilitada de
participar de atividades que antes lhe traziam alegria e pertencimento,
ou quando o estigma da doenga afasta amigos e familiares. A perda de
propésito ou significado, as questdes existenciais e espirituais que
emergem com a proximidade da finitude, tudo isso compde um
quadro de qualidade de vida deteriorada, que merece atengio

imediata.



A légica que conecta esses indicadores a necessidade de
cuidados paliativos ¢ direta: se a medicina curativa nio consegue mais
restaurar a func¢io ou reverter a doenga, o foco deve migrar para a
maximiza¢do do conforto, da dignidade e da capacidade
remanescente de viver significativamente. Quando a doenga
compromete de tal forma a capacidade de o individuo viver de acordo
com seus valores e desejos, mesmo que os exames clinicos nio
indiquem um desfecho iminente, os cuidados paliativos se tornam
essenciais. Eles oferecem um suporte focado em aliviar o sofrimento
multidimensional, possibilitando que o paciente encontre alguma
medida de bem-estar dentro de suas circunstincias.

Acompanbhar a trajetdéria de um paciente no consultério da
APS permite observar esses sinais de forma orginica. Um paciente
com insuficiéncia cardfaca que antes caminhava no parque e agora
mal consegue atravessar a sala sem fadiga excessiva, ou um individuo
com DPOC que abandona seus hobbies e evita encontros sociais
devido a dispneia e a0 medo de crises, sio exemplos claros. Uma
pessoa com deméncia que, além do declinio cognitivo, perde a
capacidade de expressar suas necessidades ou participar de atividades
bsicas, ndo apenas indica a progressio da doenga, mas um sofrimento

que transcende o puramente clinico e demanda um olhar paliativista.



O profissional da Ateng¢do Primdria, com seu conhecimento
longitudinal do paciente e de seu contexto familiar e social, estd
singularmente posicionado para perceber essas mudangas sutis na
fungio e na qualidade de vida. Ele detém a visio panorimica
necessiria para identificar o acimulo de perdas funcionais, o
aumento da dependéncia e a diminui¢io da satisfagio geral com a
vida. Esses sdo os parimetros que, mais do que qualquer outro dado
biomédico isolado, refletem a realidade vivida pelo paciente e
apontam para a urgéncia de uma abordagem que priorize o cuidado
centrado na pessoa.

Portanto, a identiﬁcagio precoce nio é apenas uma questao
de preencher formuldrios com diagndsticos; ¢ um exercicio de escuta
ativa e observacio atenta. E reconhecer que a pergunta sobre quem
precisa de cuidados paliativos encontra uma resposta profunda na
avaliagio da autonomia, da independéncia e do nivel de sofrimento
percebido pelo préprio paciente e sua familia. Ao integrar esses
indicadores funcionais e de qualidade de vida ao rol de critérios de
clegibilidade, a Aten¢do Primdria reitera seu compromisso com a
integralidade e a justi¢a no acesso a um cuidado que respeita a vida em
todas as suas fases.

Diante do desafio de transpor a sensibilidade clinica para um

rastreamento efetivo em consultas muitas vezes breves, a Aten¢io



Primdria necessita de ferramentas priticas que sistematizem a
identificagdo precoce sem sobrecarregar o fluxo de trabalho. Nio se
trata de transformar o consultério em um ambulatério de paliativos,
mas de integrar questionamentos-chave e observa¢des guiadas que
atuem como gatilhos para uma avaliagio mais aprofundada,
transformando o reconhecimento de sinais em a¢des concretas.

A “pergunta surpresa”, jd mencionada como um indicador
progndstico, assume um papel de ferramenta de rastreamento de
primeira linha. Quando o profissional se pergunta "Vocé se
surpreenderia se este paciente viesse a falecer nos proximos seis a doze
meses?"” e a resposta ¢ "ndo", isso ndo apenas sinaliza um progndstico
reservado, mas obriga a reconsiderar a abordagem terapéutica e a
introduzir a lente paliativa. Esta indagacio serve como um filtro
inicial poderoso, que pode ser aplicada mentalmente em qualquer
consulta, orientando a sequéncia do atendimento e a busca por
informagdes adicionais. Ela ¢ rdpida, nio invasiva e centra o
profissional na perspectiva da trajetéria da doenga, e ndo apenas no
tratamento do sintoma imediato.

Complementar a pergunta surpresa, a avaliagio funcional
pode ser simplificada e integrada a anamnese de rotina. Em vez de
escalas complexas, o profissional pode valer-se de questoes diretas

sobre a capacidade do paciente em realizar as Atividades Bdsicas de



Vida Didria (ABVDs) e as Atividades Instrumentais de Vida Didria
(AIVDs) ao longo dos tltimos meses. Perguntas como “O senhor(a)
consegue tomar banho e se vestir sozinho(a)?” ou “Tem dificuldades
para preparar suas refeicoes ou gerenciar suas finangas?” fornecem
um panorama rdpido e prdtico do grau de independéncia. Um
declinio perceptivel nessas capacidades, confirmado por um familiar
ou cuidador, deve acender um alerta significativo, indicando que a
doenga estd impactando a vida didria de forma substancial e
progressiva, merecendo ateng¢io paliativa.

O rastreamento de sofrimento, que vai além da dor fisica,
também ¢ crucial. Muitas vezes, a equipe da APS, munida do
conhecimento longitudinal do paciente, pode identificar a perda de
interesse em atividades antes prazerosas, o isolamento social crescente,
alteragdes de humor persistentes ou queixas difusas de fadiga e falta
de energia que ndo sio totalmente explicadas por condi¢oes orginicas
controladas. Uma “triagem de sofrimento” informal, onde o
profissional pergunta ativamente sobre o impacto da doenga na vida
pessoal, emocional e social do paciente, pode revelar dimensoes de
angustia que, embora subjetivas, clamam por acolhimento e manejo
paliativo. Ferramentas como o ESAS (Edmonton Symptom
Assessment System), adaptadas ou simplificadas, podem ser utilizadas

para uma répida avaliacdo da intensidade de sintomas como dor,



fadiga, nduseas, dispneia, depressio e ansiedade, permitindo um
registro mais objetivo do sofrimento multidimensional.

Além dessas estratégias diretas, a vigilincia sobre “bandeiras
vermelhas” de alta recorréncia pode funcionar como um gatilho para
aavaliagdo paliativa. Pacientes com multiplas internagdes hospitalares
nos dltimos seis a doze meses por exacerbagdes da doenga cronica de
base, visitas frequentes a servicos de emergéncia, perda de peso
inexplicada e progressiva, poli farmicia complexa em idosos frigeis,
ou a presenga de um cuidador exausto e sobrecarregado, sio
indicadores poderosos de que a trajetdria da doenga pode estar em
fase avangada, demandando uma interven¢io paliativa. Esses sio
sinais contextuais que o proﬁssional da APS, com sua visio
privilegiada do histérico do paciente e de seu ambiente social, estd em
posi¢do tnica para identificar.

A implementa¢do dessas ferramentas nio exige uma
revolugdo no consultdrio, mas sim uma mudanga de perspectiva,
onde o reconhecimento do sofrimento e do declinio funcional se
torna um objetivo tdo importante quanto o controle da patologia. Ao
integrar essas abordagens priticas de rastreamento, a Atengio
Priméria transforma cada consulta em uma oportunidade de

identificar precocemente quem mais precisa de um cuidado que



transcenda a cura e abrace a dignidade. O rastreamento bem-sucedido
¢, em esséncia, a ponte entre a observagio atenta e a agio compassiva.

O rastreamento bem-sucedido ¢, em esséncia, a ponte entre a
observagio atenta e a agio compassiva. Ao cruzar essa ponte em
momento oportuno, a Aten¢io Primdria nio apenas identifica uma
necessidade, mas abre caminho para uma dimensio de cuidado que
impacta profundamente a qualidade de vida do paciente e de seus
entes queridos. A identifica¢do precoce nio é um mero protocolo
administrativo; ¢ a garantia de que a intervengido paliativa se inicie
quando hd tempo e capacidade para moldar o curso do sofrimento,
em vez de apenas reagir a ele. Isso significa gerenciar sintomas de
forma proativa, antes que se tornem refratdrios e esmagadores,
controlando a dor, nduseas, dispneia e fadiga com antecedéncia e
consisténcia.

Essa antecipagdo proporciona ao paciente a oportunidade de
manter sua funcionalidade e autonomia por mais tempo, permitindo-
lhe desfrutar de atividades significativas e preservar a dignidade em
seu dia a dia. Quando o sofrimento fisico e emocional é minimizado
desde cedo, o paciente nao ¢ reduzido apenas a sua doenga. Ele tem
espago para expressar suas emogoes, lidar com perdas, fortalecer lagos
familiares e até mesmo buscar conforto espiritual, aspectos que sio

frequentemente negligenciados quando o cuidado paliativo chega



apenas na fase final e terminal da vida. A qualidade de vida, nesse
contexto, transcende a auséncia de dor; ela abraga a plenitude possivel
dentro das circunstincias da doenga avangada.

Mais do que o controle de sintomas, a identificagio precoce
resgata o protagonismo do paciente por meio do planejamento.
Quando a conversa sobre os cuidados paliativos ¢ iniciada enquanto
a pessoa ainda tem clareza mental e energia, ela pode participar
ativamente das decisdes sobre seu préprio futuro. Isso inclui a
elaboragdo de diretivas antecipadas de vontade, onde expressa suas
preferéncias sobre tratamentos médicos, local de cuidado e quem
deve tomar decisdes por ela caso ndo possa mais fazé-lo. Esse processo,
conhecido como planejamento antecipado de cuidados, nio apenas
confere autonomia ao paciente, mas também alivia a carga deciséria
sobre os familiares, que podem se sentir mais seguros ao saber que
estdo seguindo os desejos expressos de seu ente querido.

Este planejamento vai além das questdes médicas. Envolve a
organiza¢ao de aspectos sociais, financeiros e até mesmo espirituais.
O paciente e sua familia ganham tempo para resolver pendéncias,
redefinir prioridades e organizar o apoio necessdrio, seja em casa ou
em institui¢des de longa permanéncia. A familia, por sua vez, ¢
integrada ao processo de cuidado desde o inicio, recebendo suporte

psicoemocional e educacional para enfrentar os desafios da doenga



progressiva. Essa abordagem antecipada transforma a experiéncia de
doenga avangada de uma série de crises emergenciais em uma jornada
mais serena e controlada, onde cada etapa ¢ pensada e dialogada.

Em um sistema como o SUS, onde recursos sio finitos e o
acesso a servigos especializados ¢ um desafio, a identificagdo precoce
emerge como um ato fundamental de justica social. Ela democratiza
o acesso ao cuidado paliativo, assegurando que pacientes de todas as
condi¢des socioecondmicas possam se beneficiar de uma abordagem
que prioriza o alivio do sofrimento e o respeito a dignidade. Nio se
trata de prolongar a vida a qualquer custo, mas de garantir que a vida
seja vivida com a mdxima qualidade possivel, desde o diagndstico de
uma doenga ameagadora até seus tltimos momentos. Ao posicionar
o cuidado paliativo como uma interveng¢do que visa a vida, e nio
apenas 4 morte, a Atengdo Primdria reafirma seu papel central na
promogio da equidade e na garantia de um final de vida digno para

todos.



CAPITULO 5

Vulnerabilidades Sociais ¢ Acesso ao Cuidado

A pobreza e a escassez de recursos emergem como obsticulos
intransponiveis para muitos pacientes do Sistema Unico de Satde
(SUS) que necessitariam de cuidados paliativos em seus domicilios.
Longe do ambiente controlado de um hospital, a casa se torna um
campo onde as desigualdades sociais se manifestam brutalmente,
determinando a qualidade do conforto e a dignidade nos ultimos
estdgios da vida. A visdo ideal de um cuidado domiciliar que oferece
acolhimento e personalizagio choca-se com uma realidade onde a
vulnerabilidade econémica transforma o lar em um epicentro de
limita¢des e sofrimento.

Essa realidade evidencia a influéncia dos determinantes
sociais da satde sobre o processo de adoecimento e o acesso ao
cuidado, reforgando que as condi¢des socioecondmicas interferem
diretamente na experiéncia da doenga e na possibilidade de receber
cuidados paliativos oportunos (Buss; Pellegrini Filho, 2007).

Sob essa perspectiva, a pobreza, a moradia, a escolaridade, o
suporte social e o ambiente em que o individuo vive constituem

determinantes estruturais da satde, conforme o modelo proposto por

Dahlgren e Whitehead (1991).



Mesmo com a garantia do acesso médico pelo SUS, o cuidado
paliativo domiciliar acarreta uma série de custos indiretos que
esmagam or¢amentos ji precdrios. O transporte para consultas e
exames de rotina, a compra de medicamentos que talvez nio estejam
na lista padronizada do SUS, a necessidade de dietas especiais e a
aquisi¢do de materiais bisicos de higiene, como fraldas e cremes,
representam despesas continuas. Para familias que vivem na linha da
pobreza, cada um desses itens significa um sacrificio financeiro que
compromete outras necessidades essenciais, tornando o cuidado
adequado um fardo insustentdvel.

As condigdes habitacionais precdrias também impedem a
implementagio de um plano de cuidado domiciliar minimamente
eficaz. Casas pequenas, com saneamento inadequado, sem espago
para a instala¢do de equipamentos médicos ou para a movimentagio
de um paciente com mobilidade reduzida, transformam o desafio
clinico em uma batalha contra o préprio ambiente. A falta de um
cémodo arejado e limpo, ou de um banheiro acessivel, nio apenas
dificulta a higiene e o conforto, mas também aumenta o risco de
infec¢des e complicagdes, minando a seguranga do paciente e do
cuidador.

A escassez de recursos financeiros impacta diretamente a

disponibilidade e a capacidade dos cuidadores informais, em geral



membros da prépria familia. Em contextos de pobreza, todos os
adultos precisam trabalhar para garantir o sustento, inviabilizando
que alguém dedique tempo integral ao paciente. A auséncia de
condi¢bes para contratar um cuidador profissional ou mesmo para
remunerar adequadamente um familiar sacrifica a continuidade e a
qualidade do cuidado. Frequentemente, a escolha dolorosa se impde:
trabalhar para alimentar a familia ou permanecer ao lado do ente
querido, muitas vezes sem recursos sequer para as necessidades bdsicas
do paciente.

Ainda que o SUS fornega alguns equipamentos, a aquisi¢do
ou manuteng¢ao de outros itens essenciais para o conforto e a
autonomia do paciente em casa é frequentemente negligenciada.
Camas hospitalares, colchdes pneumdticos, cadeiras de rodas,
andadores e até concentradores de oxigénio, quando nio
integralmente  cobertos ou  disponiveis, tornam-se luxos
inalcangdveis. A falta desses recursos bdsicos nio apenas limita a
mobilidade e o conforto, mas também impde ao paciente uma
dependéncia extrema, dificultando a realiza¢io de atividades simples
e roubando qualquer vestigio de independéncia.

Essa realidade materialmente constrangedora erodiu a
dignidade da pessoa. Quando a casa ndo oferece as condigoes minimas

de higiene, conforto e seguranga, quando o transporte para o hospital



se torna um desafio insuperdvel, ou quando a familia nio consegue
providenciar a alimentagdo adequada, o direito a um fim de vida
digno ¢ brutalmente negado. O sofrimento do paciente ¢
intensificado pela angustia da familia que se vé impotente diante das
necessidades, e a morte, nesses cendrios, frequentemente ocorre em
condigdes de abandono velado, onde a caréncia material se sobrepoe
a qualquer tentativa de cuidado compassivo.

E imperativo que os proﬁssionais da Aten¢do Primdria
desenvolvam uma sensibilidade agugada para essas manifestagoes da
pobreza. Nio se trata apenas de identificar a doenga, mas de
reconhecer a geografia da vulnerabilidade social e econdmica que
envolve o paciente e sua familia. A pobreza nio ¢ um mero pano de
fundo, ¢ uma barreira concreta que exige uma abordagem ativa e
criativa por parte das equipes de satide para garantir que o cuidado
paliativo, um direito, nio se torne um privilégio inacessivel.

Quando a escassez material molda a geografia da
vulnerabilidade, uma outra paisagem se revela, igualmente 4rida e
trai¢oeira: a do isolamento social e da auséncia de uma rede de suporte
familiar. Nio se trata aqui apenas da incapacidade de arcar com os
custos indiretos do cuidado domiciliar, mas da prépria falta de mios
para oferecé-lo, de vozes para interceder e de coragdes para

compartilhar o fardo. Para o paciente em fase avangada de uma



doencga, a solidio nio é um mero estado de espirito; ¢ uma barreira
concreta que impede o acesso a um cuidado paliativo digno,
transformando a fragilidade em desamparo absoluto.

A auséncia de uma rede de suporte familiar ou social ativo
significa, na prética, que tarefas bdsicas e essenciais de cuidado, que
em um contexto ideal seriam divididas entre entes queridos, ficam
sem executor. Quem ajudard na higiene pessoal, na administragio de
medicamentos em hordrios especificos, na preparagio de refei¢oes
adaptadas, ou na simples mudanga de posi¢io na cama para evitar
escaras? Sem o apoio constante, mesmo o paciente com autonomia
parcial tem sua capacidade de autocuidado drasticamente limitada, e
os sintomas, que poderiam ser gerenciados em casa, levam a visitas
recorrentes a unidades de emergéncia ou internagdes hospitalares
desnecessdrias, sobrecarregando ainda mais o sistema de satde.

Além da dimensio pritica, o isolamento social impoe um
sofrimento psicoldgico e emocional profundo. Morrer sem um toque
amigo, sem uma palavra de conforto, sem a presenga que testemunha
a vida até o fim, ¢ uma das experiéncias mais angustiantes e
desumanizadoras. O medo, a dor e aincerteza da doenga avangada sio
magnificados pela soliddo. A auséncia de um interlocutor para
expressar angustias, para compartilhar decisdes ou simplesmente para

estar presente silencia o paciente, que se vé a margem das conversas



sobre seu préprio progndstico e plano de cuidados, tornando-se um
receptor passivo de protocolos e intervengdes.

Quem sio esses individuos que enfrentam o fim da vida
desprovidos de apoio? Muitos sio idosos que superaram suas redes
sociais, perdendo conjuges, amigos e até filhos. Outros sio pessoas
que, por diversos motivos como doengas mentais, dependéncia
quimica, escolhas de vida ou histérico de conflitos, se encontram
afastadas de suas familias de origem ou jamais construiram lagos
duradouros. Nessas situagoes, a equipe de Ateng¢do Primdria, que
muitas vezes é o Ginico ponto de contato regular do paciente com o
mundo exterior, assume uma responsabilidade ampliada, tornando-
se, em muitos casos, a inica rede de suporte disponivel.

Reconhecer essa auséncia ¢ o primeiro passo e demanda do
profissional de Atengdo Primdria uma sensibilidade que vai além do
prontudrio. Nio basta perguntar "quem mora com vocé?”; ¢ preciso
investigar a qualidade desses lagos, a capacidade real de apoio e a
percepgio do paciente sobre seu préprio entorno. Observar o estado
da casa, a regularidade das visitas, a interagdo com vizinhos e a
presenga de indicadores de negligéncia ou abandono sio pistas
cruciais. E necessdrio um olhar atento para os "siléncios” na vida do
paciente, as histdrias nio contadas e as redes invisiveis que se tornaram

ausentes.



Uma vez identificado o isolamento, a Aten¢do Primdria
precisa atuar como um agente de articulagdo e resgate. Isso pode
significar desde a ativagio de servigos sociais do municipio, buscando
a figura de um curador ou cuidador social, até a mobiliza¢io de
recursos comunitirios como voluntirios de igrejas, associagOes de
bairro ou grupos de apoio. Em cendrios mais extremos, a propria
equipe de satide precisa se posicionar como uma ponte humana,
oferecendo nio apenas o cuidado técnico, mas a presenga, a escutae a
aten¢io que mitigam a solidio e restauram, na medida do possivel, a
dignidade da interagdo humana.

