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Abstract The objective of this study is to reflect on
care for people with terminal illnesses in primary
health care. This study is relevant in the current
context of demographic and epidemiological tran-
sition, in which there is an increase in the aging
population and a rise in the prevalence of chronic
degenerative diseases. By means of qualitative re-
search with a critical hermeneutic focus, individ-
ual interviews were conducted with seven family
members, three professionals from the Family
Health Strategy and two professionals from the
Home Care Program. The analysis established two
empirical categories: end of life care from the per-
ception of family members and that of health pro-
fessionals. The results showed that, despite the
humanization discourse, reflected in the preroga-
tive of living the final moments of life with the
family, a serious problem in the discontinuity of
care is concealed. It was concluded that, despite
the efforts, little is achieved in improving the qual-
ity of life for those who die from terminal diseases
at home in the Unified Health System in munici-
palities distant from large centers.

Key words Palliative care, Primary Health Care,
Home care

Resumo O objetivo deste estudo é refletir sobre os
cuidados as pessoas com doengas em fase terminal
na atengao primdria a saiide (APS). Esta pesqui-
sa torna-se relevante no contexto atual de transi-
¢do demogrdfica e epidemioldgica, na qual hd um
crescente envelhecimento populacional e um au-
mento da prevaléncia de doengas cronico-degene-
rativas. Por meio de pesquisa qualitativa sob o
enfoque hermenéutico-critico, foram realizadas
entrevistas individuais com sete familiares, trés
profissionais da Estratégia Saiide da Familia (ESF)
e dois profissionais do Programa de Assisténcia
Domiciliar. A andlise ressaltou duas categorias
empiricas: cuidados no final da vida na percep¢io
dos familiares; e na dos profissionais de saiide. Os
resultados evidenciaram que, apesar do discurso
de humanizagao, refletida na prerrogativa de vi-
ver os ultimos momentos de vida com a familia,
esconde-se um grave problema de descontinuida-
de dos cuidados. Concluiu-se que, apesar dos es-
forgos, pouco se logra de melhoria na qualidade de
vida de quem morre por uma doenga em fase ter-
minal no domicilio, sob os cuidados do Sistema
Unico de Sauide (SUS) em municipios distantes
dos grandes centros.

Palavras-chave Cuidados paliativos, Atencao
Primdria a Saiide, Assisténcia domiciliar
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Introdugao

O cendrio sociossanitario do processo de transi-
¢do demogrifica e epidemioldgica, caracterizado
pelo crescente envelhecimento populacional e
aumento da prevaléncia de doengas cronico-de-
generativas (enfermidades cardiovasculares e
neoplasias), colocou em evidéncia os cuidados
no final da vida, demandando a reorganizacio
dos servigos de satude.

Simultaneamente, a “medicaliza¢dao” social,
decorrente do intenso avango tecnolégico da as-
sisténcia a saude e da crescente interferéncia da
Medicina no cotidiano individual, transformou
a morte, de um fendmeno humano antes com-
partilhado pela familia e pela comunidade, em
um acontecimento técnico préprio dos hospi-
tais. Neste contexto, o movimento Hospice, as-
sim como outros de reivindicagdo dos direitos
dos pacientes, originarios nos EUA, puseram em
pauta os cuidados aos pacientes com doencas
terminais e o conceito de “boa morte”, como fun-
damental para a assisténcia no final da vida®.

A expressdo “paciente terminal” é utilizada
para designar pessoas com patologias de prog-
nostico reservado, mesmo em fase de diagndstico
e tratamento’. A grande questdo no seu uso é a
estigmatizacdo da pessoa com o rétulo de “termi-
nal”, muitas vezes responsdvel por um desinvesti-
mento médico e desisténcia de cuidados por parte
de profissionais e familiares. Ao contrério, os
momentos finais da vida exigem um cuidado hu-
manizado e tecnicamente adequado, priorizando
o manejo dos sintomas e a qualidade de vida. Isso
exige uma nova postura assistencial e investimen-
tos na formagdo dos profissionais de saiude®.

Apesar da ampliacdo dos cuidados paliativos
como modalidade de aten¢dao em todo o mundo,
estima-se que cerca de 20 milhoes de pessoas ain-
da morrem sem acesso a atencdao que poderia
minimizar seu sofrimento e os sintomas de suas
doengas®. No Brasil, hé caréncia de uma politica
nacional que articule agdes para o final da vida,
dentro do modelo de cuidado paliativo, que sig-
nifica valorizar o controle dos sintomas, a abor-
dagem integral e multidisciplinar, envolvendo o
doente e seu grupo familiar, desde o diagndstico
até o luto®. Nesse sentido, alguns desafios a se-
rem enfrentados sao a dificuldade no diagnésti-
co da “terminalidade”, o uso de intervengdes pro-
longadas, em detrimento de condutas de alivio
do sofrimento, além da descontinuidade do tra-
tamento na transi¢ao dos cuidados curativos para
os paliativos, acarretando em abandono e isola-
mento dos doentes e seus familiares®.

