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Cuidados paliativos na atenção primária à saúde: 
considerações éticas
Hieda Ludugério de Souza 1, Elma Lourdes Campos Pavone Zoboli 2, Cássia Regina de Paula Paz 3, Mariana Cabral Schveitzer  4, Karine 
Generoso Hohl 5, Juliana Dias Reis Pessalacia 6

Resumo
Os cuidados paliativos (CP) apresentam-se como problema de saúde pública, devido ao substancial aumento 
do número de idosos e da prevalência de doenças crônico-degenerativas não transmissíveis. Evidencia-se a 
importância da reorganização dos serviços da atenção primária à saúde (APS) para assegurar a oferta desses 
cuidados. O objetivo foi identificar casos de usuários, a fim de inventariar os problemas éticos que a equipe vi-
vencia. Estudo de caso de abordagem qualitativa, através da análise temática. Identificaram-se dois casos que 
revelaram, como problemas éticos, a “responsabilidade da APS para com os cuidadores e famílias” e a “dificul-
dade de comunicação franca e honesta entre a equipe e a família”. Os resultados indicam que a formação de 
recursos humanos com competência técnica e que a continuidade da assistência na transição do tratamento 
curativo para o paliativo são fatores propícios à integralidade e à obtenção de respostas mais adequadas aos 
desafios éticos que as equipes vivenciam. 
Palavras-chave: Cuidados paliativos. Atenção primária à saúde. Ética clínica.   

Resumen
Cuidados paliativos en atención primaria de salud: consideraciones éticas
Los cuidados paliativos (CP) se presentan como un problema de salud pública, debido al sustancial aumento 
del número de ancianos y de la prevalencia de enfermedades crónico-degenerativas no transmisibles. Se 
evidencia la importancia de la reorganización de los servicios de la atención primaria de la salud (APS) para 
asegurar la oferta de estos cuidados. El objetivo fue identificar casos de usuarios, a fin de enumerar los pro-
blemas éticos que el equipo vivencia. Estudio de caso con abordaje cualitativo, a través del análisis temático. 
Se identificaron dos casos que revelaron, como problemas éticos, la “responsabilidad de la APS para con los 
cuidadores y familias” y la “dificultad de comunicación franca y honesta entre el equipo y la familia”. Los re-
sultados indican que la formación de recursos humanos con competencia técnica y que la continuidad de la 
asistencia en la transición del tratamiento curativo hacia el paliativo son factores propicios para la integralidad 
y la obtención de respuestas más adecuadas a los desafíos éticos que los equipos vivencian.
Palabras-clave: Cuidados paliativos. Atención primaria de salud. Ética clínica.  

Abstract
Palliative care in primary health care: ethical considerations
Palliative Care (PC) is presented as a public health problem, due to the substantial increase in the number 
of elderly and the prevalence of non-communicable chronic degenerative diseases. The importance of the 
reorganization of Primary Health Care Services (PHCS) to ensure the provision of this care has become evi-
dent. The objective was to identify cases of users, in order to inventory the ethical problems that the team 
experienced. This is a case study based on a Qualitative approach, using thematic analysis. Two cases were 
identified, that revealed, as ethical problems, the “responsibility of the PHCS towards the caregivers and fa-
milies” and the “difficulty of frank and honest communication between the team and the family”. The results 
indicate that the training of human resources with technical competence and the continuity of assistance in 
the transition from curative to palliative treatment are factors favorable to the integrality and the obtention 
of more adequate responses to the ethical challenges that the teams experienced.  
Keywords: Palliative care. Primary health care. Ethics, clinical.
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Cuidados paliativos (CP) é uma abordagem 
destinada a melhorar a qualidade de vida do pa-
ciente e de seus familiares em face de uma doença 
que põe em risco a continuidade da vida, mediante 
prevenção e alívio do sofrimento, envolvendo iden-
tificação precoce, avaliação rigorosa e tratamento da 
dor e de outros problemas de ordem biopsicossocial 
e espiritual 1. A demanda por CP é um problema atual 
de saúde pública, haja vista o progressivo envelhe-
cimento da população mundial, cuja consequência 
revela-se pelo substancial crescimento do número 
de idosos, que resulta, por sua vez, no aumento da 
incidência de doenças crônico-degenerativas não 
transmissíveis (DCNT). Nesse contexto, evidencia-se 
a importância dos CP, bem como da reorganização 
dos serviços de saúde com a finalidade de assegurar 
sua oferta 2,3. 

Os CP podem ser desenvolvidos em ambiente 
ambulatorial, hospitalar e no próprio domicílio do pa-
ciente. A maioria dos estudos, no entanto, enfoca o 
cuidado no âmbito hospitalar. Diante disso, tornam-
-se relevantes estudos destinados a compreender 
como essa modalidade de cuidado poderia ser rea-
lizada no domicílio pela equipe multiprofissional da 
atenção primária à saúde (APS) 3. 