A responsabilidade do SUS de prover cuidado paliativo
equitativo esbarra na cruel realidade de que nio hd dignidade plena
na morte solitiria e desamparada. A Atengdo Primdria, pela sua
capilaridade e potencial de vinculo, ¢ alinha de frente para identificar
e tentar preencher esse vazio existencial. Mais do que tratar uma
doenga, ¢ seu papel humano e ético combater a invisibilidade,
garantindo que nenhum paciente se sinta completamente
abandonado no momento de maior vulnerabilidade, e que a falta de
uma rede de suporte nio seja a tltima e mais amarga de suas perdas.

Essa capacidade decorre dos atributos essenciais da Atengio
Priméria, especialmente a longitudinalidade, a coordenagio do

cuidado e a orienta¢do comunitdria (Starfield , 2002).



A paisagem da vulnerabilidade, ji& marcada pela escassez
material e pelo isolamento social, revela uma outra fronteira, muitas
vezes silenciosa, mas igualmente devastadora: a barreira cognitiva
imposta pelo analfabetismo ou pela baixa literacia em satde. Nio se
trata apenas da incapacidade de decifrar um prontudrio ou uma
receita, mas da dificuldade em processar informagées complexas,
abstratas e carregadas de implica¢des emocionais, como o prognéstico
de uma doenga avangada. Para o paciente e sua familia, que jd
enfrentam a dor da doenga, a falta de compreensio plena transforma
o processo de cuidado paliativo em um labirinto de incertezas e
decisoes nio informadas.

Quando o profissional de saude tenta comunicar o
progndstico, explicar a natureza progressiva de uma doenga incurével
ou detalhar as op¢oes de manejo de sintomas, a linguagem técnica e as
abstracbes inerentes a medicina podem tornar a mensagem
inacessivel. Termos como "remissdo”, "progressio da doenga’,
"interven¢do paliativa” ou "qualidade de vida" sio conceitos que,
mesmo para individuos com alto nivel de escolaridade, exigem esforgo
de assimilagido. Para aqueles com baixo letramento, essa comunicagio
torna-se uma fonte de mal-entendidos, ansiedade e uma profunda

sensagdo de desamparo. O paciente pode assentir com a cabega por



polidez ou vergonha, sem jamais ter compreendido a verdadeira
extensdo de sua condi¢io ou as escolhas que lhe s3o apresentadas.

Essa lacuna na compreensio nio ¢ um mero detalhe; ela mina
a capacidade do paciente de exercer sua autonomia e de participar
ativamente no planejamento do préprio cuidado. Sem entender o
progndstico real, as expectativas podem ser irrealistas, focadas na cura
que ndo vird, ou, inversamente, podem levar a uma desesperanga
prematura que impede o engajamento em terapias de conforto. A
escolha por nio realizar determinados tratamentos ou, ao contririo, a
insisténcia em intervengoes fateis, muitas vezes nasce de uma
interpretagdo distorcida da realidade clinica. Essa incapacidade de
dialogar plenamente sobre o curso da doenga e as possibilidades do
cuidado paliativo desumaniza o processo, transformando o paciente
de sujeito ativo em mero objeto de intervengdes.

A situagdo se agrava quando nio hd uma rede de suporte
familiar capaz de preencher essa lacuna de comunicagio. Em familias
onde o analfabetismo ¢ generalizado, ou onde os membros
alfabetizados ja estio sobrecarregados com o cuidado fisico e
financeiro, a responsabilidade de "traduzir” a complexidade médica
recai sobre ombros despreparados. Essa dinimica pode gerar atritos,
decisoes equivocadas baseadas em crengas populares ou religiosas mal

interpretadas, e até mesmo a ocultagio de informagdes cruciais do



préprio paciente, na tentativa bem-intencionada, mas prejudicial, de
"proteger” o ente querido da verdade. A Atengio Primdria, que busca
a integralidade, precisa reconhecer essa camada de vulnerabilidade
como um fator determinante para a qualidade do cuidado.

Para os profissionais de Aten¢io Primdria, a identificagdo
dessa barreira exige mais do que um questiondrio sobre escolaridade.
Demanda uma observagio atenta a linguagem utilizada pelo paciente,
a sua capacidade de recontar o que lhe foi explicado, e a0 uso de
métodos de comunicagio adaptados. Utilizar linguagem simples,
metiforas cotidianas, desenhos ou esquemas visuais, e
principalmente, a técnica do "teach-back” (pedir que o paciente ou
familiar repita a informag¢io com suas préprias palavras), sio
estratégias indispensdveis. A conversa sobre o progndstico e o cuidado
paliativo deve ser um processo continuo, pautado pela paciéncia e
pela validagdo constante da compreensio, e ndo uma comunicagio
Unica e unidirecional.

O desafio de prover cuidado paliativo equitativo passa,
portanto, pela habilidade de transpor as barreiras do letramento em
satde. Nio ¢ suficiente oferecer o cuidado; ¢ preciso assegurar que ele
seja compreendido e desejado pelo paciente, em um exercicio pleno
de sua dignidade. A Atengdo Primdria, por sua proximidade e

potencial de construgio de vinculo, estd em posi¢do privilegiada para



desenvolver essas abordagens personalizadas, garantindo que a
informagdo sobre o préprio destino nio seja mais uma perda para
quem j4 enfrenta a fragilidade da doenga avangada. Essa capacidade
de adaptagio da comunicagio nio ¢ um adendo, mas um
componente essencial da responsabilidade ética do SUS.

A barreira cognitiva imposta pelo analfabetismo ou pela baixa
literacia em satde, aliada 4 pobreza e ao isolamento, cria um cendrio
complexo onde o cuidado paliativo, vital para a dignidade humana,
pode se tornar inacessivel. Para transpor esses obsticulos
multifacetados, a Atengdo Primdria em Sadde (APS) nio pode se
limitar a identificar as vulnerabilidades; ela precisa desenvolver e
aplicar estratégias ativas que mitiguem essas desigualdades no acesso,
transformando o reconhecimento do problema em a¢io concreta. O
desafio ¢ converter a observagio em intervengio, garantindo que a
capilaridade da APS se traduza em equidade.

Uma das estratégias mais eficazes reside na capacitagio
continua das equipes, especialmente dos Agentes Comunitdrios de
Satde (ACS), para atuarem como olhos e ouvidos ampliados da rede
de cuidado no territério. Mais do que detectar doengas, ¢
fundamental que eles estejam treinados para mapear o contexto social
do paciente: identificar residéncias com infraestrutura preciria,

familias com caréncia de cuidadores, individuos em situagio de



isolamento extremo ou com dificuldades evidentes de compreensio.
Esse mapeamento social nio é um anexo do prontudrio, mas um
componente indissocidvel da avaliagio da satde, que baliza a
necessidade e a modalidade do suporte paliativo.

A escassez de recursos, que transforma a casa em um campo
de batalha contra a doenga, exige da Atengdo Primdria uma atuagio
articuladora. A equipe de satde, ao invés de meramente constatar a
falta de fraldas, suplementos ou equipamentos, deve atuar como
ponte entre o paciente vulnerdvel e a rede de protegdo social. Isso
significa conhecer e acionar os Centros de Referéncia de Assisténcia
Social (CRAS), os programas de transferéncia de renda, as farmicias
populares e outras iniciativas governamentais ou da sociedade civil
que possam oferecer suporte material. Essa fun¢do de navegadores
sociais ¢ crucial para desonerar o paciente e sua familia, minimizando
o impacto econémico da doenga e viabilizando o cuidado domiciliar.

Para combater o isolamento social, a APS tem o potencial de
ir além da visita domiciliar. Ela pode fomentar a criagdo de redes de
apoio comunitdrias, mobilizando voluntdrios locais, associagdes de
bairro, grupos religiosos e organizagoes nio governamentais. A ideia
¢ construir "bolsoes de cuidado” onde a solidariedade e a proximidade
supram, em parte, a auséncia de uma rede familiar formal. A equipe

também pode facilitar o acesso a grupos de apoio para pacientes e



familiares, quando disponiveis, ou mesmo organizar encontros e
atividades na Unidade Bésica de Sadde que estimulem a interag¢io e a
sensagio de pertencimento, resgatando a dimensio social do ser
humano em fragilidade.

No que tange a baixa literacia em satde, as estratégias vio
além da adaptagio da linguagem e do uso do "teach-back”. Envolvem
a criagdo de materiais educativos simplificados, com ilustragdes claras
e mensagens diretas, que possam ser deixados na casa do paciente ou
entregues aos cuidadores. E preciso ir além da informagio escrita,
utilizando recursos audiovisuais e a repeti¢io diddtica em diferentes
encontros. A educagio em satide para pacientes paliativos com baixa
escolaridade deve ser um processo continuo e adaptativo, centrado
nas necessidades de compreensio do individuo, e nio na mera
transmissio de dados médicos. A equipe deve assumir que a
responsabilidade pela compreensio ¢ sua, e ndo do paciente.

Em sintese, mitigar as desigualdades no acesso ao cuidado
paliativo no ¢ uma tarefa pontual, mas um compromisso ético e uma
diretriz operacional para a Aten¢do Primdria. Significa integrar a
avaliagio social e cognitiva na rotina clinica, articular-se
intersetorialmente com a rede de prote¢io, mobilizar a comunidade e
adaptar a comunica¢io de forma intransigente. O cuidado paliativo

equitativo ndo ¢ uma utopia, mas uma responsabilidade do SUS que



se materializa na capacidade da APS de enxergar além da doenga, de
combater as vulnerabilidades sociais com estratégias proativas e de
garantir que a dignidade na vida e na morte nio seja um privilégio,

mas um direito acessivel a todos.



CAPITULO 6

Comunicagdo Compassiva: Conversas Dificeis

No universo da Atengio Primdria, onde a continuidade do cuidado e
o vinculo com a comunidade se estabelecem como pilares, a
habilidade de conduzir conversas dificeis transcende a mera
transmissio de informagdes clinicas. Ela se fundamenta,
primeiramente, na capacidade de escutar e de reconhecer o peso
emocional que essas informagdes carregam para o paciente e sua
familia. A comunica¢ao compassiva nao se inicia com palavras, mas
com uma postura de abertura que acolhe a narrativa do outro antes
de apresentar a prépria.

A escuta ativa nio ¢ simplesmente aguardar a vez de falar,
tampouco a decodificagio passiva de sintomas e queixas. Ela exige um
engajamento total, uma entrega atenta aos sinais verbais e nio verbais,
as pausas, aos siléncios e as entrelinhas que revelam as preocupagoes
mais profundas. Em contextos onde se fala de morte, prognéstico
reservado ou mudangas radicais no plano terapéutico, o paciente e
seus familiares trazem consigo uma carga de medos, expectativas,
crengas e experiéncias prévias que moldam sua percep¢io da
realidade. Ignorar essa bagagem ¢ minar a possibilidade de uma

conversa genuina. A técnica consiste em focar, interromper a



tentagdo de formular a préxima frase na mente, e utilizar estimulos
minimos como "Uh-hum", "Entendi", ou "Continue" para encorajar
a expressio completa. Perguntas abertas, como "O que mais a
preocupa neste momento?” ou "Como essa noticia impacta o dia a dia
de vocés?”, convidam 4 profundidade, permitindo que o profissional
compreenda nio sé os fatos, mas o significado que eles assumem para
cada um.

Complementar 4 escuta ativa, e igualmente crucial, ¢ a
validagdo emocional. Nio basta ouvir; é preciso demonstrar que as
emogcoes expressas foram percebidas e sdo legitimas, mesmo que o
profissional nio compartilhe da mesma perspectiva ou nio tenha
uma solug¢do imediata. Validar nio ¢ concordar com a decisio ou o
ponto de vista do outro, mas reconhecer a realidade subjetiva daquele
que sofre. Frases como "Percebo que essa situagio a deixa muito
assustada e é compreensivel sentir-se assim” ou "Entendo que ouvir
isso seja extremamente dificil para o senhor” criam um espago seguro
onde o medo, a raiva, a tristeza ou a frustragio podem emergir sem
julgamento. Essa aceitagdo incondicional da emogdo permite que o
paciente e a familia se sintam vistos, ouvidos e, acima de tudo,
amparados, aliviando o fardo da solidio emocional que

frequentemente acompanha as noticias dificeis.



A auséncia de validagdo, por outro lado, pode levar a um
fechamento. Quando o paciente sente que suas emogdes sio
minimizadas ou ignoradas, ele pode se retrair, erguendo barreiras que
impedem a comunicagio construtiva. Em contraste, a validagio
estabelece um elo de confian¢a, uma ponte sobre o abismo do
desespero, essencial para que as informagdes subsequentes, por mais
duras que sejam, possam ser processadas. E o reconhecimento da
humanidade do outro em sua vulnerabilidade que pavimenta o
caminho para a constru¢gio compartilhada de significado,
transformando uma conversa potencialmente traumdtica em um ato
de cuidado e acolhimento. Ao dominar a escuta ativa e a validagdo
emocional, o profissional de Aten¢do Primdria ndo apenas minimiza
o sofrimento imediato, mas langa as bases para um didlogo continuo
e mais empoderador sobre as escolhas e o caminho a seguir, mesmo
diante do progndstico mais desafiador.

Com essa base estabelecida de escuta ativa e validagio
emocional, a préxima etapa consiste em organizar o fluxo de uma
conversa sobre progndstico reservado e mudanga de objetivos
terapéuticos. Estruturar esse didlogo complexo nio engessa a
comunicagio; pelo contrdrio, oferece um mapa seguro que protege
tanto o profissional quanto o paciente e sua familia, garantindo que

nenhum passo crucial seja esquecido e que a compaixio permanega



no centro. A auséncia de um roteiro mental pode levar a fuga, a
omissio de informagdes ou a uma entrega desordenada que amplifica
o sofrimento.

A organizagio sistemdtica dessas conversas pode ser apoiada
por protocolos estruturados, como o SPIKES, amplamente utilizado
para comunicag¢io de mds noticias em satde (Baile ez 4/., 2000).

Os principios originalmente propostos por Buckman (1992)
permanecem como referéncia para a condugio ética e empdtica de
conversas dificeis, enfatizando a preparagio do ambiente, a escuta e a
comunicagio centrada na pessoa.

A preparagio antecede a primeira palavra. Ela envolve
assegurar um ambiente tranquilo e privado, onde interrupgdes sejam
minimas. O profissional deve ter clareza sobre o que precisa ser
comunicado, reunindo as informagdes clinicas mais relevantes e
ponderando o impacto que elas terio. E fundamental também
identificar quem deve participar da conversa, respeitando a vontade
do paciente e incluindo os familiares ou cuidadores mais préximos,
aqueles que constituem sua rede de apoio primdria. Esta etapa nio ¢
apenas logistica, mas um exercicio de empatia: antecipar as reagdes e
as possiveis perguntas ajuda a manter a calma e a direcionar o

encontro.



O inicio da conversa deve focar em explorar a percep¢io do
paciente e da familia. Nio se trata de despejar dados, mas de
compreender o que eles ji sabem sobre a situagio, suas expectativas e,
principalmente, seus medos e preocupagOes mais latentes. Perguntas
como "O que vocé ji entende sobre sua doen¢a e como ela estd
progredindo?” ou "Quais sio as suas maiores preocupagdes neste
momento?" abrem espago para que o paciente expresse sua realidade.
Essa escuta permite ao profissional calibrar a linguagem, identificar
lacunas de compreensio e respeitar a forma como o individuo
processa informagdes dificeis, ajustando o ritmo e a profundidade do
didlogo.

Em seguida, antes de qualquer revelagio de progndstico, ¢
imperativo obter o convite do paciente para aprofundar. "Gostaria de
saber mais detalhes sobre a evolugio da sua condi¢io?” ou "Como
vocé prefere que eu compartilhe essas informagoes, de forma mais
completa ou mais geral?" sio perguntas que devolvem ao paciente o
controle sobre a quantidade e o tipo de informagio que estd disposto
a receber. Este passo ¢ um pilar da autonomia e evita a imposi¢ao de
uma verdade que o paciente pode nio estar pronto para digerir,

minimizando o risco de sobrecarga emocional e retraimento.



Essa abordagem respeita o principio bioético da autonomia e
fortalece o processo de tomada de decisio compartilhada
(Beauchamp; Childress, 2013).

Uma vez recebido o convite, a entrega das informagdes sobre
o progndstico e a potencial mudanga de objetivos terapéuticos deve
ser feita com clareza, honestidade e parciménia. Utilizar uma
linguagem simples, evitar jargoes médicos e entregar as noticias em
"pequenos pacotes” sio estratégias eficazes. Frases como "Os exames
mostram que a doenga estd avangando, e isso significa que o foco do
nosso tratamento precisa se ajustar. Nao podemos mais buscar a cura,
mas podemos, e devemos, garantir seu bem-estar e conforto” sio
diretas, mas compassivas. E essencial ser realista sem fechar portas
para o suporte ou para a qualidade de vida. O objetivo nio é retirar a
esperanca de viver, mas redireciond-la para a esperanga de viver bem,
com dignidade, apesar da doenga.

Apds a comunicagio da noticia, o profissional deve fazer uma
pausa para permitir que as emogdes aflorem. E nesse ponto que a
validagdo emocional se torna mais critica. As reagdes podem variar de
choque, negacio, raiva, tristeza profunda, a até mesmo um estranho
alivio. "Percebo que ouvir isso ¢ muito doloroso, e é natural sentir-se
abalado"” ou "Entendo que essa noticia traga muita incerteza e medo”

sio formas de validar a experiéncia interna do paciente e da familia. O



siléncio, nesse momento, nio ¢ vazio; é um espago de acolhimento
que permite o processamento da informagio e das emogdes,
refor¢ando o vinculo de confianca.

Finalmente, a conversa deve evoluir para a construgao de um
plano e a redefini¢do de objetivos. Com base nas prioridades, valores
e desejos expressos pelo paciente, o profissional deve auxiliar na
formulagio de novas metas, focadas no conforto, no controle de
sintomas, na qualidade de vida e na preservagio da dignidade. "Com
base no que conversamos, quais sao as coisas mais importantes para
vocé e sua familia agora?” ou "O que podemos fazer juntos para que
vocé se sinta o mais confortdvel e com a melhor qualidade de vida
possivel?” sio perguntas que direcionam para um planejamento
compartilhado. Este passo nio encerra a conversa, mas abre caminho
para um processo continuo de cuidado, apoio e acompanhamento,
onde as decisoes serdo revisadas e ajustadas a medida que a jornada
avanga.

A transi¢io para um processo continuo de cuidado e tomada
de decisdo compartilhada exige do profissional de Atengdo Primdria
uma habilidade ainda mais delicada: a de manejar a esperanga do
paciente sem, contudo, destrui-la. Em face de um progndstico
reservado e da impossibilidade de cura, a esperanga, que antes se

apegava a reversio da doenga, nio desaparece por completo; ela se



transforma, buscando novos ancoradouros. A tarefa, aqui, nio ¢
dissipar essa chama, mas realinhar seu foco para que ilumine
caminhos factiveis e dignos, capazes de sustentar o significado da vida
que ainda se tem.

Destruir a esperanga significa condenar o paciente e sua
familia & desesperanga, ao isolamento e, muitas vezes, 4 recusa de
cuidados que poderiam proporcionar conforto e qualidade de vida.
Por outro lado, alimentar uma esperanga irrealista, baseada em
milagres ou tratamentos ineficazes, ¢ igualmente prejudicial, pois adia
o luto necessirio, impede o planejamento antecipado e gera
sofrimento quando a realidade inevitavelmente se impde. O
equilibrio reside em cultivar uma esperanga realista, que reconheca a
progressio da doenga, mas que a0 mesmo tempo valorize o controle
de sintomas, o bem-estar, a manuten¢io de relacionamentos
significativos e a realizagio de desejos e propdsitos que ainda sio
possiveis.