Os cuidados paliativos podem ser desenvol-
vidos no contexto ambulatorial, de internacao
hospitalar e no domicilio. Como os estudos em
geral enfocam o cuidado no hospital ou Hospice,
compreender como esse tipo de atengao poderia
ser desenvolvido no domicilio e por profissio-
nais da atencao primadria certamente ampliaria
as perspectivas dos pesquisadores e contribuiria
para suscitar mais ideias no que concerne ao tema.

A atengdo aos doentes terminais e o controle
da dor crénica no contexto da atengdo bdsica,
formalmente, incorporam-se ao conjunto de res-
ponsabilidades das equipes da aten¢do prima-
ria/Estratégia Saide da Familia (ESF)”®. Confor-
me diretrizes recentes’, a aten¢do bésica é res-
ponsével por ordenar o cuidado e a agdo territo-
rial, em articulagdo com as equipes multiprofis-
sional de aten¢do domiciliar (EMAD).

A assisténcia domiciliar tem um papel pre-
ponderante nesse 4mbito, sendo justificada pelo
elevado grau de humanizacao que pode propici-
ar, pois envolve a familia tanto nos cuidados
como no amparo afetivo ao paciente, reduz com-
plicagdes decorrentes de longas internagdes hos-
pitalares e diminui os custos das tecnologias dos
doentes hospitalizados. A incorporagdo de mais
saberes e priticas de cuidado ao processo de tra-
balho das equipes de Satde da Familia/Aten¢ao
Bésica, bem como a articulagao dessa tarefa aos
demais servigos, contribuem de modo significa-
tivo para ampliar a integralidade da ateng@o.

Objetiva-se, enfim, identificar e compreender
as percepgoes de cuidado e as principais dificul-
dades enfrentadas pelos profissionais de saude e
familiares no acompanhamento de pessoas com
doenga em quadro terminal no domicilio, visan-
do a reflexao sobre o potencial da aten¢ao pri-
madria a satide na garantia de uma morte digna.

Percurso metodolégico

Realizou-se um estudo de natureza qualitativa,
na vertente hermenéutica critica'®, onde a inter-
pretagdo constitui-se um movimento dialético,
comprometido com o resgate critico do contex-
to do fenémeno estudado, no caso, a morte em
domicilio. Destaca-se, ainda, a relevincia das pes-
quisas qualitativas na formulagdo e avaliagdo de
politicas publicas em satide no Brasil''.

O estudo foi realizado em municipio de mé-
dio porte do Nordeste brasileiro (Sobral, regido
norte do estado do Ceard), referéncia econdmica
e de servicos para os demais municipios da re-
gido, com estimativa de 193.134 habitantes'?. E



sede de macrorregiao de saide, que engloba 55
outros municipios, abrangendo uma populagdo
de aproximadamente 1.600.000 habitantes.

Tomando como referencia a proposta ope-
rativa de articulacao da hermenéutica e da dialé-
tica como préxis interpretativa'®, considerou-se
como primeiro momento interpretativo a fase
exploratéria da pesquisa, que proporcionou
maior inser¢ao na realidade local e compreensao
do funcionamento do sistema de satide e das con-
di¢des de vida da populagao.

Na fase exploratéria (2009), analisou-se a
mortalidade e suas causas a partir do Sistema de
Informagdo de Mortalidade (SIM) do Municipio,
observando-se elevadas taxas de dbitos classifi-
cados como decorrentes de “causas mal defini-
das”, indicador indireto da magnitude de desfe-
chos que, em parte, ocorrem nos domicilios™.
Avaliou-se, a seguir, a incidéncia de 6bitos tendo
por causas as doengas do aparelho circulatério e
as neoplasias, ocorridas no ambiente domiciliar,
observando-se a inexisténcia de registros sobre
tais eventos — ou as respectivas condutas e cuida-
dos ofertados — nas unidades de satide da familia.
Essa avaliagdo permitiu concluir que seria rele-
vante, para o sistema de satide do Municipio, com-
preender a maneira como os doentes com diag-
noéstico firmado, e que faleceram em casa, foram
acompanhados até o momento de sua morte.