Para alcangar este equilibrio, o profissional deve ir além da
mera comunicagio do progndstico. Ele precisa ativamente explorar
com o paciente e sua familia quais sao as prioridades que persistem, as
fontes de alegria e significado que ainda podem ser cultivadas.
Perguntas como "Com a doenga avangando, o que se torna mais

importante para vocé vivenciar nos seus dias?" ou "Ainda hd algo que



vocé gostaria muito de fazer ou resolver, e que poderiamos tentar
ajustar no seu plano de cuidado?” direcionam a conversa para além da
doenga e para dentro da vida, dos valores e das aspira¢oes pessoais. O
foco se desloca da quantidade de vida para a qualidade e o propésito
que a permeiam.

A busca por significado, mesmo diante da finitude, constitui
importante dimensio da experiéncia humana e pode favorecer o
enfrentamento do sofrimento (Frankl, 2022).

Neste processo, a honestidade ¢ aliada da compaixio.
Reconhecer abertamente as limitagdes da medicina curativa abre
espago para apresentar as possibilidades do cuidado paliativo. Frases
como "Embora nio possamos curar a doenga, podemos fazer muito
para garantir seu conforto, aliviar a dor e permitir que vocé passe o
tempo com quem ama, fazendo o que ¢ importante” reorientam a
esperanga. E a esperanga de nio sentir dor, de ndo ficar sozinho, de
manter a autonomia, de ter momentos de paz e alegria, de resolver
pendéncias e de deixar um legado. Essa esperanca, tangivel e
alcangdvel, ¢ um antidoto contra o desespero e um motor para a
engajamento no préprio cuidado.

A destrui¢io de significado, nesse contexto, ocorreria se o
profissional tratasse a vida remanescente como um mero periodo de

declinio, desprovido de valor. Contudo, a comunicagio compassiva,



ao invés disso, ajuda o paciente a ressignificar sua existéncia, a
encontrar propdsito em atividades simples, em reconciliagoes, em
transmissoes de sabedoria ou em simples atos de afeto. O profissional
se torna um facilitador na construgio dessa nova narrativa, onde a
finitude ¢ um pano de fundo para a intensifica¢io do que realmente
importa. E um convite a olhar nio para o que foi perdido, mas para o
que ainda pode ser vivido e construido, mesmo que em um horizonte
diferente.

Esse manejo cuidadoso da esperanga e do significado nio ¢
um evento Unico, mas um fio condutor ao longo de todas as
interagoes. Cada conversa, cada ajuste no plano de cuidado, cada
alivio de um sintoma, contribui para reforgar essa nova fundagio de
esperanga. Ao permitir que o paciente articule seus medos e seus
desejos mais profundos, e ao trabalhar ativamente para atendé-los
dentro das possibilidades, o profissional de Aten¢ido Primdria nio
apenas oferece cuidado técnico, mas nutre a alma, garantindo que a
vida, mesmo em seus dltimos capitulos, continue a ser plena de valor
e dignidade.

O manejo cuidadoso da esperanga e do significado, tio crucial
na conversa inicial, no representa um ponto final, mas o alicerce para
uma fase de acompanhamento que define a verdadeira comunicagio

compassiva. A complexidade de uma noticia de progndstico



reservado e a consequente redefini¢io de objetivos terapéuticos nio
se esgotam em uma inica sesso. Pelo contririo, desdobram-se em um
percurso de adaptagio, processamento emocional e ajustes praticos
que demandam a presenga e o apoio continuo do profissional de
Atengdo Primdria. Este acompanhamento € a prova mais concreta de
que a conversa dificil nio foi um evento isolado, mas o inicio de um
compromisso renovado com o cuidado integral.

A continuidade da comunicagio se manifesta na revisitagio
programada e empdtica das questdes que emergiram ou que se
modificaram desde o encontro original. E natural que o paciente e sua
familia necessitem de tempo para absorver as informagdes,
confrontar medos e permitir que novas perguntas surjam. O papel do
profissional, nesse estdgio, ¢ criar um espago seguro para essas
indagagoes, validando as flutuagdes emocionais e cognitivas. Nio se
trata de replicar a conversa anterior, mas de aprofundd-la,
respondendo a duvidas que s6 se materializam com o passar dos dias
e com a experiéncia da nova realidade. O plano de cuidado, embora
estabelecido, nunca ¢ estitico; ele ¢ um organismo vivo, moldado
pelas necessidades dindmicas do paciente.

Este acompanhamento continuo exige uma proatividade que
transcende a espera por uma demanda explicita. Ele implica em

verificar ativamente o estado emocional do paciente e de seus



cuidadores, monitorar a eficicia das medidas de conforto e controle
de sintomas, e reavaliar periodicamente as prioridades de vida que
foram inicialmente discutidas. As fontes de alegria e significado, que
antes foram exploradas como 4ncoras para a esperanga realista,
podem precisar ser resgatadas ou redefinidas diante de novas
Iimitag(’)es ou novas perspectivas. O proﬁssional se torna um
navegador constante, auxiliando o paciente a manter o rumo, mesmo
quando a paisagem muda.

A vantagem intrinseca do profissional de Atengdo Primdria,
com seu vinculo de longo prazo e conhecimento do contexto familiar
e social do paciente, é um ativo inestimdvel neste processo. Ele nio ¢
um especialista tempordrio que surge para uma intervengio pontual;
¢ uma figura de confianga, capaz de perceber nuances, antecipar crises
e integrar o cuidado paliativo 4 rotina de satide j4 estabelecida. Essa
familiaridade permite que o acompanhamento seja feito de forma
mais individualizada e holistica, reconhecendo as complexidades que
vio além do quadro clinico e abrangem o bem-estar psicossocial e
espiritual.

Para que essa continuidade seja eficaz, é fundamental
estruturar retornos regulares, seja por consultas presenciais, contatos
telefénicos ou visitas domiciliares, conforme a necessidade e a

capacidade do paciente. Nestes contatos, o foco deve permanecer na



escuta ativa, validando sentimentos como frustragio, tristeza ou até
mesmo momentos de paz. Perguntas como "Como vocé tem passado
desde nossa dltima conversa?” ou "Hd algo novo que tem te
preocupado ou te trazido conforto?” abrem espago para um didlogo
auténtico. A acessibilidade do profissional ou da equipe, assegurando
que o paciente e a familia saibam quem contatar em momentos de
duavida ou angustia, ¢ igualmente crucial.

O beneficio de um acompanhamento robusto e compassivo
¢ multifacetado. Ele mitiga o risco de desespero e abandono que pode
surgir apés uma noticia dificil, reforcando a sensagio de seguranca e
apoio. Permite a detec¢do precoce de sintomas ou complicagdes,
ajustando o tratamento e garantindo o miximo conforto. Além disso,
fortalece a autonomia do paciente, assegurando que suas escolhas e
valores continuem a ser o centro do plano de cuidado, adaptando-o
conforme a evolugdo da doenga e as transformagdes da vida. Isso
solidifica a ideia de que, mesmo diante da finitude, a dignidade ¢ a
qualidade de vida sdo inegocidveis.

Dessa forma, o acompanhamento continuo transforma a
comunica¢io de uma série de conversas em um fio condutor
ininterrupto de cuidado. Ele transcende a dimensio técnica,
elevando-se ao plano da presenga humana e da solidariedade. Ea

materializacio da promessa de que o paciente nio serd deixado



sozinho em sua jornada, e que o propdsito da medicina, em sua
esséncia mais profunda, ¢ nutrir a vida em todas as suas fases,
garantindo que o signiﬁcado € a esperanga, mesmo que

ressignificados, permane¢am intactos até o fim.



CAPITULO 7

Integralidade no Cuidado: Corpo, Emogdo, Sociedade ¢ Espirito

No universo do cuidado paliativo, a premissa fundamental repousa
na compreensio de que a pessoa em sofrimento ¢ muito mais do que
a soma de seus sintomas e diagndsticos. A medicina, por vezes,
habituou-se a focar no 6rgio doente, na patologia especifica,
limitando a intervengio ao que ¢ objetivamente mensurdvel.
Contudo, a experiéncia humana da doenga e do fim da vida ¢
intrinsecamente multidimensional, exigindo uma avaliagio que se
aprofunde para além das queixas fisicas. Essa abordagem expandida,
a avaliagio holistica, ¢ o pilar que sustenta um cuidado
verdadeiramente integral.

Essa compreensio estd alinhada a defini¢do da Organizagio
Mundial da Satde, que reconhece os cuidados paliativos como uma
abordagem voltada ao cuidado integral da pessoa, contemplando
dimensaes fisicas, psicoldgicas, sociais e espirituais (OMS, 2024).

Reconhecer a pessoa além de seus sintomas significa
mergulhar nas quatro dimensdes que a compdem: a fisica, sim, com
todas as suas dores e desconfortos, mas também a emocional, com o
peso dos medos, das ansiedades e dos lutos que se antecipam; a social,

com a teia de relacionamentos, papéis desempenhados e o senso de



pertencimento que definem a existéncia; e, crucialmente, a espiritual,
com a busca de significado, a confrontagio com a finitude e a
necessidade de transcendéncia, que pode ou nio envolver crengas
religiosas. Ignorar qualquer uma dessas esferas ¢ perpetuar um
cuidado parcial, incapaz de aliviar o sofrimento em sua totalidade.

A dor, por exemplo, raramente ¢ puramente fisica. Um
paciente pode relatar uma dor intensa no abdémen, mas uma
avaliagdo aprofundada pode revelar que essa sensagdo ¢ amplificada
por um medo paralisante da morte, pela preocupagio com o futuro
dos filhos ou pela culpa em relagio a um arrependimento de vida. O
cuidado paliativo nio se contenta em prescrever analgésicos; ele busca
entender as camadas subjacentes desse sofrimento, percebendo como
aangustia emocional, o isolamento social ou a crise existencial podem
intensificar a percep¢io de um sintoma fisico. Essa complexidade
exige que o profissional de satde desenvolva uma sensibilidade
agugada para as nuances da experiéncia do paciente, lendo os sinais
que vio muito além dos grificos e dos exames laboratoriais.

Para o profissional da Atengdo Primdria em Satde (APS), essa
perspectiva holistica nio é um luxo ou uma especialidade, mas uma
responsabilidade inerente 4 sua posi¢io estratégica. Diferentemente
de equipes hospitalares, que podem ter um foco mais agudo na gestio

de crises clinicas, o profissional da APS possui um vinculo de



continuidade e conhecimento aprofundado sobre o contexto de vida
do paciente e de sua familia. Ele estd inserido na comunidade, conhece
as dinimicas sociais, as vulnerabilidades econdmicas e as redes de
apoio (ou a auséncia delas) que moldam a realidade do individuo. Essa
familiaridade é um trunfo inestimédvel na condugdo de uma avalia¢io
que realmente enxergue a pessoa em sua inteireza, detectando as
fontes de sofrimento que se manifestam de formas sutis no cotidiano.

A avaliagio holistica se manifesta, portanto, em uma escuta
ativa e qualificada que nio se limita a coletar dados clinicos. Ela se
aprofunda em questdes como "O que ¢ mais importante para vocé
agora?”, "Quais sio seus maiores medos?”, "Como sua doenga estd
afetando sua vida familiar e seu trabalho?”, "O que te d4 forca e
significado neste momento?". Ao fazer essas perguntas e acolher as
respostas sem julgamento, o profissional da APS comega a construir
um mapa complexo e preciso do sofrimento e das necessidades do
paciente, um mapa que transcende a mera lista de sintomas para
abranger a totalidade da experiéncia humana. Esse processo ¢ o
alicerce para qualquer intervencio que aspire a ser eficaz e
compassiva, pois s6 ¢ possivel aliviar o que se compreende
integralmente.

O mapa complexo e preciso do sofrimento que emerge de

uma avaliagio holistica clama por uma resposta igualmente integrada.



Nio basta identificar as multiplas camadas de angustia; ¢ imperativo
agir sobre elas de maneira coordenada, reconhecendo que cada
dimensdo da pessoa interage com as demais e que a intervengio
isolada em uma delas raramente trard alivio duradouro para o todo. A
16gica por trds das intervengdes multidimensionais reside na premissa
de que o corpo, a emogio, a sociedade e o espirito nio sio
compartimentos estanques, mas vasos comunicantes, onde o impacto
em um reverberard nos outros.

A Atengio Primdria, com seu olhar abrangente e seu
conhecimento aprofundado do contexto de vida do paciente, assume
um papel central na orquestragdo dessas intervengdes. O profissional
da APS nio precisa ser o especialista em cada uma das dimensdes, mas
¢ o condutor que identifica a necessidade, articula os recursos
disponiveis e coordena as agdes. Por exemplo, a dor fisica intensa pode
ser gerenciada com a farmacoterapia adequada, mas o verdadeiro
alivio s6 se concretiza quando a equipe também aborda o medo
subjacente de progressio da doenga, o isolamento social que impede
o paciente de participar de atividades que lhe davam prazer, ou a crise
de fé que rouba seu senso de propdsito. A intervengio coordenada
aqui significa que, enquanto o médico ajusta a medicagio, o
enfermeiro pode auxiliar na educagio sobre a doenga e seus sintomas,

o assistente social pode buscar recursos para garantir a permanéncia



do paciente em seu lar, e um psicélogo ou voluntirio de apoio
espiritual pode oferecer espago para a expressio de medos e a busca de
sentido.

A interveng¢io no plano emocional, por sua vez, transcende a
mera escuta ativa e acolhimento. Ela pode envolver encaminhamento
para psicoterapia, grupos de apoio, ou o treinamento de familiares
para que ofere¢am suporte emocional mais efetivo. A depressio e a
ansiedade, comuns em cendrios de doenga avangada, podem ser
tratadas com farmacologia e terapia, mas a melhora serd mais
signiﬁcativa se a equipe também identificar e mitigar os estressores
sociais, como dificuldades financeiras ou conflitos familiares, que
amplificam o sofrimento psicolégico. A coordenagio, neste sentido,
¢ a habilidade de ver a intersec¢do de tais problemas e acionar as
respostas mais adequadas, garantindo que o cuidado nio seja
fragmentado.

No 4imbito social, as interven¢des podem variar desde a
mobilizagio da rede de apoio familiar e comunitiria, a busca por
beneficios sociais ou adapta¢oes domiciliares, até o fomento a
participagdo em atividades que resgatem o senso de pertencimento e
valor. Um paciente que, por sua condi¢gio de satide, perdeu a
capacidade de desempenhar seu papel familiar ou profissional, pode

experimentar uma profunda crise de identidade e isolamento.



Coordenar a reabilitagdo com o apoio psicossocial e a ressignificagio
de suas novas capacidades ou papéis ¢ crucial. O profissional da APS,
conhecendo a realidade do territério, pode ser o elo fundamental
entre o paciente e os recursos da comunidade, transformando a teoria
da integralidade em prética.

Finalmente, a dimensio espiritual, embora muitas vezes
relegada, exige intervengdes tio coordenadas quanto as outras.
Reconhecer a necessidade de significado, esperanga e transcendéncia
em face da finitude, mesmo para individuos sem crengas religiosas
estabelecidas, ¢ um imperativo. A interveng¢do nio se trata de impor
crengas, mas de criar um espago seguro para que o paciente explore
suas préprias questdes existenciais. Isso pode envolver facilitar o
contato com lideres religiosos de sua preferéncia, oferecer recursos
para a reflexdo pessoal, ou simplesmente estar presente para uma
conversa profunda sobre a vida e a morte. O alivio do sofrimento
espiritual pode impactar diretamente a percepgio da dor fisica, a
capacidade de lidar com a ansiedade e o desejo de interagir
socialmente, comprovando a légica da interconexao.

A espiritualidade constitui uma dimensio essencial do
cuidado centrado na pessoa, independentemente da existéncia de
vinculo religioso, devendo ser considerada na avaliagio e no

planejamento terapéutico (Puchalski ez a/., 2014).



Estudos também demonstram que espiritualidade e
religiosidade podem influenciar positivamente o enfrentamento do
adoecimento, a adaptagio emocional e a qualidade de vida (Koenig,
2012).

Assim, as intervengdes coordenadas no cuidado paliativo na
Atengido Primdria representam a materializagdo da avaliagdo holistica.
Elas transformam a compreensio da complexidade humana em agoes
priticas, visando o alivio do sofrimento em todas as suas
manifestagdes. E a sinergia entre as diferentes abordagens,
orquestradas pelo profissional de saide que detém a visio integral do
paciente e seu entorno, que permite um cuidado verdadeiramente
compassivo e eficaz, restaurando a dignidade e a qualidade de vida
mesmo diante das limita¢oes da doenga.

A dimensio espiritual, frequentemente subestimada ou
confundida com a religiosidade, representa um campo vital na busca
de significado, propdsito e transcendéncia que permeia a experiéncia
humana, especialmente diante da finitude. Ela se manifesta na forma
como os individuos encontram forga, esperanga e conexio, seja por
meio de crengas formais, seja na relagio com a natureza, com a arte,
com a comunidade, ou em seus valores mais profundos e essenciais.
Entender e abordar essa dimensao nio exige do profissional de satde

adesdo a qualquer sistema de crengas, mas sim uma abertura e respeito



para acolher as expressoes de busca e sofrimento inerentes a condigio
humana.

A busca por significado diante do sofrimento representa uma
necessidade humana fundamental, especialmente em situagoes de
doenca ameagadora da vida (Frankl, 2022).

O sofrimento espiritual pode assumir diversas formas que
ndo se limitam a crise de fé. Pode ser a perda do propdsito de vida, o
sentimento de culpa ou arrependimento, a desesperanga diante do
tuturo, a sensag¢io de isolamento existencial, o medo do desconhecido
ou a dificuldade em perdoar e ser perdoado. Esses dilemas, muitas
vezes silenciosos, podem se apresentar sob a forma de ansiedade
intensa, depressdo refratdria ao tratamento convencional ou mesmo
exacerbar a dor fisica, uma vez que o corpo e o espirito nio operam
em esferas separadas. A identificagio desses pontos de angustia
espiritual exige uma escuta sensivel que vai além das queixas objetivas,
permitindo que o paciente expresse suas diividas mais intimas sobre a
vida e a morte.

Na Atengao Primdria, o profissional tem a vantagem de um
vinculo de longo prazo que pode facilitar a emergéncia dessas
questdes. Nao se trata de realizar aconselhamento religioso ou
pregacdo, mas de criar um espago seguro onde o paciente se sinta a

vontade para compartilhar suas preocupagdes existenciais. Perguntas



como "O que lhe dd sentido na vida?", "O que é mais importante para
vocé neste momento da sua jornada?”, "O que o ajuda a encontrar
paz?" ou "Onde vocé encontra sua for¢a?” abrem portas para uma
compreensio mais profunda. Ao invés de uma intervengio
especializada e direta, o papel do profissional da APS ¢, muitas vezes,
o de um facilitador e articulador.

A intervengio pode ser tio simples quanto a validagio desse
sofrimento, reconhecendo sua legitimidade e a importincia de suas
indagagbes. Para um paciente que se sente “um peso” para a familia,
a interven¢io espiritual pode ser a ressignificagio de seu papel,
focando no legado afetivo ou na possibilidade de transmitir
experiéncias e sabedoria. Para outro que questiona o “porqué” de sua
doenga, o profissional pode auxiliar na busca de um significado
pessoal, sem oferecer respostas prontas, mas estimulando a reflexio
interna ou o contato com recursos que o préprio paciente valorize,
como livros, musicas ou priticas meditativas.

Concretamente, isso pode significar facilitar o contato com
lideres religiosos ou espirituais da preferéncia do paciente, se essa for
sua necessidade. No entanto, e crucialmente, a atuagio se estende a
individuos sem filiagdo religiosa, que podem encontrar amparo na
conexio com a natureza, em atividades artisticas, no servico

voluntdrio que resgate seu senso de utilidade, ou na simples presenga



compassiva e na escuta atenta do profissional. O objetivo é que o
paciente encontre suas préprias fontes de esperanca e transcendéncia.

O impacto de uma intervengio espiritual bem-sucedida
reverberard em outras dimensdes do cuidado. O paciente que
encontra um novo sentido em sua existéncia, mesmo diante da
terminalidade, muitas vezes demonstra maior resiliéncia a dor fisica,
menor ansiedade e depressio, e uma melhora na qualidade de seus
relacionamentos sociais. A percep¢do do sofrimento fisico pode
diminuir nio pela a¢io direta sobre o sintoma, mas pela redugio da
angustia existencial que o amplificava. Ao integrar a espiritualidade
no plano de cuidado, o profissional da APS nio apenas atende a uma
necessidade profunda, mas também potencializa o efeito das
intervengdes fisicas, emocionais e sociais, elevando a integralidade do
cuidado a um patamar que verdadeiramente acolhe a totalidade da
pessoa.

A complexidade inerente a cada uma das quatro dimensoes
do cuidado a pessoa com doenca grave e que ameaga a vida é inegdvel.
Gerenciar sintomas fisicos de forma otimizada, acolher lutos e medos
antecipatérios, navegar pela teia de relacionamentos e papéis sociais,
e ainda criar espago para a busca de significado e transcendéncia,
excede a capacidade de qualquer profissional isoladamente. A

integralidade nio pode ser alcangada por um unico par de mios ou



por uma mente singular; ela exige uma orquestragio de saberes e
praticas. £ aqui que o trabalho em equipe multiprofissional emerge
nio como uma conveniéncia, mas como a condi¢io fundamental
para que o cuidado paliativo integral na Aten¢do Primdria seja uma
realidade tangivel.

A equipe multiprofissional, no contexto da Atengdo
Primdria, transcende a mera justaposi¢io de diferentes especialidades.
Trata-se de um sistema onde profissionais de diversas dreas atuam de
forma  coordenada, partilhando  informagbes, visdes e
responsabilidades, tendo o paciente e sua familia no centro de todas
as decisoes. Isso signiﬁca que o médico, o enfermeiro, o agente
comunitdrio de satde, o psicélogo (quando disponivel), o assistente
social e outros profissionais colaboram ativamente para mapear as
necessidades do paciente em todas as dimensdes, e ndo apenas nas que
diretamente competem a suas formagoes especificas. A riqueza dessa
abordagem reside na intersec¢do de perspectivas, onde a dor fisica ¢
compreendida a luz do contexto social, a ansiedade se conecta a
questdes espirituais e a dinimica familiar influencia a adesio ao
tratamento.

A eficdcia dessa colaboragio depende de um fluxo de
comunicagio continuo e estruturado. Reunies de equipe periédicas,

discussoes de caso e o uso de prontudrios compartilhados sio



mecanismos essenciais para garantir que as intervengdes sejam
coerentes e complementares. O assistente social pode identificar
vulnerabilidades que afetam o bem-estar emocional, enquanto o
enfermeiro monitora a resposta a medicagdes para alivio de sintomas
e 0 agente comunitirio de satde serve de ponte crucial entre a unidade
de satide e 0 domicilio, relatando mudancgas no ambiente ou no estado
de espirito do paciente que poderiam passar despercebidas em
consultas pontuais. Cada membro contribui com sua lente,
compondo uma imagem tridimensional do paciente e um plano de
cuidado verdadeiramente holistico.

Neste modelo, a responsabilidade pela integralidade nio recai
sobre um especialista em paliativos, mas ¢ diluida e fortalecida pela
equipe. Por exemplo, enquanto o médico pode focar no manejo
farmacoldgico da dor, o enfermeiro atua na educagio do paciente e
familia sobre os efeitos colaterais e na identifica¢io de outras fontes
de desconforto. O psicélogo pode oferecer suporte para o luto
antecipatério, mas todos os profissionais sio incentivados a
desenvolver habilidades de escuta ativa e acolhimento emocional. A
dimensio social, muitas vezes negligenciada, encontra no assistente
social e no agente comunitirio de satde os catalisadores para a
conexdo com redes de apoio e recursos locais, enquanto a dimensao

espiritual pode ser abordada por qualquer membro da equipe que crie



um espago de escuta e, se necessario, facilite o contato com figuras de
apoio espiritual escolhidas pelo paciente.

Essa interdependéncia de conhecimentos e agOes otimiza 0s
recursos e potencializa os resultados, transformando a Atengio
Primdria em um ambiente robusto para a oferta de cuidados
paliativos. O paciente se beneficia de uma visio integrada e de um
plano de cuidado que reflete sua complexidade humana, sentindo-se
mais seguro e amparado. A familia, igualmente, encontra multiplos
pontos de apoio e orientagdo. Para os profissionais, o trabalho em
equipe reduz a sobrecarga e permite um aprendizado continuo,
enriquecendo a prética individual e coletiva.

Dessa forma, o trabalho em equipe multiprofissional nio ¢
apenas uma estratégia de gestao de recursos, mas a materializa¢io do
compromisso com a integralidade no cuidado. Ele assegura que todas
as dimensoes da pessoa, do corpo ao espirito, sejam vistas, ouvidas e
enderegadas com a profundidade e a coordenagio que exigem. Ao
invés de um tratamento fragmentado que aborda a doenga em partes,
a equipe oferece um cuidado coeso que abraga a totalidade da
experiéncia humana, reafirmando o valor da vida e da dignidade em
cada etapa da jornada, mesmo diante da finitude. E a colaboragio de
muitos que, na Atengio Primdria, entrega a promessa de um cuidado

integral para cada um.






CAPITULO 8

Alivio de Sintomas e Conforto Domiciliar

A abordagem aos sintomas mais prevalentes no domicilio comega
pela compreensio de que a dor, a dispneia, a ndusea, a constipagdo e
a fadiga nio sio meras manifestagdes de uma doenga, mas
experiéncias subjetivas que corroem a qualidade de vida e a dignidade
do paciente. Em Atengdo Primdria, o profissional tem em mdos a
ferramenta mais imediata e, muitas vezes, mais eficaz para reverter este
quadro: o manejo farmacoldgico criterioso. Nio se trata apenas de
prescrever, mas de fazé-lo com base em evidéncias, considerando a
acessibilidade dos medicamentos via Sistema Unico de Satde (SUS) e
a realidade do contexto domiciliar, onde a educagio do paciente e da
familia ¢ tdo vital quanto a prépria droga. O objetivo primordial ¢
restaurar o conforto, permitindo que a vida do paciente e de seus
cuidadores se desdobre com a mdxima dignidade possivel.

As recomendagdes para o controle dos sintomas em cuidados
paliativos baseiam-se em protocolos amplamente consolidados, como
aqueles descritos no Manual de Cuidados Paliativos da Academia
Nacional de Cuidados Paliativos (ANCP, 2021).

Para a dor, um dos sintomas mais incapacitantes, a Escada

Analgésica da Organiza¢io Mundial da Sadde (OMS) permanece



como o alicerce da conduta. No SUS, dispomos de recursos que
permitem a sua aplicagdo plena, comegando pelos analgésicos nio
opioides, como o paracetamol e anti-inflamatérios nio esteroides
(AINEs), para dores leves. Ao persistir a dor, progredimos para
opioides fracos, como a codeina e o tramadol, associados ou nio aos
nio opioides. Para dores moderadas a intensas, os opioides fortes, em
especial a morfina, sio fundamentais e devem ser utilizados sem receio
da "adic¢do” em pacientes com prognéstico limitado, priorizando-se
o alivio. A morfina oral, em formulagio de liberagdo imediata (sulfato
de morfina) e prolongada (cloridrato de morfina), estd disponivel na
Rede Publica e sua titulagio, sempre comegando com baixas doses e
aumentando progressivamente até o alfvio, ¢ a chave para o sucesso e
para a minimizagio dos efeitos adversos, como nduseas e constipagio.
Adjuvantes como antidepressivos triciclicos ou anticonvulsivantes
podem ser incorporados para dores neuropdticas, complementando a
agdo dos analgésicos principais e ampliando o espectro do alivio.

A Escada Analgésica da Organizagio Mundial da Sadde
(OMS) permanece como uma das principais estratégias para o manejo
progressivo da dor em cuidados paliativos (OMS, 2024).

O manejo farmacoldgico da dor deve seguir principios

internacionalmente reconhecidos de titula¢io individualizada dos



analgésicos e monitoramento continuo da resposta clinica (Twycross;
Wilcock; Howard, 2020).

A dispneia, a sensagio de falta de ar, ¢ um sintoma
aterrorizante e que requer interven¢io imediata. Apesar da percep¢io
comum de que o oxigénio ¢ a Gnica solugio, a farmacologia oferece
alivio significativo. Opioides, em doses mais baixas do que as
utilizadas para dor, s3o a primeira linha de tratamento para dispneia
refratdria. A morfina oral, em doses de 2 a 5 mg a cada 4 horas (e
também para resgates), atua no centro respiratério cerebral,
diminuindo a percepg¢do da falta de ar sem necessariamente deprimir
a fungdo respiratéria a niveis perigosos. Ansioliticos, como o
lorazepam em doses minimas (0,5 mg via oral ou sublingual), podem
ser adjuvantes valiosos, especialmente em crises de ansiedade
associadas a dispneia, ajudando a quebrar o ciclo vicioso de medo e
dispneia. A terapia com opioides para dispneia exige a mesma
vigildncia para efeitos adversos que no manejo da dor.

Nduseas e vomitos sio sintomas de alto impacto no conforto
e na nutricdo. O manejo farmacoldgico aqui depende da causa
subjacente, mas alguns principios se mantém. O bromoprida, um
pré-cinético e antagonista dopaminérgico, ¢ amplamente disponivel
e eficaz para nduseas de origem gastrintestinal. Para niuseas mais

persistentes ou quimicamente induzidas, como as relacionadas a



quimioterapia ou 4 uremia, o ondansetrona (antagonista 5-HT3)
pode ser necessirio, embora menos acessivel em todas as unidades do
SUS para uso domiciliar rotineiro, mas disponivel em centros
especializados. Corticosteroides, como a dexametasona, também tém
um papel antiemético, especialmente em pacientes com hipertensio
intracraniana ou inflamagio. A escolha deve sempre considerar o
perfil do paciente, outras medicagoes em uso e a real disponibilidade.

A constipagio ¢ um efeito adverso quase universal dos
opioides e de muitas outras condi¢oes em cuidados paliativos, mas ¢
frequentemente negligenciada. O manejo farmacolégico deve ser
proﬁlético, ou seja, iniciado no momento em que se inicia a terapia
com opioides ou em pacientes acamados. Laxativos formadores de
massa (farelos, fibras, se tolerados), laxativos osmdticos (lactulose,
macrogol) e laxativos estimulantes (bisacodil, senna) devem ser
combinados conforme a resposta. O glicerina supositdrio ou enemas
podem ser necessirios em casos de impactagio fecal. A educagio
familiar sobre a importincia de monitorar a frequéncia e a
consisténcia das fezes ¢ crucial, evitando que o paciente sofra em
siléncio.

A fadiga, embora multifatorial e muitas vezes nio
respondendo diretamente a intervengdes farmacoldgicas isoladas,

pode ter sua intensidade atenuada com o tratamento otimizado da



dor, da dispneia, da anemia, e até da depressio coexistente.
Estimulantes leves, como a metilfenidato, sio raramente indicados e
de acesso muito restrito no SUS, sendo a abordagem principal focar
nos fatores subjacentes que a exacerbam e no manejo nio-
farmacolégico, que serd abordado a seguir.

Em suma, o manejo farmacoldgico dos sintomas prevalentes
no domicilio exige do profissional de Atengdo Primdria nio apenas o
conhecimento dos medicamentos e suas doses, mas a capacidade de
avaliar, titular, reavaliar e educar. A premissa ¢ clara: o alivio ¢ um
direito e um imperativo ético. As ferramentas existem no SUS; o que
as torna eficazes ¢ a habilidade do profissional de aplicd-las com
compaixdo, inteligéncia e persisténcia, transformando o
medicamento em um instrumento de conforto real e tangivel.

Essas agdes estdo em consondncia com as atribuicoes das
equipes da Ateng¢do Primdria previstas na Politica Nacional de
Atengio Bisica (Brasil, 2017).

Embora a farmacologia ofereca um pilar fundamental para o
controle da dor e de outros sintomas perturbadores, a busca por
conforto domiciliar transcende a mera prescri¢io medicamentosa.
Muitas vezes, as interveng¢des nio farmacoldgicas atuam como
adjuvantes poderosos, potencializando o efeito dos medicamentos ou

até mesmo sendo a abordagem primdria para quadros leves, mas



persistentes, de desconforto. No contexto da Aten¢io Primdria, onde
o profissional de saude e a familia atuam como parceiros préximos, a
educagio sobre estas préticas simples, porém eficazes, torna-se um
recurso inestimdvel, permitindo a constru¢io de um ambiente de
cuidado que privilegia a dignidade e a qualidade de vida.

O posicionamento adequado do paciente na cama ou em
uma poltrona é um desses pilares negligenciados, capaz de influenciar
drasticamente o alivio de sintomas. Para a dispneia, por exemplo,
manter o tronco elevado (cabeceira a 30-45 graus) facilita a expansio
pulmonar e diminui a sensagio de falta de ar. Isso pode ser alcangado
com camas hospitalares ajustdveis, se disponiveis via empréstimo por
programas de satide ou por adaptagdes caseiras, como a elevagio dos
pés da cabeceira com blocos de madeira ou o uso estratégico de
travesseiros para sustentar o tronco. A mudanga regular de dectbito,
a cada duas ou trés horas, conforme a tolerincia, previne as dolorosas
lesdes por pressio e alivia a pressio sobre pontos especificos,
atenuando dores musculoesqueléticas associadas ao repouso
prolongado. A instru¢ao minuciosa aos cuidadores sobre como virar
o paciente de forma segura, utilizando leng¢dis ou toalhas para arrastar
e posicionar, minimiza o risco de lesdes para ambos e assegura um

movimento suave que nao agrave a dor preexistente.



A higiene pessoal, em suas multiplas facetas, assume um papel
central na manutengio do bem-estar e da autoimagem, muitas vezes
comprometidos pela doenga e pela dependéncia. A boca seca e a
mucosite, efeitos colaterais comuns de medicagbes e da prépria
progressio da doenga, podem ser aliviadas com a higiene oral
frequente, utilizando escovas macias, dgua pura ou solugdes salinas
suaves. Isso ndo sé confere frescor e conforto, mas também previne
infec¢des e melhora a tolerdncia alimentar, aspectos vitais quando a
nutri¢io jd estd comprometida. O banho no leito, com dgua mornae
sabonete neutro, oferece ndo apenas limpeza, mas um momento de
relaxamento e alivio da fadiga muscular. A cada etapa, o respeito a
privacidade do paciente e a sua participagio ativa (mesmo que
minima) na decisio sobre 0 momento e a forma do cuidado sio
essenciais para preservar a sua autonomia e dignidade. A atengio a
higiene intima ¢ igualmente crucial para prevenir infec¢des urindrias
e irritagGes cutaneas, especialmente em pacientes incontinentes ou
com uso de fraldas.

Por fim, o ambiente domiciliar, quando adaptado e
acolhedor, transforma-se em uma poderosa ferramenta terapéutica. A
iluminagdo adequada, que privilegie a luz natural durante o dia e
minimize o excesso de brilho 4 noite, pode regular o ciclo sono-vigilia,

um fator importante para mitigar a fadiga e a insoénia. A temperatura



ambiente deve ser mantida em niveis confortdveis, evitando extremos
de calor ou frio que possam agravar a dispneia ou a dor. A ventilagio
constante, com janelas abertas sempre que possivel, purifica o ar e
minimiza odores desagraddveis (como os de urina, suor, secre¢ces ou
certos alimentos) que podem intensificar nduseas ou aversio
alimentar. Eliminar ruidos excessivos, garantir a organiza¢io do
espago para evitar quedas e permitir que objetos pessoais e fotografias
adornem o quarto contribuem para um senso de pertencimento e
normalidade. Esses pequenos ajustes nio demandam grandes
investimentos, mas sim uma observagﬁo atenta € um planejamento
conjunto entre a equipe de sadde, o paciente e seus cuidadores,
demonstrando como o conforto é, de fato, construido diariamente,
por meio de gestos que restauram a paz e a serenidade no lar.

A eficicia das intervengdes farmacoldgicas e nido
farmacoldgicas no domicilio depende, crucialmente, da capacidade
da familia em manter a vigilincia e responder de forma adequada as
flutuagées do quadro clinico. O cuidado continuo, longe de ser uma
tarefa solitdria ou intuitiva, exige orientagao clarae suporte constante
do profissional de Atengio Primdria, transformando os familiares em
parceiros ativos e informados. Essa parceria ¢ a espinha dorsal do

conforto domiciliar, pois sio eles que acompanham as nuances



didrias, as pequenas vitdrias e os desafios que se apresentam a cada
momento.

A primeira etapa ¢ capacitar a familia para ser um observador
atento. Isso implica em fornecer informagées sobre os sintomas mais
comuns e suas manifestagées, ensinando-os a identificar nio apenas o
surgimento de um novo desconforto, mas também a piora de um
sintoma ji conhecido. Por exemplo, em relagdo a dor, o que significa
um aumento na escala numérica (se o paciente verbalizar) ou, em
pacientes nio verbais, como reconhecer expressdes faciais de
sofrimento, gemidos incomuns, aumento da agitagdo ou recusa em
ser tocado. A constipagio, muitas vezes negligenciada até se tornar
um problema grave, deve ser monitorada diariamente em relagio a
frequéncia e caracteristicas das fezes, ensinando a familia a identificar
sinais como distensdo abdominal, dor ou o esfor¢o excessivo durante
a evacuagio. A dispneia, por sua vez, pode se manifestar nio sé pelo
relato de "falta de ar”, mas por um aumento na frequéncia respiratdria
em repouso, uso de musculos acessérios da respiragdo, mudangas na
coloragio da pele (cianose perioral ou de extremidades) ou ansiedade
intensa.

E igualmente vital orientar a familia sobre a importincia de
registrar essas observacdes de forma simples e consistente. Um

pequeno caderno ou uma folha de anotagdes com a data, hora,



sintoma, intensidade percebida e qualquer intervengio realizada (seja
um medicamento de resgate ou uma mudanga de posicionamento)
pode ser uma ferramenta inestimdvel. Este registro permite que o
profissional de sadde tenha um panorama mais preciso da evolugio
do paciente durante o intervalo entre as visitas, possibilitando ajustes
terapéuticos mais assertivos e evitando a sub ou superdosagem de
medicamentos. Ele também ajuda a familia a comunicar de forma
mais organizada e menos angustiada as suas preocupagdes.

O reconhecimento da piora, contudo, nio se restringe apenas
a observagio passiva. A familia precisa saber o que fazer diante desses
sinais. Para isso, o profissional deve estabelecer um plano de agio
claro, que inclua desde as medidas imediatas que podem ser tomadas
em casa até os critérios para acionar a equipe de satde. Por exemplo,
em caso de dor crescente, além da administra¢io da dose de resgate do
analgésico, qual o intervalo seguro para reavaliar adore, se ndo houver
melhora, qual o préximo passo (contatar o servico de satide). Para a
dispneia subita, além de elevar a cabeceira e abrir janelas, quando a
situagio exige uma ligacdo urgente. E fundamental que a familia se
sinta amparada e saiba que nio estd sozinha nessa jornada, que existe
uma retaguarda para quando as suas préprias capacidades de manejo

forem superadas.



Desta forma, o profissional de Atengdo Primdria empodera a
familia, transformando-a de meros acompanhantes em cuidadores
competentes e confiantes. Essa capacitagio inclui a discussio sobre os
efeitos esperados e os efeitos adversos das medicagdes, a correta
administra¢io de doses e hordrios, a execugio de técnicas de higiene e
posicionamento e, sobretudo, a validagdo de suas preocupagdes. Ao
fornecer um roteiro para o reconhecimento da piora e um caminho
claro para o acionamento de suporte, minimiza-se a angustia dos
cuidadores e se assegura que o conforto domiciliar seja mantido com
dignidade e seguranga, mesmo diante da volatilidade que a progressio
de uma doenga grave pode trazer.