Investigaram-se, entdo, as declaragdes de 6bi-
to (DO) do periodo de janeiro a julho de 2010, de
pessoas cujo desenlace havia ocorrido no domici-
lio e que apresentavam causa basica de 6bito defi-
nida. Nesse intervalo de tempo, houve 160 6bitos
em domicilio, dentre os quais se identificaram 44
com causas definidas registradas na DO, consti-
tuindo-se a fonte inicial de sujeitos elegiveis para o
estudo. Estes casos foram organizados por nome,
idade, sexo, causa basica, bairro, ocupagio, médi-
co responsavel e més do dbito. Demarcou-se o
espaco territorial de pesquisa, englobando-se os
territérios de abrangéncia da ESF na sede (11) e
nos distritos (4) relacionados aos 44 bitos domi-
ciliares. Os gerentes das unidades de satide de onde
provieram os Obitos foram contatados para apoi-
ar na identificagao dos familiares e na articulagao
com os profissionais, visando a realiza¢do das en-
trevistas individuais. Apds as primeiras interlocu-
¢oes, as equipes informaram sobre outras famili-
as que estavam vivenciando, naquele momento, a
situagdo de terminalidade de um familiar, tornan-
do-as também elegiveis como sujeitos a serem in-
cluidos na amostragem qualitativa.

Relevante critério de sele¢ao em amostras qua-
litativas por casos multiplos é a diversificagdao; ou

seja, a busca de variabilidade nas circunstancias
de observagdo e nos informantes, considerando
os objetivos da pesquisa'®. Assim, utilizou-se como
critério de selecao dos participantes a variabilida-
de quanto ao territério (Sede e Distrito), as cate-
gorias profissionais (enfermeiro e médico, fisio-
terapeuta, terapeuta ocupacional) e a ocorréncia
do ébito da pessoa com doenga em estagio termi-
nal (ter ocorrido ou nio). Considerou-se tam-
bém o critério de saturacdo para a quantidade
ideal de participantes. A saturagdao empirica ocor-
re quando o pesquisador julga que os dltimos
documentos, entrevistas ou observa¢des nao tra-
zem informacgdes suficientemente novas para jus-
tificar a ampliagdo da coleta dos dados”.

Foram selecionados como participantes da
pesquisa quatro familiares de pessoas que mor-
reram no domicilio (janeiro a julho de 2010), trés
familiares de pessoas com doenga em decurso ter-
minal acompanhadas pela ESF, trés profissionais
de saide da ESF e dois do Programa de Assistén-
cia Domiciliar do Municipio, totalizando 12 “in-
formantes-chave”. Considerou-se como critério
de inclusdo para familiar, o cuidador com grau de
parentesco e que acompanhou mais diretamente
a pessoa com a doenga em periodo terminal, em
suas necessidades didrias. Realizou-se entrevista
individual com os familiares no domicilio, em es-
paco reservado. A questdo norteadora para os
familiares foi “como é cuidar de um parente com
uma doenga em estdgio terminal no domicilio?”
Os profissionais de saide também foram entre-
vistados em salas reservadas. A pergunta-guia aos
profissionais de saide foi: “como é cuidar de uma
pessoa com uma doenga em estdgio terminal no
domicilio?” As entrevistas foram conduzidas, gra-
vadas e transcritas pelo pesquisador principal.

Dos sete familiares, todas as entrevistadas
eram mulheres, com idade média de 39,2 anos,
variando de 29 a 60 anos; trés eram filhas, duas
irmas, uma neta e uma cunhada dos sujeitos de
referéncia. Nao se encontrou nenhum do sexo
masculino, o que reafirma o papel cultural da
mulher como principal cuidadora da familia'®.
Dentre os cinco profissionais de satde entrevis-
tados, trés compunham a equipe de Saude da
Familia (dois enfermeiros e um médico) e dois
faziam parte da equipe do Programa de Assis-
téncia Domiciliar (um terapeuta ocupacional e
um fisioterapeuta). Os profissionais da ESF ti-
nham um tempo de atuacdo na fungao de seis a
oito anos, portanto com larga experiéncia nas
acoes da atencao primadria.

O segundo momento interpretativo corres-
ponde o encontro com os fatos empiricos®. Ap6s

[
[e)}
—_
~

€10T ‘€T9T-ST9T:(6)81 ‘BAIR[OD) IPNES X3 UL



Do
(o)}
—_
o]

Queiroz AHAB et al.

leitura transversal do contetido obtido nas en-
trevistas, foram identificadas categorias represen-
tativas da narrativa dos informantes. Analisar e
interpretar material qualitativo sob a vertente
hermenéutico-dialética deve explorar o contexto
dos entrevistados, compreender seus relatos “ne-
les mesmos” e buscar as diferencas e semelhan-
cas entre seu contexto e aquele dos entrevistados,
levando em considerac¢ao que as relagdes sociais
sao dindmicas e contraditérias entre classes, gru-
pos e culturas'’.