A construgio do conforto domiciliar, fundamental para a
qualidade de vida e dignidade de pacientes em cuidados paliativos,
transcende as estratégias clinicas e a dedicagdo familiar. Ela se
concretiza por meio de um acesso efetivo a recursos que, embora
muitas vezes percebidos como complexos, sio garantidos pelo
Sistema Unico de Satde. O profissional de Atengio Primdria,
posicionado na linha de frente, desempenha um papel estratégico ao
navegar por essa rede de suporte, transformando as necessidades do
paciente em demandas que o SUS pode e deve atender.

O acesso a medicamentos essenciais para o controle de

sintomas ¢ um pilar insubstitufvel. Analgésicos opioides,



antieméticos, laxativos, ansioliticos e outros firmacos importantes
para o manejo da dor, dispneia, ndusea, constipagio e ansiedade estao
previstos na Relagio Nacional de Medicamentos Essenciais
(RENAME) e disponiveis nas farmdicias das Unidades Bdsicas de
Satde ou através das farmdcias de componentes especializados dos
estados e municipios. A prescri¢io criteriosa do profissional de
Atengio Primdria é o primeiro passo, mas ¢ igualmente vital a
orientagdo clara sobre como e onde a familia pode obter esses
medicamentos, superando barreiras burocriticas e garantindo a
continuidade do tratamento sem interrup¢des que agravam o
sofrimento.

Além dos medicamentos, o SUS oferece uma gama de
equipamentos e insumos que sio cruciais para a adaptagio do
ambiente domiciliar e para a realizagio de intervengdes nio
farmacolégicas. Concentradores de oxigénio, cadeiras de rodas,
andadores, camas hospitalares, colchées piramidais ou de ar para
prevengao de lesoes por pressdo, e até mesmo materiais para curativos,
sondas e bolsas coletoras podem ser acessados. O processo geralmente
se inicia com a avaliagdo da equipe de satde da familia na Unidade
Bésica, que encaminha a solicitagdo aos 6rgaos competentes da gestao
municipal ou estadual. A equipe deve ser proativa na identificagio

dessas necessidades e na orientagdo da familia sobre os trimites,



atuando como facilitadora e defensora do direito do paciente a esses
recursos.

A retaguarda de atengdo domiciliar, representada por
programas como o Melhor em Casa (Servi¢o de Aten¢do Domiciliar
SAD), é um recurso inestimdvel, embora ainda de cobertura varidvel
em todo o territério nacional. Onde existe, o SAD complementa a
atuagio da Atengdo Primdria, levando equipes multiprofissionais
(médicos, enfermeiros, fisioterapeutas, nutricionistas, assistentes
sociais) diretamente ao domicilio do paciente. Essa modalidade de
cuidado permite a realizagdo de procedimentos mais complexos, o
monitoramento continuo, a reavaliagio de planos terapéuticos e o
suporte intensivo 4 familia, aliviando a carga do cuidado e
aumentando a seguranga do paciente em seu préprio lar. A Atengao
Primdria é o principal portio de entrada para o SAD, sendo
responsdvel pela identificagio dos pacientes elegiveis e pela
coordenagio da transi¢do do cuidado.

A articulagdo com a rede de servi¢os de saude mental e o
suporte psicossocial também se dd através do SUS. Pacientes e
familiares em cuidados paliativos frequentemente enfrentam
ansiedade, depressio, luto antecipatdrio e estresse, que demandam
apoio especializado. Os Centros de Atengdo Psicossocial (CAPS),

psicélogos nas UBS e servicos de assisténcia social podem ser



acionados para oferecer acolhimento, grupos de apoio e intervengdes
terapéuticas, trabalhando em conjunto com a equipe de satde da
familia para promover o bem-estar emocional e social. Essa integra¢io
¢ fundamental, pois o conforto nio é apenas fisico, mas integral.

A despeito dos desafios logisticos e burocréticos que por vezes
podem surgir na obtengio desses recursos, o profissional de Atengio
Primdria tem o conhecimento e a capacidade de ser o principal
articulador. Sua persisténcia e seu papel de advocacy sio
determinantes para que os direitos do paciente sejam efetivados. O
sistema estd desenhado para prover essas ferramentas e cabe a equipe
de satide garantir que elas cheguem a quem precisa, otimizando o
conforto e a dignidade do paciente no seu ambiente mais familiar. A
disponibilidade desses recursos no SUS, quando acessada de forma
competente e humanizada, ¢ o que permite que o cuidado paliativo
domiciliar se materialize como uma promessa de alivio e qualidade de

vida.



CAPITULO 9

Planejamento Antecipado do Cuidado e Decisoes Compartilhadas

A urgéncia que permeia a medicina moderna muitas vezes nos
empurra para a tomada de decisdes ripidas, especialmente em
cendrios de saude criticos. Quando uma crise se instala, seja uma
internagdo de emergéncia inesperada ou uma piora stbita do quadro
clinico, a janela para a reflexdo serena e para a construgio de um
consenso significativo se fecha abruptamente. E nesse vicuo de
tempo que as familias e os pacientes, ji fragilizados pela doenga, sio
forcados a escolhas complexas sobre interveng¢ées que podem ter um
impacto profundo na qualidade de vida e na dignidade. O
planejamento antecipado de cuidados surge, entio, nio como uma
sugestdo opcional, mas como uma bussola essencial que orienta
paciente e seus entes queridos por um caminho de clareza e controle,
antes que a tempestade se manifeste.

No Brasil, esse processo ¢ respaldado pela Resolugio CEM ne
1.995/2012, que reconhece as Diretivas Antecipadas de Vontade
como instrumento legitimo para o respeito a autonomia do paciente
(Brasil, 2012).

A pedra angular desse planejamento sio as conversas

estruturadas, um método deliberado e humanizado que profissionais



de Atengdo Primdria estio singularmente posicionados para facilitar.
Longe de serem meros didlogos informais, essas conversas sio
desenhadas para explorar em profundidade os valores mais intimos
do paciente, suas preferéncias quanto ao tipo e local de cuidado, e os
limites que ele estabelece para interven¢des médicas. Trata-se de criar
um espago seguro onde o individuo pode expressar o que
verdadeiramente confere significado a sua existéncia, e como essa
visio de vida se traduz em escolhas de satde, mesmo diante da
terminalidade ou de condigdes limitantes de vida. E uma prospecgio
ativa do futuro, guiada pela voz do presente.

A fase inicial e mais sensivel destas conversas reside na
identificagio dos valores pessoais. O profissional precisa ir além da
lista de sintomas ou do plano terapéutico padrio, inquirindo o
paciente sobre o que € mais importante em sua vida. Perguntas como
“O que a faz sentir que a vida vale a pena?” “O que a preocupa mais
em relagdo ao futuro e a sua saude?” ou “Quais sdo seus maiores
medos ou esperangas se sua doenga progredir?” abrem portas para
uma compreensio que transcende o biomédico. A resposta pode
revelar um desejo de manter a lucidez a todo custo, a prioridade pela
presenca familiar, a paz espiritual ou a manuteng¢io da independéncia
funcional, mesmo que por meios assistidos. Esses valores formam o

alicerce sobre o qual todas as decisdes subsequentes serdo construidas.



Essa abordagem fundamenta-se no principio bioético da
autonomia, considerado um dos pilares das decisées compartilhadas
em sadde (Beauchamp; Childress, 2013).

Uma vez que os valores sio elucidados, a conversa avanga para
as preferéncias de cuidado. Aqui, os profissionais de Atengio
Primdria auxiliam o paciente a traduzir seus valores em escolhas
concretas sobre o tipo de tratamento e o ambiente onde ele gostaria
de ser cuidado. Se a autonomia e a familiaridade sdo valores essenciais,
por exemplo, a preferéncia pode ser pelo cuidado domiciliar com o
méximo de suporte, evitando hospitalizagdes desnecessdrias. Se a
busca por significado espiritual é primordial, as preferéncias podem
incluir acesso a conselheiros religiosos ou a rituais especificos. Essas
escolhas, muitas vezes, ndo sio dbvias e requerem que o profissional
ofereca informagbes claras sobre as opgdes disponiveis, seus
beneficios e suas limitagdes, sem influenciar a decisdo final, mas sim
iluminando o caminho.

Finalmente, a conversa atinge seu ponto mais pritico e, por
vezes, mais desafiador: a defini¢io dos limites de intervengio. E neste
estdgio que o planejamento antecipado se materializa em diretrizes
claras sobre procedimentos médicos especificos. O paciente pode ser
convidado a considerar cendrios hipotéticos: “Se seu coragdo parasse

de bater, vocé gostaria de ser ressuscitado?” “Em caso de incapacidade



de se alimentar, aceitaria um tubo de alimentagao?” “Se a respiragao
se tornasse insuportdvel, consideraria o suporte ventilatério?” Essas
perguntas, delicadas por natureza, devem ser apresentadas com
sensibilidade e respeito, garantindo que o paciente compreenda as
implicagdes de cada escolha, bem como as alternativas disponiveis,
como o conforto sintomdtico intensivo. O objetivo ¢ evitar
tratamentos que, aos olhos do paciente, possam prolongar o
sofrimento sem agregar qualidade de vida significativa.

A condugio dessas conversas pode ser facilitada por
protocolos estruturados de comunicagio, como o SPIKES,
amplamente utilizado para comunicagio de noticias dificeis (Baile ez
al., 2000).

O papel do profissional de Atengdo Primdria nessas
intera¢des é fundamentalmente de facilitador e educador. Ele no estd
ali para prescrever um plano, mas para guiar o paciente e sua familia
na articulagio de sua prépria vontade. Isso exige uma escuta ativa, a
capacidade de comunicar informagées médicas complexas de forma
acessivel e a habilidade de lidar com emogdes intensas. O profissional
deve criar um ambiente onde o paciente se sinta 4 vontade para
expressar medos, duvidas e desejos, por mais dificeis que sejam. A
constru¢ao dessa relagio de confianga ¢ intrinseca ao processo,

permitindo que o didlogo flua de forma genuina e produtiva.



Essas conversas nio sio eventos isolados, mas sim um
processo continuo que pode evoluir ao longo do tempo. Elas
demandam paciéncia e a capacidade de revisitar temas conforme a
doenga progride ou as perspectivas do paciente mudam. O valor
dessas interag¢des reside ndo apenas nas decisdes formais que delas
emergem, mas também no préprio ato de discutir e planejar, que por
si s6, oferece um senso de agéncia e controle ao paciente. Ao
proporcionar essa oportunidade, os profissionais de Atengio
Primdria empoderam individuos e familias, transformando um
futuro incerto em um percurso mais deliberado e alinhado aos seus
préprios termos.

A culminagio dessas conversas profundas e estruturadas,
onde valores e preferéncias vém a tona, reside na formalizagio desses
desejos através da documentagio das diretivas antecipadas de
vontade. Nio basta que o paciente expresse oralmente suas escolhas;
para que sua voz seja preservada e respeitada em momentos de crise,
quando ele pode estar incapacitado de se comunicar, é imperativo que
essas decisdes sejam registradas de forma clara e legalmente
reconhecida. Este ¢ o mecanismo que transforma a inten¢io em
instru¢do inquestiondvel, blindando a autonomia do individuo

contra a incerteza e a pI‘CSSﬁO do momento.



No Brasil, as Diretivas Antecipadas de Vontade (DAV),
também conhecidas popularmente como testamento vital, sio o
instrumento juridico que permite a qualquer pessoa capaz, maior de
idade, registrar suas escolhas sobre os tratamentos de saide que deseja
ou nio receber, caso venha a sofrer de uma doenca incurdvel ou
terminal, ou ainda, se encontrar em estado de satde que a
impossibilite de manifestar sua vontade. O profissional de Atengio
Primdria desempenha um papel crucial nio apenas em facilitar as
conversas que levam a essas decisdes, mas também em orientar o
paciente e sua familia sobre a importincia, o contetdo e a forma de
elaboragio desse documento, garantindo que ele reflita
genuinamente os valores previamente discutidos.

As DAVs devem detalhar com precisio as preferéncias do
paciente em relagio a procedimentos como reanimagio
cardiopulmonar, ventilagio mecinica, hidratagio e nutrigio
artificial, hemodiélise e até mesmo a sedagio paliativa. Nio se trata de
pedir a abreviagdo da vida, mas sim de expressar a recusa a tratamentos
que possam prolongar o processo de morrer ou que, na perspectiva
do paciente, nio agregariam qualidade de vida significativa. O
profissional deve auxiliar na compreensio das implica¢des de cada

escolha, desmistificando concepgdes erroneas e garantindo que o



documento seja tio abrangente quanto possivel, prevendo cendrios
diversos e evitando ambiguidades.

A formaliza¢do das diretivas pode ocorrer por meio de
escritura publica, realizada em cartério, ou por instrumento
particular, com a presenga de duas testemunhas. E fundamental que,
em qualquer modalidade, um médico, preferencialmente aquele que
acompanha o paciente, atue como testemunha ou a0 menos esteja
ciente do contetido, garantindo que as escolhas sejam informadas e
que o documento faga parte do prontudrio médico. Além das
diretivas, o paciente pode designar um "procurador de cuidados de
satide” ou "decisor substituto”, que serd a pessoa responsavel por zelar
pelo cumprimento de suas vontades, agindo como sua voz caso ele
nio possa mais fazé-lo. Este procurador deve ser alguém de total
confianga, que conhega profundamente os valores e desejos do
paciente.

A documentagio clara e acessivel das DAVs ¢ um pilar da
dignidade na finitude da vida. Para o paciente, representa a paz de
espirito de saber que suas convicgdes serdo respeitadas,
independentemente das circunstincias. Para a familia, diminui o
fardo de ter que tomar decisdes angustiantes sob pressio emocional,
pois a vontade do ente querido ji estd expressa e formalizada. Para a

equipe de satde, a existéncia de um documento bem elaborado



oferece um guia ético e legal, permitindo que os profissionais atuem
com a seguranga de estarem honrando a autonomia do paciente,
mesmo em situagdes complexas. A Resolugio CFM ne 1.995/2012
do Conselho Federal de Medicina reforca a validade dessas diretivas,
estabelecendo que o médico deve acatar as decisoes do paciente, desde
que estejam de acordo com os preceitos éticos e legais.

Esse processo favorece, ainda, o planejamento antecipado dos
cuidados, em consonincia com a Resolugao CFM n° 1.995/2012,
que regulamenta as diretivas antecipadas de vontade no Brasil (Brasil,
2012).

Assim, o processo de documentagio ¢ a ponte entre o didlogo
cuidadoso e a concretizagio da autonomia. Ele exige do profissional
de Aten¢io Primdria nio apenas sensibilidade e habilidades
comunicativas, mas também um conhecimento sdlido sobre a
legislagdo e as implicagdes clinicas das escolhas. Ao guiar o paciente
por essa etapa, o profissional nio esti apenas preenchendo um
formuldrio, mas sim solidificando o direito de cada individuo de
determinar seu préprio caminho no cuidado, reafirmando que a
responsabilidade da medicina nio se encerra na técnica, mas se eleva
na promogio da dignidade e do respeito a vontade humana.

Contudo, a concretizagio da autonomia, embora selada por

um documento, nio se encerra no ato da assinatura ou do registro. O



planejamento antecipado de cuidados, assim como a vida que ele
busca honrar, ¢ um processo dinidmico, sujeito a revisdes periédicas.
A evolugio clinica de uma doenga ¢ raramente linear, e a perspectiva
do paciente, influenciada por novas experiéncias, informagdes e pelo
préprio amadurecimento diante da finitude, pode mudar
significativamente ao longo do tempo. O que hoje faz sentido,
amanha pode nio fazer mais, tornando imperativa uma abordagem
flexivel e atenta as continuas transformagdes.

Essa necessidade de revisio nio é um sinal de instabilidade ou
indecisio, mas sim uma confirmagio da humanidade do processo. A
medida que a doenga avanga, novos sintomas podem surgir, o
progndstico pode ser reavaliado e a capacidade funcional do paciente
pode diminuir, alterando sua percep¢io sobre a qualidade de vida e a
utilidade de determinadas interven¢des. Da mesma forma, novas
prioridades pessoais podem emergir, redefinindo o que é "viver bem”
ou "morrer com dignidade”. Um paciente que inicialmente desejava
todas as intervengdes possiveis, a0 experimentar o impacto fisico e
emocional dos tratamentos agressivos, pode reavaliar suas prioridades
e buscar um caminho focado exclusivamente no conforto.

O profissional de Atengdo Primdria desempenha um papel
insubstituivel na facilitagdo dessas revisdes. Sua posicao privilegiada,

construida sobre um relacionamento longitudinal de confianga e um



conhecimento aprofundado do histérico clinico e social do paciente,
permite-lhe identificar os momentos-chave para reiniciar o didlogo.
Isso pode ocorrer durante consultas de rotina, apds uma piora
significativa do estado de sadde, diante de um novo diagndstico ou
simplesmente ao perceber mudangas sutis na expressio de valores e
expectativas do paciente e de sua familia. Nio se trata de impor uma
reavaliagio, mas de oferecer um espago seguro para que o paciente
possa expressar se suas diretivas ainda refletem seus desejos atuais.

A revisio periddica nio ¢ um mero rito burocritico de
atualizagio documental, mas uma oportunidade para aprofundar o
entendimento e a coesao do plano de cuidados. Nesses encontros, o
profissional deve revisitar as decisbes anteriormente tomadas,
utilizando as diretivas antecipadas como um ponto de partida para a
conversa. Perguntas como "Seu entendimento sobre os tratamentos
mudouz?”, "Suas prioridades continuam as mesmas?" ou "Hd algo que
vocé gostaria de acrescentar ou remover do seu plano?” abrem
caminho para uma reflexio continua. E essencial que o profissional
comunique de forma clara as possiveis implicagdes da evolugio da
doenga, ajudando o paciente a antecipar cendrios e a ajustar suas
decisdes com base em informagdes atualizadas.

A atualizagio das diretivas, seja por um adendo, uma

modifica¢do ou mesmo a elabora¢io de um novo documento, garante



que a voz do paciente permanega audivel e respeitada em todas as fases
de sua jornada de cuidado. Isso minimiza a possibilidade de que
decisoes desatualizadas sejam seguidas contra a vontade atual do
paciente, o que poderia gerar conflitos éticos e emocionais para a
familia e a equipe de sade. Mais do que isso, ao saber que seu plano
¢ um documento vivo, capaz de se adaptar as suas necessidades e
desejos em constante evolugio, o paciente mantém um controle ativo
sobre seu futuro, consolidando a sensagdo de agéncia e dignidade.

Dessa forma, o planejamento antecipado se estabelece nio
como um evento isolado, mas como uma jornada continua de didlogo
e reflexdo. A responsabilidade do profissional de Aten¢io Primdria
transcende a mera formalizagdo inicial, estendendo-se 3 manutengio
dessa clareza e congruéncia entre o desejo do paciente e as
intervengdes propostas. E no ciclo de conversas, documentagio e
revisio periédica que a autonomia encontra sua expressao mais plena,
transformando um roteiro inicial em um guia adaptativo que
verdadeiramente honra a complexidade e a individualidade de cada
ser humano até o fim de sua vida.

A autonomia, no cerne do planejamento antecipado de
cuidados, transcende a mera formalizagio de desejos em um
documento. Ela se estabelece como o principio ético fundamental

que permeia e guia todo o processo de decisdes compartilhadas, desde



a primeira conversa sobre valores até as revisoes periddicas do plano.
Nio se trata apenas de permitir que o paciente escolha, mas de
reconhecer sua capacidade intrinseca de autogoverno e
autodeterminagio, honrando sua visio singular sobre a qualidade de
vida e a dignidade, mesmo diante da finitude.

Esse reconhecimento implica que o profissional de satde
deve adotar uma postura de profundo respeito a subjetividade do
paciente. A autonomia nio é um conceito esttico; ela se manifesta na
habilidade do individuo de deliberar e agir de acordo com suas
proprias escolhas, valores e convicgdes. Para que uma decisio seja
verdadeiramente autdnoma, ela precisa ser informada, voluntiria e
refletir a identidade e o projeto de vida do paciente. Portanto, o papel
do profissional nido ¢ apenas apresentar opg¢des, mas criar um
ambiente de didlogo onde essas escolhas possam ser genuinamente
exploradas e compreendidas.

O respeito a4 autonomia, como bussola das decisoes
compartilhadas, exige do profissional de Atengdo Primdria uma
escuta ativa e empdtica. Significa ir além dos sintomas e diagnésticos
para entender o que ¢ importante para aquela pessoa, o que ela
valoriza em sua existéncia, quais sio seus medos e suas esperangas. E
essa compreensio profunda que permite ao profissional traduzir a

complexidade médica em termos acessiveis, facilitando que o paciente



e sua familia tomem decisdes alinhadas com seus préprios principios,
mesmo quando o cendrio clinico é adverso e as opgdes sao limitadas.

Nesse contexto, a responsabilidade do profissional de satde
nio diminui, mas sim se eleva exponencialmente. Guiar decises
compartilhadas fundamentadas na autonomia do paciente é uma
tarefa mais exigente do que simplesmente prescrever tratamentos
baseados apenas em protocolos. Requer a capacidade de equilibrar o
conhecimento técnico-cientifico com a sensibilidade humana, o
dominio da comunicagio complexa e a habilidade de navegar por
dilemas éticos sem impor a prépria visio. O profissional assume o
compromisso de garantir que a vontade do paciente seja nio apenas
expressa, mas também protegida e implementada.

As implicagdes desse principio sdo vastas e transformadoras.
O respeito a autonomia mitiga a angustia da incerteza, tanto para o
paciente, que tem suas convicgdes validadas, quanto para a familia,
que se liberta do peso de escolhas angustiantes e solitdrias. Para a
equipe de satde, a existéncia de um plano fundamentado na
autonomia reduz o risco de conflitos éticos e morais, pois as agdes
adotadas tém um respaldo claro na vontade do individuo. A decisiao
compartilhada, assim, converte-se em um ato colaborativo de
cuidado, onde cada parte contribui com sua expertise e perspectiva

para o bem-estar do paciente.



Em tltima anilise, o respeito 4 autonomia ¢ a pedra angular
que confere propdsito e dignidade a todo o processo de planejamento
antecipado de cuidados. Ele assegura que o percurso da doenga, por
mais desafiador que seja, permanega sob o controle e a identidade do
paciente, reafirmando que o cuidado humanizado se constréi nio
apenas sobre a capacidade de intervir, mas principalmente sobre a
habilidade de honrar a singularidade de cada vida. Ea garantia de que,
até o ultimo momento, a voz do paciente serd a protagonista de sua

propria histdria.



CAPITULO 10

Dignidade no Fim da Vida: Presenga e Respeito

A doenga avangada, particularmente em suas fases finais, tem uma
tendéncia perversa de reduzir o individuo a um conjunto de sintomas,
diagndsticos e limitagdes fisicas. O corpo, outrora um veiculo de vida
plena, torna-se a manifestagdo mais proeminente da falha. Contudo,
a dignidade no fim da vida exige um esforgo consciente e proativo
para enxergar além dessa superficie de fragilidade e sofrimento. Eum
convite e uma responsabilidade inadidvel reconhecer a pessoa integral
que ainda reside por trds do corpo que se esvai, mantendo sua
identidade, histdria e singularidade como o foco central de todo o
cuidado.

Esse reconhecimento transcende a mera anotagio de dados
demogrificos ou a lista de comorbidades no prontudrio. Implica em
uma escuta ativa, mesmo quando a comunicagio verbal se torna um
desafio. Significa observar os pequenos gestos, as expressoes, 0S
objetos pessoais no ambiente, as preferéncias alimentares ou musicais,
as reagdes a visitas ou a auséncia delas. Cada um desses elementos ¢
um fragmento da narrativa de vida do paciente, um lembrete vivido
de quem ele foi, quem ainda ¢, e o que ainda lhe confere um senso de

si.



Profissionais de saide na Aten¢io Primdria, por sua
proximidade e histérico com a comunidade, detém uma posi¢io
privilegiada para essa percep¢io ampliada. Eles frequentemente
conhecem os pacientes nio apenas como individuos, mas como pais,
avéds, professores, artesios, lideres comunitdrios, membros de um
grupo religioso, torcedores de um time. Essa familiaridade prévia com
a histéria de vida, com as paixdes e os valores que moldaram a
existéncia da pessoa, torna-se uma ferramenta poderosa. Permite que
o cuidado seja moldado nio apenas pelas necessidades clinicas do
momento, mas pela esséncia da personalidade do paciente, mesmo
quando a doenga tenta apagi-la.

Essa abordagem também ¢ preconizada pela Politica
Nacional de Cuidados Paliativos, que estabelece o cuidado centrado
na pessoa, na familia e no respeito aos valores individuais como
principio da assisténcia (Brasil, 2024).

Ao resgatar a identidade para além das limitagdes,
reintroduzimos o propésito e o significado que a enfermidade grave
ameaga roubar. Nio se trata de negar a realidade da doenga ou de
oferecer falsas esperangas, mas de afirmar o valor intrinseco da pessoa,
independentemente de sua capacidade produtiva, cognitiva ou fisica.

E validar sua existéncia continua, permitindo que ela se sinta vista e



compreendida como um ser humano completo, e nio como um caso
clinico ou um fardo.

Esse ato de reconhecimento tem um efeito transformador.
Para o paciente, significa manter um senso de si, um fio condutor que
liga seu presente fragilizado ao seu passado rico, e que lhe permite
habitar o momento final com mais paz e integridade. Para a familia, ¢
a certeza de que seu ente querido nio foi reduzido a uma doenga, mas
foi honrado em sua totalidade até o dltimo instante. Para os
cuidadores, ¢ a reiteragio do propésito mais profundo da medicina:
cuidar da vida em todas as suas fases, celebrando a humanidade em
sua plenitude, mesmo diante da finitude. Este é o alicerce
fundamental para a constru¢gio de um cuidado verdadeiramente
digno.

Essa perspectiva estd em consonincia com a defini¢io da
Organiza¢gio Mundial da Satde, que compreende os cuidados
paliativos como uma abordagem voltada a promogio da qualidade de
vida por meio da prevengio e do alivio do sofrimento em suas
multiplas dimensoes (OMS, 2024).

A partir desse alicerce fundamental do reconhecimento, onde
a identidade do individuo ¢ resgatada e valorizada para além da
enfermidade, surge a necessidade vital da presenga genuina como o

mais puro ato de cuidado no processo de morte. Nio se trata de uma



mera constatagio fisica de estar no mesmo ambiente, mas de uma
entrega consciente e inteira, um mergulho na experiéncia do outro,
sem julgamentos ou distragdes. Ea capacidade de oferecer nio apenas
tempo, mas atengio plena, permitindo que o profissional de satde e
o cuidador familiar se tornem um suporte emocional e existencial
insubstituivel.

Essa presenga ¢ um estado de espirito que transcende a rotina
de administra¢io de medicamentos ou a realiza¢io de procedimentos.
Exige a suspensio de agendas, a escuta atenta que capta os siléncios,
os suspiros e os olhares, além das palavras, e a disponibilidade para
compartilhar o espago da vulnerabilidade. E no toque suave em uma
mio, no contato visual prolongado, no momento de quietude
compartilhada que se estabelece uma comunicag¢io profunda, capaz
de acolher medos, ansiedades e até mesmo as reflexdes finais que
podem surgir. Estar presente significa validar a existéncia do paciente,
reafirmando que ele ndo estd sozinho em sua jornada.

Para a pessoa que se aproxima do fim da vida, essa companhia
irrestrita pode ser o antidoto mais potente contra o isolamento e o
pavor da finitude. A doenga grave, por sua natureza, tem o poder de
despojar o individuo de sua autonomia e de muitas de suas interagdes
sociais habituais. Nesse cendrio, a presenga genuina de um cuidador é

um lembrete constante de que seu valor como ser humano permanece



intacto. Permite que o paciente sinta-se seguro para expressar suas
emogdes, para revisitar memdrias ou, simplesmente, para repousar na
certeza de que hd alguém ali, testemunhando sua passagem com
respeito e compaixao.

A auséncia dessa presenga, por outro lado, pode ser tio
devastadora quanto a dor fisica ndo tratada. Um corpo bem cuidado,
mas um espirito abandonado i solidio, representa uma falha
profunda na proposta de dignidade. Quando o foco se restringe
unicamente aos aspectos técnicos da satde, sem a dimensio humana
da conexio, o processo de morrer pode se tornar mecinico e frio,
desprovido do calor e da empatia que sio essenciais. A pessoa pode
sentir-se reduzida a um caso clinico, perdendo o senso de sua prépria
histdria e signiﬁcado nos momentos mais criticos.

Na Aten¢io Primdria, onde lagcos comunitirios e
conhecimentos prévios sobre o paciente e sua familia sio comuns,
essa presen¢a genuina adquire contornos ainda mais potentes. O
agente comunitirio de saude, o enfermeiro ou o médico de familia,
muitas vezes ji familiarizados com a trajetéria de vida do paciente,
podem oferecer um tipo de apoio que nenhuma equipe de hospital
pode replicar. Eles nio chegam como estranhos; chegam como
alguém que jd faz parte do tecido social do paciente, trazendo consigo

uma bagagem de interagdes passadas que fortalece a confianga e



humaniza o cuidado. E a pequena visita extra, a conversa
despretensiosa sobre a horta ou os netos, que reitera que o paciente ¢
visto em sua totalidade, nio apenas como um alvo de intervengdes.

A arte de estar presente demanda também uma
vulnerabilidade por parte de quem cuida. Nio ¢ uma postura de
superioridade profissional, mas de humildade e reconhecimento da
propria finitude. Ao compartilhar o espago da morte, o cuidador ¢
convidado a confrontar suas préprias limitagées e emogdes,
transformando o ato de cuidar em uma via de mio dupla de
aprendizado e crescimento. Essa reciprocidade, ainda que em papéis
distintos, enriquece a experiéncia e confere um signiﬁcado mais
profundo ao término da vida, tanto para o paciente quanto para o
profissional. Ea entrega silenciosa que comunica, sem palavras, o
respeito pela jornada que se encerra.

A partir do alicerce do reconhecimento individual e da
presenga genuina que valida a experiéncia do paciente, a dignidade no
fim da vida exige um passo além: a compreensio profunda e o respeito
irrestrito aos rituais, crengas e significados pessoais e familiares que
moldaram a existéncia daquela pessoa. Morrer com dignidade nio ¢
apenas ser visto e acompanhado, mas ser permitido a ser quem se &,
até o ultimo suspiro, dentro do contexto de sua prépria cosmovisio.

Cada vida ¢ tecida por um universo particular de simbolos, valores e



préticas que conferem sentido a sua jornada, e esses elementos se
tornam ainda mais cruciais nos momentos finais.

A consideragio da dimensdo espiritual e existencial
representa componente essencial do cuidado integral a pessoa com
doenca ameagadora da vida (Puchalski ez /., 2014).

Rituais, sejam eles religiosos ou seculares, oferecem estrutura
e consolo diante do desconhecido e da desorganizagio que a doenga
terminal pode trazer. Para alguns, ¢é a repeti¢io de uma oragio
especifica, a leitura de um texto sagrado ou a celebragio de um
sacramento. Para outros, pode ser o ato de ouvir uma determinada
musica, revisar dlbuns de fotografia, ou manter uma rotina simples e
familiar de tomar chd ao entardecer. Nio se trata de impor uma
crenga ou prética, mas de criar o espago e as condi¢des para que o
paciente e sua familia possam expressar e vivenciar aquilo que lhes ¢
fundamental. Ignorar esses ritos é amputar uma parte essencial da
identidade do individuo no momento em que ele mais precisa de
integridade.

As crengas, em sua multiplicidade, servem como bussolas
existenciais. Para alguns, a fé religiosa é um pilar inabaldvel que
oferece esperanga de transcendéncia ou um sentido para o
sofrimento. Para outros, as crengas podem ser filoséficas, humanistas,

ou ligadas 4 natureza, a arte, 4 comunidade. O profissional de satde e



o cuidador familiar ndo precisam compartilhar dessas crengas, mas
tém a responsabilidade ética de reconhecé-las como fontes legitimas
de conforto e de significado para o paciente. Isso implica ouvir com
mente aberta, sem julgamento, e facilitar o acesso a recursos que
apoiem essa dimensio espiritual ou filoséfica, como a presenga de um
lider religioso ou a garantia de um ambiente que favoreca a
contemplagio.

Além dos rituais e crengas mais formalizados, existem os
significados pessoais e familiares, muitas vezes sutis, que preenchem a
vida com um valor Unico. Pode ser o desejo de segurar um objeto
querido, de ouvir uma histéria contada por um familiar especifico, de
ter a familia reunida de uma certa maneira, ou de expressar um perdio
ou um agradecimento. Esses significados estio imbricados nas
relagdes e na histéria de vida do paciente e de seu nicleo familiar. S3o
os detalhes que transformam um ambiente clinico em um espago de
pertencimento, que permitem que as despedidas sejam auténticas e
que a memoria seja honrada de uma forma que faga sentido para
todos os envolvidos. O respeito a esses elementos valida ndo apenas o
individuo que parte, mas também a histdria e os lagos que o conectam
ao mundo.

Quando esses rituais, crengas e significados sdo ativamente

considerados e respeitados, as consequéncias sio palpdveis: o paciente



experimenta um senso de paz e controle, mesmo diante da fragilidade
fisica. A ansiedade diminui, o sofrimento existencial ¢ mitigado, e a
jornada final se torna menos assustadora. Para a familia, a
possibilidade de honrar os desejos e a esséncia do ente querido
proporciona um conforto imenso e facilita o processo de luto,
transformando a experiéncia da perda em um ato de amor e
reveréncia. Por outro lado, a desconsideragio desses elementos pode
gerar um profundo sentimento de alienagio, dor e injustiga,
perpetuando o sofrimento para além da partida.

Na Atengio Primdria, a oportunidade de integrar esses
aspectos ¢ impar. O profissional que acompanha uma familia hd anos,
que conhece a histdria de vida do paciente, sua cultura, suas tradi¢des
e os elos que o unem a comunidade, ja possui um valioso repertério
para identificar e apoiar esses rituais e significados. Nio se trata de
uma descoberta de tltima hora, mas da continuidade de um cuidado
que sempre reconheceu a pessoa em sua totalidade. Perguntar sobre o
que ¢ importante, o que traz conforto, o que confere sentido, deve ser
uma prdtica constante, permitindo que a equipe de satde seja uma
facilitadora e guardia desses elementos preciosos. E na permissio e no
apoio a essas expressoes que a dignidade da pessoa ¢ plenamente
assegurada, transformando o adeus em um capitulo de respeito e

amor.



A partir do alicerce do reconhecimento individual, da
presenga genuina que valida a experiéncia do paciente e do respeito
irrestrito aos rituais, crengas e significados que moldaram sua
existéncia, a dignidade no fim da vida encontra sua manifestagio mais
tangivel nas mintcias do cuidado fisico e do ambiente. Nio se trata
apenas de provisio de necessidades bdsicas, mas de um ato continuo
de reveréncia ao corpo que, mesmo falhando, ainda abriga uma
histéria e uma identidade. £ nos detalhes da higiene, no ajuste do
conforto e na personaliza¢io do espago que a dignagio da pessoa se
traduz em gestos concretos de amor e consideragio.

A higiene pessoal, muitas vezes reduzida a uma tarefa
rotineira, assume uma dimensio profunda para quem se encontra em
fragilidade extrema. Manter a pele limpa e hidratada, os cabelos
penteados, a boca iimida e fresca, as roupas limpas e adequadas, vai
muito além da preveng¢io de infec¢des ou do mero asseio. E um
esfor¢o para preservar a imagem que a pessoa tem de si mesma e a
forma como ela ¢ vista pelos outros. Em um estigio onde o corpo
pode se tornar estranho e descontrolado, a capacidade de manter um
minimo de dignidade estética é um pilar crucial para o bem-estar
psicoldgico. O toque suave e respeitoso durante um banho de leito, a
preocupagio em cobrir o corpo adequadamente, o cuidado em

minimizar qualquer exposi¢io desnecessdria, sio formas eloquentes



de comunicar que o valor do individuo permanece intocado,
independentemente de sua condigio fisica.

O conforto fisico, embora frequentemente associado ao
alivio da dor, estende-se a uma gama de sensag¢des que contribuem
para a paz. Isso inclui a escolha de posi¢des que minimizem a pressao
e proporcionem relaxamento, o controle da temperatura ambiente
para evitar calafrios ou calor excessivo, a garantia de uma hidratagio
que apenas umedega os ldbios e a boca para combater o ressecamento,
e a atengdo a luz e ao rufido. Um travesseiro macio, um lengol limpo e
passado, a auséncia de correntes de ar, tudo isso se soma para criar
uma redoma de tranquilidade. O objetivo nao ¢ prolongar a vida, mas
garantir que o tempo que resta seja vivido com a maior auséncia
possivel de sofrimento fisico, permitindo que a pessoa dirija sua
atengdo a outras dimensdes mais significativas.

O ambiente fisico em que o fim da vida transcorre ¢é
igualmente um reflexo do respeito pela dignidade. Um espago limpo,
organizado e, sempre que possivel, personalizado com objetos que
remetam 2 histdria e aos afetos do individuo, transforma um quarto
de enfermo em um santudrio. Fotografias de entes queridos, um
cobertor favorito, um livro que evoque memdrias, uma musica suave
que acalme, ou até mesmo um aroma familiar e agraddvel, sio

elementos que preenchem o espago com identidade e pertencimento.



A Atengdo Primiria, que frequentemente atua no domicilio, tem
uma vantagem singular ao poder adaptar o ambiente a familiaridade
do lar, onde a privacidade e o senso de pertencimento sio
naturalmente mais fortes do que em um ambiente institucional. E
fundamental assegurar que este espago seja também um reftgio de
siléncio e calma quando necessirio, permitindo momentos de
introspec¢io ou de conversas intimas sem interrupgdes.

Esses cuidados com a higiene, o conforto e o ambiente nio
sio meros adendos ao plano terapéutico; eles sio a prépria tessitura
da dignidade no processo de morrer. Sio a linguagem nio verbal da
compaixio, a prova palpivel de que o individuo continua a ser
valorizado e amado em sua totalidade, para além da doenga. Na
pritica da Ateng¢do Primdria, a equipe e a familia podem, juntas,
orquestrar esses detalhes, transformando cada gesto em um ato de
reafirma¢do da humanidade. Ao invés de uma mera administragdo de
tarefas, torna-se uma celebragio continua da vida que foi vivida,
honrada até o tltimo e mais intimo de seus momentos. Permite que a

pessoa se despe¢a do mundo sentindo-se cuidada, respeitada e em paz.



CAPITULO 11

Apoio a Familia: Morte e Luto

A morte de um paciente nio encerra o cuidado, mas o transforma
radicalmente, deslocando seu foco para a familia que permanece e
para a experiéncia final do individuo. Nesse momento de transi¢io, a
equipe de satide, assume a responsabilidade crucial de guiar os entes
queridos através de um processo que, embora natural, ¢
frequentemente envolto em medo e incompreensio. A preparagio da
familia para os sinais da morte iminente e para o que esperar € 0
primeiro pilar desse acompanhamento, uma base de conhecimento
que alivia a anguastia do desconhecido e permite que o foco se
mantenha na dignidade e no afeto.

Essa abordagem estd em consonincia com a Organizagio
Mundial da Satde, que reconhece o apoio a familia durante o
processo de morrer e apés o ébito como componente essencial dos
cuidados paliativos (OMS, 2024).