Este estudo foi aprovado pelo Comité de Eti-
ca em Pesquisa da Universidade Estadual Vale do
Acarad (UVA). Apés esclarecimento, os infor-
mantes que aceitaram participar da pesquisa as-
sinaram o Termo de Consentimento Livre Escla-
recido (TCLE).

Resultados e discussao

Cuidados no final da vida:
percepcoes dos familiares

Considera-se que os doentes elegiveis para os
cuidados paliativos sdo pessoas com enfermida-
des cronicas, evolutivas e progressivas, com prog-
nostico de vida supostamente encurtado a meses
ou ano. Em situagoes de doengas degenerativas,
como as deméncias, o que é levado em conside-
ragdo ¢ o momento de constatacdo da alta de-
pendéncia para as atividades didrias, o que pode
se prolongar por mais de um ano'®.

O significado atribuido ao cuidado no final
da vida no domicilio compreende realizar a¢oes
préticas de suporte cotidiano como higiene, ali-
mentacdo, medicamentos, verificar a pressdo, a
glicemia; mas também, em outro sentido de cui-
dar, garantir o conforto e oferecer amor, na per-
cepgao de familiares cuidadores. Cuidar signifi-
ca, entdo, auxiliar no que o outro ndo consegue
fazer por si mesmo, oferecer resposta emocional
de apoio e estar junto. Tal atitude muitas vezes é
dificil, sofrida, exige paciéncia e rentncia. Cons-
titui-se uma fun¢do de muita responsabilidade,
no entanto contraditdria afetivamente, sendo
necessdrio “ter pulso e ser mansa”, mas, princi-
palmente, respeitar o papel e o lugar do doente
na dindmica familiar:

[...] porque é dificil. Porque eu tenho que res-
peitar ela como minha mae primeiro. [...] Tem
que ter pulso. Tem que ser mansa, mas tem que ter
pulso. (Entrevistado 02- familiar).

Esse cuidar também tem o sentido de dever e
gratiddo na esfera das relagdes intrafamiliares,

por ter sido o cuidador, ele mesmo, cuidado em
algum momento da vida, significando a possi-
bilidade de oferecer retribui¢do afetiva enquanto
o familiar estiver vivo:

Cuido porque é minha mae e eu devo a ela
minha vida. Teve o tempo que ela gastou comigo,
o0s nove meses, as doengas. Tem a hora de a gente
retribuir. (Entrevistado 02- familiar).

Asrelagdes de cuidado domiciliar sao permea-
das por sentimentos de gratidao, afeto, amor,
retribui¢do, medos, culpas, conflitos e adoecimen-
to fisico ou emocional do cuidador. No entanto,
quando a escolha do familiar para cuidar de al-
guém no final da vida estd baseada no sentimen-
to de obriga¢gdao moral, torna-se necessario um
esforco maior para ressignificar a relagdo e de-
senvolver estratégias para lidar com a finitude™.

O cuidar no domicilio exige uma nova dina-
mica de trabalho e de organizagdo da familia.
Essas sdo dificuldades recorrentes nas narrativas
dos cuidadores, uma vez que nem sempre os de-
mais membros da familia estdao disponiveis para
compartilhar as tarefas. Na maioria dos casos, o
cuidador principal fica sobrecarregado. O pré-
prio nunca se considera suficientemente bom e
dedicado®. Quando possivel, o rodizio entre os
cuidadores é importante estratégia para reduzir
o desgaste fisico e emocional de quem fica mais
proximo e se dedica mais. Como o doente se tor-
na o foco da atencdo, o cuidador se torna mais
exposto ao risco de cansaco e fadiga, sobretudo
quando a morte do familiar se torna iminente:

Eu estava me acabando, eu também jd tenho
problema de pressao. Jd estou com comego de dia-
betes também. A diabetes chegou de uns tempos
para cd porque eu ndo tinha isso. (Entrevistado
03 - Familiar).