Muitas familias, confrontadas com o declinio ripido e
irreversivel de um ente querido, interpretam cada mudanga fisica
como um sinal de sofrimento intenso ou uma falha do cuidado. Essa
leitura distorcida, impulsionada pela dor e pela ansiedade, pode gerar

culpa e exaustdo, impedindo-as de se conectar verdadeiramente com



o moribundo. A fung¢io do profissional, neste estigio, ¢ um pilar
fundamental, indissocidvel da busca humana por significado,
oferecendo um roteiro compassivo que ajuda a familia a identificar e
compreender as manifesta¢des fisioldgicas da terminalidade,
transformando o temor em um entendimento que permite uma
despedida mais serena.

A educagio para a morte constitui estratégia importante para
reduzir medos, favorecer a compreensio do processo de morrer e
apoiar familiares durante a terminalidade (Kovics, 2008).

Os sinais de morte iminente raramente sio abruptos,
manifestando-se em uma progressio que o profissional pode ajudar a
mapear. Inicialmente, observa-se uma diminui¢do significativa no
interesse por comida e bebida, que nio deve ser forgada. O paciente
passa a dormir mais, com periodos de despertar mais curtos e com
menor clareza. A intera¢do social diminui, e hd um recolhimento
natural, um foco interno que precede a partida. Explicar que essa
redugio na necessidade de ingestdo e essa crescente sonoléncia sio
partes esperadas do processo, e nio um sinal de negligéncia ou dor,
permite que a familia se ajuste e aceite essa nova dinimica.

Os sinais clinicos de terminalidade e as orientagdes dirigidas a

familia sao amplamente descritos no Manual de Cuidados Paliativos

da Academia Nacional de Cuidados Paliativos (ANCP, 2021).



A medida que o corpo se aproxima do seu limite, mudangas
fisiolégicas mais evidentes comegam a surgir. A respiragio pode se
tornar irregular, com ciclos de inspiragées profundas seguidos por
perfodos de apneia (respiragio de Cheyne-Stokes), ou manifestar-se
como um som de "gargarejo”, o chamado estertor pré-morte, causado
pelo acimulo de secregdes na garganta que o paciente nio tem mais
forga para expelir. A pele pode apresentar um aspecto marmoreo,
especialmente nas extremidades, tornando-se mais fria e pdlida.
Explica-se que esses sio reflexos da desaceleragio dos sistemas
organicos, nao indicativos de asfixia ou angustia, e que o conforto éa
prioridade, muitas vezes alcangado com mudangas de posi¢io ou
aspira¢io suave, quando necessdrio.

O estado de consciéncia também se altera profundamente. O
paciente pode entrar em um sono profundo e continuo, tornando-se
irresponsivo. Em outros casos, pode ocorrer agitagao, confusio ou até
mesmo um breve retorno 2 lucidez, fendmenos conhecidos como
delirio terminal. E fundamental que a familia compreenda que,
mesmo em estados de confusio, a pessoa pode ainda perceber a
presenca e o afeto. Deve-se tranquilizar a familia sobre o que esperar
dessas variagoes, reiterando que o objetivo nio ¢é "trazer de volta” a

pessoa a qualquer custo, mas garantir seu bem-estar e a paz possivel.



Uma das informagdes mais reconfortantes para os familiares
¢ a persisténcia da audi¢io, muitas vezes sendo o ultimo sentido a
desaparecer. Isso significa que, mesmo quando o paciente parece
inconsciente, a voz de um ente querido, uma cangio familiar, ou uma
ora¢io sussurrada podem ser percebidas, oferecendo conforto e uma
ponte de conexio. A preparagio paraa morte iminente ¢, em esséncia,
a provisio de um mapa para um territério desconhecido, permitindo
que a familia ndo apenas testemunhe a transi¢do, mas participe dela
de maneira informada e amorosa, mitigando a sensagio de desamparo
e promovendo um ambiente de cuidado continuo até o ultimo
suspiro.

A capacidade da familia de testemunhar a transi¢io de forma
informada e amorosa, mitigando a sensa¢io de desamparo, depende
diretamente da permissio explicita para estar presente e da orientagio
prdtica sobre como exercer essa presenga. Muitas institui¢des ainda
operam sob normas técitas que limitam o acesso familiar no final da
vida, alimentando a crenga de que a presenga constante pode ser um
estorvo ou um fator de risco para a equipe. Essa perspectiva, no
entanto, ignora a necessidade humana fundamental de despedida ¢ o
valor intrinseco da conexio familiar no momento mais vulnerdvel da
vida. As autoras, portanto, entendem que a permissio para estar

presente nio ¢ uma concessio, mas um pilar do cuidado.



Essa permissio deve ir além da abertura formal de portas. Ela
se manifesta na valida¢do do papel da familia como parte essencial da
equipe de cuidado, encorajando-a a permanecer, a tocar, a falar e a
simplesmente existir ao lado do paciente. Isso envolve desconstruir a
ideia de que a morte é um evento a ser escondido ou gerenciado
unicamente por profissionais. A equipe cria um ambiente onde a
familia se sente bem-vinda para montar guarda, para trazer elementos
que confortem o paciente e a si préprios, e para flexibilizar hordrios,
reconhecendo que o reldgio nio dita o afeto. Criangas e até animais
de estimagio, quando possivel e seguro, sio considerados por seu
potencial terapéutico, ampliando o conceito de familia presente.

A orientagio para a presenga transforma o "poder estar” em
"saber estar”. Apds compreenderem os sinais fisiolégicos da morte
iminente, os familiares precisam de um mapa emocional e pritico
para o que fazer com essa compreensio. Guia-se a familia sobre como
interagir, mesmo quando o paciente parece inconsciente. Sugere
agoes simples, mas poderosas: segurar a mado, passar a mao nos
cabelos, sussurrar palavras de amor ou gratidio, ler passagens
favoritas, tocar musicas que tenham significado. E crucial reforgar
que a audi¢ao frequentemente persiste, tornando cada palavra e som

uma potencial fonte de conforto e conexio final. Essa orientagio



desarma o siléncio constrangedor e a inércia que muitas vezes
acompanham a incerteza.

A equipe também prepara a familia para gerenciar as préprias
emocdes diante da deterioragdo fisica do ente querido. E natural
sentir dor, medo, raiva ou exaustio, € a orienta¢do inclui permissao
para que essas emogdes se manifestem, sem culpa. Instrugdes sobre
como manter o proprio bem-estar, com pequenos intervalos para
descanso ou alimentagdo, so tio importantes quanto as diretrizes de
cuidado ao paciente. A compreensio de que sua presenga nio visa
"salvar” o paciente, mas sim acompanhd-lo com amor e dignidade em
sua jornada final, é libertadora. Essa clareza evita que a familia caia na
armadilha da culpa por nio fazer "o suficiente” quando, na verdade,
o "suficiente" ¢ simplesmente estar ali.

A permissio e orientagdo para a presenga culminam na
possibilidade de uma despedida mais plena e menos assombrada por
arrependimentos. Ao invés de uma barreira fria, o ambiente
hospitalar ou domiciliar se transforma em um palco para o dltimo ato
de amor e cuidado familiar. Essa experiéncia, guiada com compaixio
e clareza por Rosingela, permite que os lagos familiares sejam
honrados até o dltimo suspiro, forjando memorias que, embora
dolorosas, carregam também a serenidade de uma jornada

compartilhada até o fim. A presenga ativa e orientada na morte langa



as bases para um processo de luto mais integrado e menos traumdtico,
preparando o terreno para o que vird.

Com o corpo ji em repouso ¢ a casa em siléncio apds a
despedida, o cuidado nio se encerra. Pelo contririo, ele se transfigura
em um acompanhamento que abraga o vazio deixado pela auséncia.
A equipe de Atengdo Primdria, entende que os meses seguintes a
perda sio um periodo critico de vulnerabilidade, onde o apoio
continuo e a escuta ativa se tornam bussolas para a familia que navega
um territério desconhecido.

A DPolitica Nacional de Cuidados Paliativos também
reconhece 0 acompanhamento familiar e o cuidado no perfodo de
luto como parte integrante da assisténcia paliativa (Brasil, 2024).

Este acompanhamento nio se manifesta como uma intrusio,
mas como um convite delicado a continuidade de uma rela¢io de
confianga ji estabelecida. As autoras fazem um contato inicial nos
dias que se seguem ao falecimento, nio para preencher um
formuldrio, mas para oferecer uma presenga. Essa primeira
abordagem pode ser um telefonema ou uma visita, cujo propédsito ¢
simplesmente perguntar como estio, se precisam de algo imediato, e
validar a dor que se inicia. E um gesto que refor¢a a mensagem de que
nio estio sozinhos, que a equipe que acompanhou o ente querido

agora estende seu olhar para quem ficou.



Nos encontros posteriores, espagados de acordo com a
necessidade e a capacidade de cada familia, o foco se desloca para a
normalizagio do processo de luto. As autoras proporcionam um
espago seguro onde os familiares podem expressar a cascata de
emogdes que os assola: a tristeza profunda, a raiva, a culpa, a saudade
e até o alivio. Ela valida essas experiéncias, explicando que todas elas
fazem parte do percurso do luto e que ndo hd um "modo certo” de
sentir ou reagir. As diferentes reagdes emocionais observadas nesse
periodo fazem parte das respostas humanas diante da perda e da
finitude (Kibler-Ross, 2017). Essa permissio implicita para ser
imperfeito na dor é um alivio imenso. Ademais, conforme Worden
(2021), esse acompanhamento favorece a elaboragio sauddvel do
luto.

A escuta ativa se aprofunda na narrativa da perda, permitindo
que a familia revisite a hist6ria, os momentos finais e as memorias que
agora se tornam o legado. Nio oferece solu¢bes mdgicas, mas uma
presenga que acolhe o relato sem julgamento, ajudando a organizar o
caos emocional. Essa revisitagdo, guiada pela paciéncia e empatia, ¢
um passo essencial para a elaboragio do luto, 2 medida que a memoria
do falecido comega a ser ressignificada dentro da nova realidade. A

equipe auxilia na identificagio de pequenos rituais de despedida que



podem ser praticados no ambiente domiciliar ou comunitirio,
honrando a meméria e facilitando a expressao da dor.

Paralelamente 4 escuta, o apoio continuo envolve a
orientagdo prdtica e a conexdo com recursos da comunidade. A
equipe permanece atenta a necessidades bdsicas que podem ser
negligenciadas durante o luto agudo, como alimentagio, sono e
autocuidado. Eles fornecem informagées sobre grupos de apoio
locais, servigos psicossociais ¢, quando apropriado, orientam sobre
como lidar com questdes burocréticas ou dificuldades financeiras que
muitas vezes acompanham a perda, especialmente em contextos de
maior vulnerabilidade social.

A grande contribui¢io da Atengdo Primdria, neste estdgio,
reside em sua capacidade de manter um vinculo de longo prazo. O
luto ndo ¢ um evento passageiro, e seus estigios podem se manifestar
de formas diferentes ao longo dos meses e anos. Garante-se que a
porta da unidade de satide permaneca aberta, nio apenas para crises,
mas para a expressio continuada da saudade e para o
acompanhamento do bem-estar geral da familia enlutada. E um
cuidado que se estende por aniversdrios, datas comemorativas e
outros marcos que reativam a dor, mostrando que o apoio ¢ uma

jornada, nio um destino.



Essa presenca discreta, mas persistente, transforma a
percep¢io do luto de um fardo solitirio para um caminho que,
embora doloroso, ¢ permeado por suporte. A continuidade do
cuidado, que se manifesta na escuta e no apoio, nio acelera o
processo, mas o humaniza. Ela oferece um alicerce sobre o qual a
familia pode, eventualmente, comegar a reconstruir a vida,
integrando a perda sem permitir que ela se torne um fardo
incapacitante. A vigilﬁncia atenta das autoras durante esses meses se
torna fundamental para distinguir um luto natural, por mais intenso
que seja, de um processo que se desvia para caminhos mais
complexos.

A vigilincia atenta durante esses meses se torna fundamental
para distinguir um luto natural, por mais intenso que seja, de um
processo que se desvia para caminhos mais complexos. E neste ponto
que a expertise da Atengio Primdria alcanga uma de suas
responsabilidades mais delicadas e essenciais: a identificagdo do luto
complicado e o encaminhamento para apoio especializado. A
fronteira entre a dor avassaladora e o desequilibrio patolégico nio ¢
nitida, exigindo um olhar que combina sensibilidade humana com
conhecimento técnico.

O luto, por sua prépria natureza, ¢ um processo de

desorganizagio e reorganiza¢io profunda. A pessoa enlutada sente



tristeza intensa, raiva, culpa, saudade esmagadora e, por vezes, uma
profunda confusio mental. No entanto, o luto complicado se
manifesta quando essas reag¢des se estendem para além do tempo
esperado, nio permitindo uma gradual adaptagio a perda e
interferindo severamente na funcionalidade didria. N4o se trata de
uma simples intensidade maior da dor, mas de uma persisténcia de
sintomas desadaptativos que impedem a vida de seguir, de forma
minimamente construtiva.

A equipe, por estarem inseridas na comunidade e terem um
histérico de acompanhamento das familias, possuem uma visio
privilegiada sobre o comportamento e a rede de apoio de cada
individuo. Eles observam sinais como a recusa persistente em aceitar
a realidade da morte, uma preocupagio excessiva com o falecido que
beira a ruminagdo constante, a incapacidade de experimentar
emogdes positivas mesmo apds um periodo considerdvel, e um
isolamento social que se aprofunda ao invés de se suavizar. A auséncia
de autocuidado, a deterioragio da satde fisica, a negligéncia de
responsabilidades bdsicas ou, em casos mais graves, a verbaliza¢io de
ideagoes suicidas, sao alertas vermelhos que nio podem ser ignorados.

A Atengdo Primdria, nesse contexto, atua como um farol,
orientando quando a embarcagio do luto se perde em dguas

tempestuosas demais para que a propria familia consiga navegar. Em



comunidades de maior vulnerabilidade, onde o acesso a recursos e o
apoio psicossocial jd sao limitados, o luto complicado pode se instalar
com maior facilidade e ter consequéncias devastadoras. A perda de
um provedor, por exemplo, em um lar jd fragilizado
economicamente, pode desencadear uma cascata de problemas que
vio além da dor emocional, exigindo uma interven¢io mais robusta e
coordenada. Sabe-se que nesses cendrios, a intervengdo precoce pode
ser a chave para evitar um colapso completo do nicleo familiar.

O processo de encaminhamento ¢ conduzido com o mesmo
tato e respeito que caracterizam todo o cuidado paliativo. Nao se
impde uma "sentenga’, mas dialoga com a familia sobre a persisténcia
de sua dor e as dificuldades que encontram para retomar suas vidas,
sugerindo que uma ajuda especializada poderia ser benéfica. Ela
explica que o apoio psicoldgico ou psiquidtrico nio diminui a
meméria do ente querido, mas oferece ferramentas para que a dor
possa ser processada de forma mais sauddvel, permitindo que a vida,
apesar da perda, possa seguir adiante. E um convite 2 esperanga de um
novo equilibrio.

Este encaminhamento nao significa que a Aten¢ao Primdria
se desvincula do caso. Pelo contrério, as autoras mantém a articulagio
com os especialistas, assegurando que o cuidado seja integrado e que

a familia continue a sentir o suporte da unidade de satde que ji Ihes ¢



familiar. O servico especializado complementa, nio substitui, o
vinculo construido. Essa responsabilidade, frequentemente invisivel
por estar na nuance da observagio e na sutileza da comunicagio, é, no
entanto, absolutamente essencial para o bem-estar a longo prazo da
comunidade. Elas refletem o compromisso em nio abandonar
aqueles que ficam, oferecendo uma rede de seguranga que abrange
todo o espectro da vida e da morte, reconhecendo que mesmo apds o

ultimo suspiro, a necessidade de cuidado persiste e se transforma.






CAPITULO 12

Espiritualidade e Humanidade: O Fundamento

Ao fechar os olhos do livro, as autoras nos convidam a revisitar um
conceito que, embora intrinseco a experiéncia humana, ¢é
frequentemente mal interpretado e subestimado na pratica médica: a
espiritualidade. Longe de ser um aderego ou uma vertente secunddria
do cuidado paliativo, a espiritualidade ¢, em sua esséncia mais pura,
um pilar fundamental, indissocidvel da busca humana por
significado. Nio se trata aqui de religio, embora para muitos as duas
se entrelacem; trata-se daquela 4nsia universal por encontrar
propésito, por sentir conexdo com algo maior do que o eu individual
e por vislumbrar uma dimensio de transcendéncia, mesmo diante da
finitude.

Essa compreensio estd alinhada ao consenso internacional
proposto por Puchalski ez a/. (2014), que reconhece a espiritualidade
como dimensio essencial do cuidado integral a pessoa com doenga
ameagadora da vida.

Esta busca por significado se intensifica dramaticamente
quando a vida se depara com a iminéncia da morte ou com o
sofrimento prolongado. E nesse limiar que questdes existenciais

emergem com forga inegdvel: "Por que eu?", "Qual o sentido de tudo



isso?", "O que resta da minha vida?". A espiritualidade, neste
contexto, nio oferece respostas prontas ou dogmas; ela proporciona
0 espago € a permissio para que o paciente, € até mesmo sua familia,
possa explorar essas perguntas, tecer novos entendimentos sobre sua
prépria narrativa e, talvez, encontrar um novo sentido de paz ou
aceitagdo. Ela ¢ a paisagem interior onde a pessoa tenta reconciliar sua
experiéncia de dor e perda com o que considera ser a verdade tltima
da existéncia.

Manifesta-se de maneiras tio diversas quanto os individuos
que a experimentam. Para alguns, ¢ no siléncio da natureza, na
contemplag¢io de uma obra de arte, na for¢a dos lagos familiares ou na
capacidade de deixar um legado. Para outros, pode ser na coragem de
enfrentar cada novo dia, na gratidio pelas pequenas alegrias
remanescentes ou na serenidade encontrada ao aceitar o inevitdvel.
Nio hd um manual para essa busca; ela ¢ idiossincrdtica, profunda e
intima. O papel do profissional de Atengdo Primdria, ndo é o de guiar
essa busca em uma diregdo predeterminada, mas sim o de reconhecer
sua validade e criar um ambiente que a acolha sem julgamento.

A literatura demonstra que espiritualidade e religiosidade
podem constituir importantes estratégias de enfrentamento diante do

adoecimento e da finitude (Koenig, 2012).



A sensibilidade para identificar e nutrir essa dimensao, que
opera no plano dos valores, da ética e da cosmovisio pessoal, ¢ o que
distingue o cuidado paliativo verdadeiramente humano de uma mera
gestio de sintomas. Quando o profissional aprende a ouvir nio
apenas as queixas fisicas, mas também os anseios da alma, quando
permite que o paciente articule suas esperangas, medos € a prépria
compreensio da vida e da morte, a interagio transcende o tecnicismo.
Acolher a espiritualidade do paciente significa reconhecer a
integridade de sua pessoa, seu direito 4 autonomia existencial, e sua
necessidade intrinseca de dar um feixe de luz 4 escuriddo que muitas
vezes acompanha o fim da jornada.

A Organizagio Mundial da Satde reconhece a dimensio
espiritual como um dos componentes fundamentais da avaliagdo e da
assisténcia em cuidados paliativos (OMS, 2024).

Essa perspectiva amplia a defini¢do de cuidado eficaz. Um
paciente pode ter sua dor controlada, seu corpo limpo e seu ambiente
confortdvel, mas ainda assim sentir-se perdido e desamparado se sua
busca por significado for ignorada. A auséncia de uma conexio
significativa pode ser tio debilitante quanto a dor fisica. Assim, ao
incorporar a espiritualidade, nio como uma pritica religiosa imposta,
mas como um espago de indaga¢io e acolhimento existencial, o SUS

e seus profissionais nio estio apenas cumprindo um protocolo



ampliado; eles estio promovendo um encontro auténtico. Este
encontro, que honra a profundidade da experiéncia humana, é o que
verdadeiramente transforma o cuidado paliativo, conferindo-lhe uma
ressondncia que vai além da medicina e toca o cerne da dignidade.