O suporte nas necessidades domiciliares coti-
dianas relativas ao manejo adequado do familiar
demanda apoio mais especializado, quase nunca
suprido pelos servigos e profissionais, quais sejam,
na percep¢do dos cuidadores: falta de assisténcia
médica e de apoio de profissionais de saude no
domicilio para prescrever medicamentos, atender
as urgéncias e as necessidades de fisioterapia; falta
de recursos e suporte como alimentag¢do, medica-
mentos de alto custo e de transporte quando pre-
cisam levar seu ente querido aos servigos de saude,
necessitando para isso da ajuda de pessoas da fa-
milia e de vizinhos; além da auséncia de suporte
psicolégico em relagdo ao estigma do cincer, quan-
do o familiar sofre essa enfermidade. Esse estigma
se reforca, seguido pelo abandono institucional,
sobretudo se o diagnostico é tardio, dificultando o
tratamento e reduzindo as chances de cura.



O que eu mais gostaria é que tivesse pelo menos
um médico. Porque no posto sé tem as enfermeiras
e ndo tem médico. Um médico mesmo para dizer,
por exemplo, ela tem uma ferida aqui, nos quartos,
que jd estd muito assim, grande. A gente ndo pode
dar medicamento nenhum para ela tomar porque
tem que ser passado, no caso dela, com receita mé-
dica. E nao tem quem dé uma receita. A gente tem
como comprar o remédio, mas ndo tem um médico
para passar (Entrevistado 06 - Familiar).

Conviver com o familiar doente em casa, além
do conforto psicolégico para o préprio doente
terminal, permite introduzir outra légica no
ambito da cultura familiar, facilitando a experi-
éncia existencial de lidar melhor com o luto que,
assim, ocorrerd de modo processual, proporci-
onando mais conforto espiritual e melhor quali-
dade de vida aos sobreviventes. Considere-se,
entretanto, que nem sempre é possivel cuidar no
domicilio, sendo necessdrio levar em conta o es-
tado do doente, questoes ambientais e de supor-
te familiar. A decisdo sobre esse tipo de cuidado é
complexa, porquanto pode exigir transforma-
¢oes de ordem prética, como adaptagdo da casa,
estabelecimento de rotinas e defini¢do dos cuida-
dores. A manuten¢do da rotina cotidiana acarre-
ta custos elevados, principalmente, quando ela
se estende por tempo prolongado:

No hospital, vocé tem que arrumar uma pessoa
de qualquer maneira. Eu aqui tinha menino para
mandar para o colégio, tinha o que fazer, tinha as
coisas dela para cuidar. (Entrevistado 08 - Fami-
liar).

E importante que o profissional da ESF te-
nha compreensdo da dindmica da familia do en-
fermo e do papel que o doente ai desempenha.
Frequentemente, a casa onde um enfermo ficara
é palco de diferentes arranjos e relagdes intrafa-
miliares que as transformagdes do casamento
intensificaram e diversificaram em anos recen-
tes. Hd lares onde vivem criangas e jovens de va-
rios casamentos, netos e avos. A familia, se bem
abordada e trabalhada, pode ser considerada um
agente terapéutico eficaz, uma vez que se confi-
gura como elo entre o paciente e a equipe de sau-
de; em caso contrério, pode influenciar negativa-
mente na evoluc¢do da pessoa doente?’. Assim,
representa uma importante tarefa auxiliar a fa-
milia na tomada de decisdo de quem serd o cui-
dador e como se reorganizard a casa, conside-
rando-se as vdrias circunstincias.

Uma vez decidido que o doente ficard em seu
domicilio, é preciso fornecer a assisténcia reque-
rida, acompanhar a organizacdo do cuidado e
observar as dificuldades dos familiares, visando

dar suporte ao doente e ao cuidador. O acompa-
nhamento longitudinal no territério, caracteris-
tica da ESF, favorece esse tipo de abordagem que,
todavia, ndo ocorre de forma automdtica: preci-
sa ser pensada e se tornar uma agao de apoio da
equipe.

Cuidados no final da vida:
percepgoes dos profissionais de satade

O conceito de qualidade de vida, motivador
do movimento Hospice, por ser multidimensio-
nal, engloba os aspectos fisicos, sociais, psicold-
gicos e espirituais. A atuagao com vistas a quali-
dade de vida exige o controle dos sintomas, a
minorag¢ao do sofrimento, a busca do conforto
espiritual e o fortalecimento dos vinculos famili-
ares®. Por conter, porém, um elevado grau de
subjetividade, o conceito de qualidade de vida é
percebido de forma diferente pelo doente, pelos
familiares e pelos profissionais de satude, o que
torna mais dificil a sua operacionalizacdo no co-
tidiano®. O compromisso com a qualidade de
vida dos doentes e cuidadores familiares supoe
uma formagao especifica por parte dos profissi-
onais e a organizagao de servicos adequados para
atuar nessas situagdes. Cuidar no domicilio exige
articulacdo de conhecimentos técnicos e uma ati-
tude de compaixao-empatia para com o outro.
A percep¢ao do profissional considera que sua
atuacdo deve estar centrada na orientagao e no
apoio ao doente e a familia, contribuindo para
uma melhor qualidade da vida em termo:

A gente trabalha em cima da qualidade de vida.
Para que esses tiltimos dias, esses iiltimos momen-
tos sejam o mais agraddvel possivel para ele. Para
que ele nao fique pensando e com medo. (Entrevis-
tado 11 - Profissional de saude).

Virias dimensdes de formagdo, que extra-
polam o campo da técnica, constituem os aspec-
tos contextuais de maior dificuldade no ato de
cuidado qualificado aos doentes terminais no
domicilio. Destacam-se, na percep¢ao dos pro-
fissionais, a préopria limitagdo emocional para
lidar com a morte ou com a impossibilidade de
cura, além da inadequada formagao para comu-
nicar o diagnéstico e relacionar-se com a familia
do paciente. Os profissionais de satide reconhe-
cem que cuidar do doente em fase terminal no
domicilio exige preparacao para lidar com os
proprios sentimentos. No cotidiano de trabalho
surgem situagdes que provocam conflitos, por
ser de dificil resolu¢ao, produzindo sentimentos
de impoténcia, frustracdo e revolta. O fato de
ndo conseguir evitar a morte leva a pensar na
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propria finitude, experiéncia esta, na certa, bas-
tante dolorosa. As situagdes de muito sofrimen-
to do doente, de pacientes jovens ou de forte vin-
culo da equipe com a pessoa doente, também
podem marcar os profissionais®:

A gente no inicio, quando a gente comega a
atender um paciente terminal, a gente se sente sen-
sibilizado. Até porque a gente sabe que aquele pa-
ciente ndo vai durar muito, a gente estd ali, mas
ndo vai ter um objetivo maior. As vezes, no inicio
eu me sentia mal porque eu estava ali, mas eu nao
ia dar uma qualidade... eu ia dar uma qualidade,
mas no fundo no fundo, eu ndo poderia ajudar ele
como eu queria. (Entrevistado 12 - profissional
de saude).

Como a formagdo técnica estd baseada no
paradigma da cura®, o profissional de sadde,
mesmo que considere atuar na perspectiva da
qualidade de vida, ainda se sente vulneravel perante
a ocorréncia da morte. Por consequéncia, torna-
se importante favorecer a coesdo grupal e estimu-
lar o didlogo entre os profissionais, proporcionan-
do apoio, em grupo ou individualmente, e esti-
mulando o autoconhecimento. Em geral, o tema
da morte ndo é discutido na graduagdo e, no tra-
balho pritico, quase sempre é desqualificado®.

Os profissionais consideram que cuidar no
domicilio exige formagao técnica especifica, de que
ndo sdo possuidores. Ressentem-se da falta de
conhecimentos e habilidades para realizar tal acao
fora dos espagos institucionais onde normalmente
atuam. Consideram ser importante reconhecer
aquilo que é possivel realizar no domicilio e o que
deve ser encaminhado a algum centro de atengdo
de maior complexidade. Assim, apresentam difi-
culdades em realizar procedimentos técnicos no
espaco do domicilio, no contexto da auséncia de
retaguarda dos servigos especializados, conside-
rando a precdria organizag¢ao desse tipo de cuida-
do domiciliar frente a tantas outras demandas a
que estdo submetidos:

Porque vocé sabe que como tem a morte, tam-
bém tem a mortalidade, também tem as outras coi-
sas, tem as visitas, tem as gestantes, tem n outras
coisas. Mas acredito que a gente como PSF pode
fazer essa visita, dar esse apoio... (Entrevistado 01
- Profissional de saude).

Do ponto de vista técnico e organizacional,
os servicos de atengdo primdria, para desempe-
nhar o papel de coordenagdo do cuidado, neces-
sitariam de um quadro técnico-profissional com
maior competéncia para realizar alguns procedi-
mentos importantes no domicilio, além de dis-
por de recursos materiais bdsicos, tais como
medicamentos e outros insumos necessarios a

melhoraria do conforto do doente. A inexistén-
cia dessas condi¢des gera problemas de organi-
zagao do processo de trabalho, servindo de dis-
curso justificador para a exclusdao da atengdo
continuada ao paciente em fase terminal no con-
texto de tantas atividades:

Existem vdrios pacientes em estado terminal,
56 que a gente ndo tem aquele acompanhamento
tao de perto. A gente vai por alguma intercorrén-
cia que acontece, entdo a gente vai e faz a visita
domiciliar e pronto. Mas aquele acompanhamen-
to mais de perto, geralmente ndo é feito [...] (En-
trevistado 07 - Profissional de saude 07).