Se a espiritualidade representa a cartografia da alma, a
humanidade compartilhada é o terreno comum onde essa cartografia
pode ser lida e compreendida. A busca por significado, por mais
intima que seja, ndo acontece no vicuo; ela se desenrola na interagio
entre seres humanos. Enfatiza-se que, para o profissional de Atengio
Primdria, o reconhecimento da humanidade compartilhada com o
paciente nio é uma mera formalidade ética, mas a rocha fundamental
sobre a qual se edifica a confianca e, por extensdo, a eficdcia do
cuidado paliativo. Ea percep¢io de que, apesar das diferencas de
papel e circunstincia, ambos, profissional e paciente, sio atravessados
pelas mesmas perguntas existenciais, pelos mesmos medos em face da
finitude e pela mesma necessidade de conexio.

Essa humanidade compartilhada se manifesta na
vulnerabilidade mutua. O paciente estd vulnerdvel a doenga, a dor, a
perda de autonomia e a iminéncia da morte. O profissional, por sua
vez, ¢ um ser humano que também enfrenta a mortalidade, o
sofrimento e a perda em sua prépria vida, ainda que ndo diretamente

naquele momento clinico. Quando o profissional permite que essa



consciéncia permeie sua prdtica, ele transcende a barreira estéril do
tecnicismo e cria uma ponte de empatia. Ele se reconhece no outro,
nio como um mero observador de um fenémeno patoldgico, mas
como um companheiro de jornada em um dos mais desafiadores
trechos da existéncia humana. Essa identifica¢io sutil, porém
poderosa, é o ponto de partida para a construgio de uma confianga
genuina.

A confianca, nesse contexto, ndo é um mero assentimento
passivo s orientagdes médicas. E um elo profundo que permite ao
paciente desvelar suas preocupagdes mais intimas, seus medos nio
articulados, suas esperangas aparentemente ildgicas. Quando o
paciente sente que o profissional nio estd apenas "fazendo seu
trabalho”, mas que o vé como um ser humano completo, com uma
vida, uma histéria e um futuro, mesmo que limitado, ele se sente
seguro para se abrir. Essa seguran¢a emerge da convicgio de que suas
dores, fisicas ou existenciais, serdo recebidas com compreensio e sem
julgamento, pois o profissional, em algum nivel, consegue se
relacionar com a experiéncia humana universal de sofrimento.

Esse mecanismo de reconhecimento mutuo ¢ o que permite
ao cuidado paliativo ir além da gestdo de sintomas. A dor, o medo e a
angustia ganham outra dimensio quando sao compartilhados em um

ambiente de confianga. O profissional nio precisa ter todas as



respostas, nem mesmo se colocar na posi¢io de "salvador”. Sua
presenca auténtica, informada pela compreensio de que a vida é finita
para todos e que o sofrimento ¢ parte inerente da experiéncia
humana, é o que confere poder a sua agio. E essa postura que
transforma a consulta ou a visita domiciliar em um verdadeiro
encontro, onde a dignidade do paciente é refor¢ada e sua voz é ouvida
em sua plenitude.

Dentro do SUS e da Atengdo Primdria, onde os recursos
podem ser limitados e o tempo escasso, essa base de confianga se torna
ainda mais vital. E a cola que mantém a relagdo terapéutica coesa,
permitindo que as orientagdes sejam melhor compreendidas e
seguidas, que os planos de cuidado sejam verdadeiramente
individualizados e que a familia se sinta amparada. Sem essa confianga
mutua, o cuidado paliativo corre o risco de se reduzir a uma lista de
procedimentos, desprovido do calor humano e da ressonincia que
sdo sua esséncia. As autoras sempre defenderam que essa humanidade
compartilhada nio é um dom inato de poucos, mas uma capacidade
a ser cultivada ativamente por cada profissional, através da reflexio,
da empatia e de uma abertura sincera para o outro. E a ldgica
incontestdvel de que, para cuidar do humano no outro, ¢ preciso

primeiro reconhecer o humano em si mesmo.



A base de confianga, estabelecida na compreensio da
humanidade compartilhada, abre o caminho para uma avalia¢io e um
acompanhamento que transcendem a mera dimensio fisica. Nio se
trata de adicionar um "checklist espiritual” ao prontudrio, mas de
cultivar uma escuta ativa e sensfvel que permita ao profissional de
Atengio Primdria apreender os contornos do universo existencial do
paciente. Essa integra¢do da dimensio espiritual na pritica didria
comega com o reconhecimento de que, assim como a dor fisica, as
questdes de significado, propdsito e conexio podem ser fontes de
grande sofrimento ou de profunda resiliéncia.

A avalia¢io da dimensio espiritual ndo exige do profissional
um conhecimento teoldgico ou uma adesio a crengas especificas. Pelo
contrdrio, requer uma postura de abertura e curiosidade genuina.
Pergunto-se ao paciente o que lhe dd for¢a, o que o conecta ao
mundo, quais sio seus valores mais profundos, suas esperangas, e
quais medos transcendem a doenga. Pode-se indagar sobre as pessoas
que sdo importantes em sua vida, as atividades que o preenchem, ou
mesmo a forma como ele lida com a ideia de finitude e 0 que ela
significa para ele. A resposta nao raro se manifesta em narrativas sobre
a familia, o trabalho, a natureza, a arte, a fé ou a contribuigio que

desejam deixar.



Uma vez identificados esses elementos, o acompanhamento
se torna uma tapegaria mais rica e individualizada. Se a conexio
familiar emerge como um pilar, a equipe de Aten¢io Primdria se
mobiliza para facilitar esses encontros, adaptando horirios ou
sugerindo formas de comunica¢io que preservem a energia do
paciente. Se a paz é encontrada na contemplagio da natureza, esforgos
sdo feitos para que o paciente tenha acesso a uma janela, a uma flor,
ou mesmo a sons de pdssaros, mesmo que virtualmente. A
espiritualidade, aqui, traduz-se em agdes concretas que ressoam com
a identidade e os anseios mais intimos do individuo.

A aplicagio prtica dessa abordagem significa que o plano de
cuidados nio se restringe a doses de analgésicos ou a hordrios de
medicagio. Ele incorpora o "legado” que o paciente deseja construir,
a "reconciliagdo” que busca, a "gratidio" que quer expressar ou o
"conforto" que encontra em rituais especificos, religiosos ou nio. A
equipe se torna uma facilitadora desses processos, auxiliando o
paciente a completar tarefas significativas, a gravar mensagens para
entes queridos, ou a ter acesso a simbolos ou priticas que lhe tragam
serenidade, tudo dentro dos limites da ética e do respeito a
autonomia.

Essa integracio da dimensio espiritual nio ¢ um aditivo, mas

um elemento estruturante que permeia todas as decisoes e interagdes.



Ao invés de ser um item isolado em uma escala de avaliagdo, ela se
torna o pano de fundo que qualifica a comunicagio, humaniza os
procedimentos e orienta as prioridades. O profissional que adota essa
perspectiva percebe que o "bem-estar" do paciente ¢
multidimensional, e que ignorar as feridas da alma ou as buscas de
significado ¢ deixar uma parte essencial do cuidado desamparada.

O resultado dessa integragio ¢ um cuidado que se move da
tecnocracia para a integralidade. O SUS e seus profissionais da
Atengio Primdria, ao internalizarem essa abordagem, transformam
cada visita domiciliar, cada consulta, em uma oportunidade para
honrar a histdria e os valores do paciente. E um processo dinimico,
que exige humildade e a capacidade de aprender com cada encontro,
onde o foco se expande do "o que fazer pela doenga" para o "quem ¢
essa pessoa e 0 que a sustenta”. Essa prdtica, que enxerga o ser humano
em sua totalidade, confere ao cuidado paliativo sua verdadeira forga
transformadora, para o paciente e, inevitavelmente, para o préprio
profissional.

A inevitabilidade dessa transformagio pessoal do
profissional, a0 mergulhar na dimensao da finitude e do sofrimento
alheio, ¢ um dos pilares mais surpreendentes e menos explicitados do
cuidado paliativo. Nio se trata de uma exigéncia do cargo ou de um

aprimoramento técnico, mas de uma ressonincia humana profunda



que ecoa nos corredores da alma do cuidador. Quando o profissional
de Atengao Primdria se permite ir além do protocolo e encontra o ser
humano em sua plenitude, com todas as suas buscas por significado e
suas vulnerabilidades, ele mesmo é confrontado com as mesmas
questoes existenciais. A morte e o sofrimento, que antes podiam ser
vistos como falhas do sistema ou do organismo, transmutam-se em
espelhos da prépria condi¢do humana, da qual ninguém estd isento.

Essa confrontagio intima nio raro gera desconforto, um
questionamento de crengas arraigadas e uma revisao de prioridades.
O contato continuo com pacientes que lidam com a terminalidade e
seus familiares, que enfrentam perdas iminentes e a dor do luto, age
como um catalisador para uma reflexio interna. O que realmente
importa? Como estou vivendo minha prépria vida? Quais sio meus
medos diante da finitude? Essas perguntas, embora dolorosas, sio a
semente de um crescimento genuino. A vulnerabilidade do paciente,
quando acolhida com a humanidade compartilhada, destréi as
barreiras entre o "eu” profissional e 0 "eu" pessoa.

Desse processo emerge um profissional que nio apenas
pratica a empatia, mas que a incorpora. Nio ¢ mais uma técnica a ser
aplicada, mas um modo de estar no mundo, uma compreensio
visceral da fragilidade e da resiliéncia que caracterizam a jornada

humana. A visio das autoras sempre destacou que essa abertura para



a prépria humanidade do profissional é o que o capacita a oferecer
um cuidado verdadeiramente integral. Ele ndo se esquiva da dor do
outro, pois j& confrontou, em alguma medida, sua prépria capacidade
de sentir e de ser afetado.

Aprende-se a valorizar cada instante, cada pequena vitéria,
cada sorriso, cada suspiro de alivio, com uma intensidade que
transcende o mero cumprimento de um dever. As trivialidades
cotidianas perdem parte de sua forga opressora, enquanto o essencial,
asrelagdes, a busca por um propésito, o tempo presente, ganham uma
clareza renovada. Esse amadurecimento existencial do profissional de
Atengio Primdria ndo ¢ um efeito colateral, mas um componente
ativo da qualidade do cuidado. Ele se torna mais presente, mais
atento, mais apto a escutar nio apenas o que ¢ dito, mas o que ¢
sentido, o que ndo pode ser expresso em palavras.

O SUS, ao possibilitar que seus profissionais vivenciem esses
encontros transformadores, investe nio apenas na saude de seus
pacientes, mas na prépria evolu¢io de seus colaboradores. A
resiliéncia forjada no embate com a finitude, a compaixio
aprofundada pela proximidade com o sofrimento, e a sabedoria
adquirida ao testemunhar a busca por significado em face da
adversidade, sio atributos inestimdveis. Eles tornam o profissional

ndo apenas mais eficaz em sua prdtica, mas mais pleno em sua propria



existéncia, transmutando a pesada carga do encontro com a morte e 0
sofrimento em uma fonte inesperada de forga e propésito.

Em dltima andlise, a capacidade de oferecer cuidado paliativo
de exceléncia na Atengdo Primdria nio reside apenas em protocolos
bem definidos ou em recursos adequados, mas na disposi¢do do
profissional em se deixar tocar e, por esse toque, ser transformado. E
nesse processo de alquimia pessoal que o cuidado paliativo deixa de
ser uma especialidade médica e se eleva a uma arte humana, onde o
sofrimento é um convite nio a desisténcia, mas a redescoberta da
esséncia mais profunda da vida, tanto para quem recebe quanto para
quem oferece o cuidado. A vulnerabilidade compartilhada entre
profissional e paciente nio enfraquece, mas fundamenta uma nova

forma de existir e de cuidar.



CONCLUSAO

A jornada que empreendemos juntos por estas piginas nos trouxe a
um limiar: aquele em que o cuidado deixa de ser uma série de
procedimentos e se revela como a mais profunda expressio da
humanidade. Percorremos os caminhos da atengdo primdria e do
cuidado paliativo nio como disciplinas isoladas, mas como
manifestagdes de uma cartografia da alma, onde a humanidade
compartilhada emerge como o terreno comum para a confianga, a
compreensio e a verdadeira dignidade.

A esséncia desta obra se forjou na compreensio de que o
encontro com o sofrimento e a finitude é um espelho. Para o
profissional de satde, este espelho reflete nio apenas a dor alheia, mas
as proprias questdes existenciais, a propria vulnerabilidade e a
incessante busca por significado. Nio se trata de uma exigéncia do
protocolo, mas de uma ressondncia humana que ecoa nos corredores
mais intimos da alma do cuidador. Permitir-se ir além da técnica,
enxergar o ser humano em sua plenitude, com suas buscas e temores,
¢ aceitar que a fronteira entre quem cuida e quem ¢ cuidado se
dissolve em um reconhecimento mutuo de fragilidade e resiliéncia.
Essa confrontagio intima, por vezes desconfortivel, ¢ o catalisador de

uma transformagio genuina, forjando um profissional que nio



apenas pratica a empatia, mas a encarna como um modo de estar no
mundo.

Este percurso revelou a indissocidvel integragao entre a
dimensio espiritual e a pritica do cuidado. A espiritualidade, aqui
compreendida como a busca individual por propésito, conexio e
transcendéncia, nao ¢ um adendo, mas o alicerce sobre o qual se
edifica a confianga e a totalidade do acompanhamento. Nio se trata
de um checklist a ser preenchido, mas de uma escuta sensivel que
apreende os contornos do universo existencial do paciente. Essa
escuta permite que o proﬁssional de atengdo primdria atue como um
articulador ndo sé de recursos fisicos, mas também de significados,
ajudando a pessoa a recontextualizar sua jornada, mesmo diante da
adversidade mais severa.

A arte de cuidar, tal como desvendada neste livro, é
intrinsecamente ligada 4 habilidade de comunicagdo. Conversas
dificeis sobre prognéstico, objetivos de cuidado e o inevitdvel fim nio
s30 meros eventos, mas processos continuos de escuta, validagio e
constru¢ao conjunta. A comunicagio compassiva transcende a
dimensio técnica, elevando-se ao plano da presen¢a humana e da
solidariedade, um fio condutor ininterrupto que promete ao paciente
que ele nio serd deixado sozinho em sua jornada. E a materializagio

de um compromisso que nutre a vida em todas as suas fases,



garantindo que o significado e a esperan¢a, mesmo que
ressignificados, permane¢am intactos até o fim.

Vimos que o cuidado integral, transcende a simples gestdo de
sintomas. Ele abraga a pessoa em suas quatro dimensoes: fisica,
emocional, social e espiritual. Cada uma delas exige uma escuta e uma
intervencdo especifica, articuladas por uma equipe multiprofissional.
Essa colabora¢io nio ¢ apenas uma estratégia gerencial, mas a
materializa¢do de um compromisso que vé, ouve e enderega todas as
facetas da experiéncia humana. E um cuidado coeso que se opde a
fragmentagio, reafirmando o valor da vida e da dignidade em cada
etapa da jornada, mesmo diante da finitude.

Na dimensao mais prética, este livro sublinhou a importincia
irrenuncidvel do alivio de sintomas e do conforto domiciliar. Dor,
dispneia, nduseas, fadiga: esses sao os ladroes da qualidade de vida e da
dignidade. Apresentamos estratégias que permitem ao profissional da
aten¢do primdria ser o principal articulador para que as ferramentas
do SUS cheguem a quem precisa, otimizando o conforto e a
dignidade no ambiente mais familiar do paciente. Euma promessa de
alivio e qualidade de vida que se concretiza no dia a dia, com
persisténcia.

A autonomia do paciente ressoou como uma pedra angular

em todo o processo, especialmente no planejamento antecipado de



cuidados. Nio se trata de um mero formuldrio a ser preenchido, mas
de conversas estruturadas que permitem ao paciente e a sua familia
decidir, com clareza e calma, quais intervengoes fazem sentido e quais
nio. E a garantia de que, até o tltimo momento, a voz do paciente
serd a protagonista de sua prépria histéria, reafirmando que o cuidado
humanizado se constrdi sobre a habilidade de honrar a singularidade
de cada vida.

E ao nos aproximarmos do fim da vida, a obra nos convidou
a refletir sobre o que significa morrer com dignidade. Nio ¢ sobre
prolongar a vida a qualquer custo, nem sobre acelerar a morte. E sobre
a presenga genuina, o respeito aos rituais e signiﬁcados, a celebraga’to
continua da vida que foi vivida. Os detalhes do cuidado, a
ambientagdo, a musica, o toque, nio sio meros adendos; eles sio a
propria tessitura da dignidade no processo de morrer, a linguagem
nio verbal da compaixio que permite que a pessoa se despega do
mundo sentindo-se cuidada, respeitada e em paz.

Finalmente, a perspectiva de apoio a familia e ao luto
delineada aqui reitera que o cuidado nio cessa com o ultimo suspiro.
Ele se transforma. O acompanhamento da familia durante o processo
de morte e nos meses seguintes ¢ uma responsabilidade fundamental,
muitas vezes invisivel, mas essencial para o bem-estar a longo prazo da

comunidade. E um compromisso de nio abandonar aqueles que



ficam, oferecendo uma rede de seguranga que abrange todo o
espectro da vida e da morte, reconhecendo que mesmo apés a partida,
anecessidade de amparo persiste e se metamorfoseia.

Este livro ndo buscou oferecer respostas definitivas ou um
manual de instru¢des rigido, mas sim uma bussola. Uma bussola que
aponta para a centralidade da humanidade e da espiritualidade no
cerne de todo cuidado. A capacidade de oferecer cuidado paliativo de
exceléncia na atengdo primdria nio reside apenas em protocolos bem
definidos ou em recursos adequados, mas na disposi¢io do
profissional em se deixar tocar e, por esse toque, ser transformado. E
nesse processo de alquimia pessoal que o cuidado paliativo transcende
a esfera da especialidade médica e se eleva a uma arte humana. O
sofrimento, entio, deixa de ser um convite a desisténcia e se converte
em uma oportunidade para a redescoberta da esséncia mais profunda
da vida, tanto para quem recebe quanto para quem oferece o cuidado.

Que esta jornada pelas pdginas inspire a cada leitor a
reconhecer que a vulnerabilidade compartilhada entre profissional e
paciente nio enfraquece, mas fundamenta uma nova e mais profunda
forma de existir e de cuidar. Que ela reforce a crenga inabaldvel de que
cada visita domiciliar, cada consulta, cada didlogo, ¢ uma
oportunidade impar para honrar a histdria e os valores de cada pessoa.

Que o foco se expanda do "o que fazer pela doenga” para o "quem ¢é



essa pessoa e 0 que a sustenta”. Ao internalizar essa abordagem, o SUS
e seus profissionais da Aten¢do Primdria investem nio apenas na
saide de seus pacientes, mas na prépria evolu¢io da dignidade
humana, transformando a pesada carga do encontro com a finitude
em uma fonte inesperada de for¢a e propdsito para todos.

O reconhecimento da identidade, dos valores e da histdria de
vida constitui elemento central para a preservagio da dignidade da

pessoa em cuidados paliativos (Chochinov, 2012).
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Entre o cuidar e o viver
existe um caminho de presenga,
escuta e humanidade.

4

Este livro nasce do cotidiano da Atencdo Primaéria a Satde,
onde historias reais se encontram com saberes técnicos para
transformar o cuidado de pessoas que vivem ameagas

a continuidade da vida.

Com linguagem acessivel, sensivel e baseada em evidéncias,
a obra oferece caminhos priticos para identificar necessidades,
comunicar com empatia, aliviar sintomas e apoiar familias

em todas as etapas da jornada.
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