Um dos principais entraves a otimiza¢do dos
cuidados paliativos é a falta de uma cultura de
cuidado compartilhado e de corresponsabiliza-
¢do entre os servigos de saide dos diferentes pon-
tos da rede, gerando informacdes contraditorias
fornecidas por profissionais de satide e outros
funciondrios, ndo familiarizados com as ques-
toes relacionadas a morte®.

A organizagao do processo de trabalho e da
articulacio da rede assistencial nas politicas pua-
blicas de assisténcia domiciliar, mesmo entre
acdes especificamente voltadas para esse fim
(como o Programa de Assisténcia Domiciliar e a
ESF), encontra dificuldades de operacionaliza¢do
tanto na identificagao e no encaminhamento dos
doentes com perfil para esse tipo de atendimen-
to, como na auséncia de compartilhamento reci-
proco de atividades. A existéncia de uma grande
e variada demanda espontinea na atengdo pri-
mdria, muitas vezes, impede o fornecimento de
uma assisténcia de qualidade aos enfermos em
situagdo de terminalidade e aos cuidadores. Na
relagao da ESF com o hospital — aspecto comum
a familiares e profissionais — prevalece a percep-
¢do de que, apds o diagnéstico de uma doenga
terminal, o hospital encaminha os doentes para
a casa porque nao hd mais o que ser feito, sem
comunicag¢do prévia aos profissionais responsa-
veis pelo acompanhamento domiciliar:

A gente levava ele para internar, passava 1 ou 2
dias e ele voltava para casa porque ndo tinha jeito.
[...] Ninguém pedia para voltar. Eles que manda-
vam. (Entrevistado 03 - Familiar).

Grande parte dos hospitais brasileiros nao pos-
sui diretrizes de como cuidar de pessoas com do-
encas em fase irreversivel e nem informacgdes siste-
matizadas de como os pacientes, a familia e os pro-
fissionais lidam com os dltimos momentos*.

Os cuidados paliativos a um doente envol-
vem diferentes partes do sistema de saude e, fre-
quentemente, se faz necessdrio um tipo de cola-
boragao ou de assisténcia compartilhada. Os



cuidados no final da vida significam um campo
de conhecimentos e préticas que exige atuagao
multiprofissional. Torna-se, pois, fundamental
a organizac¢ao da assisténcia com equipe minima
e em articulagdo com os demais profissionais
atuantes no domicilio, como o Ntcleo de Apoio
a Saude da familia (NASF) e o servico de atencdo
domiciliar:

O hospital responsabiliza o PSF, o PSF respon-
sabiliza o hospital. Entdo fica esse jogo de empurra
e a familia fica no meio sem saber o que fazer.
Geralmente, a familia vai culpar o PSF porque estd
mais préximo. Vocé sempre vai culpar quem estd
mais préximo de vocé. E porque eles ouvem mais o
pessoal do hospital. Se o pessoal do hospital disse
que é o PSF que tem que fazer, isso vale muito mais
para eles do que a gente do PSF dizer que é o hospi-
tal que tem que fazer. (Entrevistado 07 - Profissio-
nal de saude).

O papel da ESF nos cuidados ao final da vida
atualmente é muito restrito, estando limitado a
procedimentos de retaguarda, como articular,
junto a rede de servicos, as internagdes e outros
procedimentos necessarios ao bem-estar do do-
ente; em providenciar transporte para o doente
permitindo o acesso a servicos de maior comple-
xidade; em identificar as necessidades, dispensar
medicamentos e outros recursos, como sonda e
colchdo d’agua; em orientar e confortar a fami-
lia; e, quando do falecimento, fornecer o atesta-
do de 6bito?:

Acho que ele pode tratar da assisténcia a fami-
lia, dar esse feedback do que estd sentindo, do que
estd precisando. Estd precisando de uma interna-
¢do, faz a transferéncia dignamente, se comunicar
com uma pessoa do hospital. Se for um curativo,
pode dar orientagdes. Acho que isso o PSF pode
fazer. A questdo do cuidado, da escara, da mudanga
de dectibito, agendar... (Entrevistado 01 - Profis-
sional de saude).

A ateng¢do primdria, considerados seus atri-
butos®, representaria a possibilidade de um cui-
dado mais préximo da pessoa e de sua familia,
com grande potencial de estabelecimento de vin-
culo de confianga e de acompanhamento huma-
nizado no fendmeno de morrer. Com a implan-
tagdo do NASEF, outros profissionais passaram a
compor a equipe da ESF, como assistentes soci-
ais, psicologos, fisioterapeutas, terapeutas ocu-
pacionais, favorecendo a atengdo integral e hu-
manizada, inclusive a terminal, no préprio do-
micilio.

Consideracoes finais

A partir da década de 1960, no contexto internaci-
onal, passaram a receber maior atencio as dis-
cussoes a respeito da morte e do processo de
morrer humanizado, por meio de movimentos
de ideias e praticas como o denominado Hospice.

No Brasil, sob essa inspiragao, principalmente
nos grandes centros urbanos, existem diversos
programas de cuidados paliativos vinculados aos
hospitais, tendo a assisténcia domiciliar como
modalidade de interven¢do, além do servigo am-
bulatorial e de internac¢do hospitalar tradicional-
mente conhecidos.

Contrariamente, principalmente nas locali-
dades distantes dos grandes centros populacio-
nais urbanos, os pacientes em processos patold-
gicos irreversiveis ou terminais, sofrem descon-
tinuidade no processo de cuidado apds a alta
hospitalar. Esse problema enseja uma discussao
importante sobre a contribui¢do da atengao pri-
madria e da ESF nos cuidados ao final da vida.

Dada a atribui¢ao da ESF de acompanhar as
pessoas e as familias em suas necessidades de
sadide no territorio, torna-se fundamental incre-
mentar o potencial técnico e humanistico de sua
equipe, direcionando-a também a prestagao de
cuidados no final da vida. O diferencial da ESF,
frente a outros servicos, seria a possibilidade de
estabelecimento de vinculo assistencial ao longo
do tempo e, por consequéncia, do cuidado mais
humanizado.

Existem, todavia, diversas dificuldades para
a realizacdo dessa ag¢do. Isso ocorre tanto na or-
ganiza¢do como na operacionaliza¢do, na desti-
nagdo de recursos e materiais, como na adequa-
da assisténcia domiciliar. Igualmente, a forma-
¢do voltada somente para a cura afasta os pro-
fissionais dos momentos finais, da morte e da
vivéncia do luto.

O discurso da humaniza¢ao dos cuidados,
refletida no direito humanitédrio de viver os dlti-
mos momentos de vida com a familia, pode es-
conder um grave problema de descontinuidade
terapéutica e assistencial. Ao identificar a impos-
sibilidade de cura, o doente é encaminhado para
casa, sem a devida referéncia a ESF ou a outro
servigo de assisténcia domiciliar. Mesmo com os
esfor¢os da familia e dos profissionais do SUS,
pouco se logrou melhorar na qualidade de vida
de quem morre por uma doenga em estagio ter-
minal no domicilio, em realidades desprovidas
de recursos humanos, gerenciais e materiais.

Os principais desafios da assisténcia domici-
liar sdo estabelecer a parceria com a familia, apren-
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der a trabalhar em conjunto com a comunidade,
estabelecer a rede de apoio social e ter retaguarda
efetiva dos demais servigos que cuidam dos paci-
entes nos diversos niveis de aten¢do a satde.
Transladar um paciente de um hospital para a
casa, sobretudo, nos municipios afastados dos
grandes centros, sem uma organizacao que dé
apoio efetivo a ele e a sua familia, pode significar
priva-lo de uma aten¢do necessaria a que tem
direito.

Também é importante lembrar que os cuida-
dos paliativos ndo devem ser considerados ape-
nas no final da vida, uma vez que sdo plenamen-
te compativeis com cuidados tanto preventivos
como curativos. Desse modo, é importante refle-
tir sobre a necessidade da ado¢dao de medidas
preventivas de controle dos sintomas ao longo
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do curso das doengas cronicas, nao esperando o
doente ser considerado “terminal” pelos profis-
sionais de satide para adota-las.

Finalmente, a expressdo “paciente terminal”,
do ponto de vista psicossocial, pode favorecer a
interpretagao de que nao hd nada a ser feito, de-
sobrigando os servicos de saide de maior com-
plexidade em suas responsabilidades assistenci-
ais, levando o doente e sua familia ao abandono
e a desassisténcia, travestido do rétulo de cuida-
do domiciliar. Embora tal expressdo produza
confusdes, ainda ndo hd outra que a substitua
adequadamente, uma vez que a denominacao
alternativa, paciente fora de possibilidades tera-
péuticas (FPT), também proporciona interpre-
tagdes erroneas, vinculando necessariamente o
vocabulo terapéutico® ao termo cura.
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