A APS compreende um modo de atenção cons-
tituído de cuidados essenciais de saúde baseados em 
métodos, tecnologias práticas e evidências científicas 
socialmente aceitáveis que estejam ao alcance univer-
sal de indivíduos, famílias e comunidade, mediante 
o incentivo à participação popular. Tal pressuposto, 
originário da Declaração de Alma-Ata 4 de 1978, tem 
em mira uma nova forma de organização do sistema 
de saúde, caracterizada por ações multidisciplinares 
de âmbito individual e coletivo, situadas no primei-
ro nível de atenção nesses sistemas 5. Cabe ressaltar 
que os CP implicam uma relação interpessoal entre 
os que cuidam e quem é cuidado, dependendo, as-
sim, de abordagem multidisciplinar para produzir 
assistência harmônica, voltada para o indivíduo sem 
possibilidade de cura, bem como para sua família 6.

Diante da crescente demanda por CP, torna-se 
difícil contar com número suficiente de especialistas 
para a assistência. Tampouco essa perspectiva da 
atenção à saúde diz respeito apenas aos especialis-
tas, já que a preocupação com os CP também deve 
envolver os profissionais de saúde generalistas, cui-
dadores e familiares, os quais prestam assistência 
primária a esses pacientes 7.

Todavia, estudo brasileiro 8 apontou que ain-
da restam diversos entraves à incorporação dos CP 
na APS, sobretudo no que diz respeito à inabilidade 
dos profissionais para lidar com as famílias e à não 
disponibilidade de recursos tecnológicos. O mesmo 
estudo, porém, destacou a capacidade desses pro-
fissionais para estabelecer vínculo com os pacientes 
que recebem tais cuidados, tanto por sua proximi-
dade com essas pessoas quanto por sua qualificação 
e perfil diferenciado, com ênfase na inter-relação 
entre equipe, comunidade e família. 

Para a proteção das pessoas em fase terminal 
de vida, o Conselho Europeu recomenda a identifi-
cação de casos de CP na APS, com a quantificação 
e descrição da situação dos pacientes e suas enfer-
midades 2. Contudo, no contexto europeu também 
se ressalta a necessidade de maior investimento 
na APS, a fim de permitir que os sistemas de saú-
de realizem todo o seu potencial em benefício dos 
doentes 9.

É importante salientar que a atenção em CP 
na APS não deve ser entendida como assistência 
domiciliar do tipo “internação domiciliar”. Os pro-
gramas de atendimento domiciliar desse tipo são 
organizados para atender pacientes que sofrem de 
doenças crônicas avançadas, com alta dependência, 
nos moldes intervencionistas tradicionais. No caso 
de CP na APS, ao contrário, trata-se de introduzir 
um tipo específico de atendimento que consiga 
ser organizado e ofertado em todos os níveis de 
referência, sem descontinuidade. No contexto bra-
sileiro, o Programa de Agentes Comunitários de 
Saúde (Pacs) e o Programa Saúde da Família (PSF), 
com ampla difusão nacional, preveem visitas de 
equipe de profissionais de saúde ao domicílio, de 
modo que, mesmo não tendo sido originalmente 
desenvolvidos para ações de cuidados paliativos, 
podem ser estruturados a fim de incorporar tal 
modelo, assumindo importantes atribuições nessa 
modalidade de cuidado 10. 

Cumpre notar que a questão dos CP na APS não 
se resume a aspectos técnicos, mas inclui desafios 
éticos tais como: a decisão sobre onde o paciente irá 
morrer, a forma como os trabalhadores da equipe 
de saúde vivenciam a experiência de assistir à morte 
e ao luto, além da identificação e administração das 
condições familiares e do paciente para esse tipo 
cuidado no domicílio. 
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Assim, o objetivo deste estudo foi identificar 
casos de pacientes em CP que estivessem sendo 
atendidos, de alguma forma, na APS e, com isso, 
inventariar os problemas éticos vividos pela equipe 
nessa experiência. Pretendeu-se, com esta pesquisa, 
contribuir para a melhoria da qualidade e a eficácia 
da integralidade do cuidado, visto que a inclusão 
dos CP na APS favorece a construção de um sistema 
integrado de ações capaz de viabilizar o acolhimen-
to desses pacientes, especialmente em áreas onde 
inexistem centros especializados em CP e o suporte 
hospitalar é deficitário. 

Método

Empregou-se estudo de caso, de abordagem 
qualitativa, desenvolvido por meio de entrevistas 
semiestruturadas, cujos discursos passaram por 
análise temática. Os estudos de caso recorrem a 
estratégias de investigação qualitativa para ma-
pear, descrever e analisar o contexto, as relações e 
as percepções a respeito da situação, fenômeno ou 
episódio em questão. Para a verificação do material 
qualitativo, utilizou-se a análise de conteúdo na mo-
dalidade análise temática. A análise de conteúdo é 
um conjunto de técnicas de análise de comunicação 
destinado a obter, por procedimentos sistemáticos 
e objetivos de descrição do conteúdo das mensa-
gens, indicadores que permitam a inferência de 
conhecimentos relativos às condições de produção 
ou recepção dessas mensagens. A modalidade aná-
lise temática consiste em descobrir os núcleos de 
sentido que compõem uma comunicação, cuja pre-
sença ou frequência signifiquem alguma coisa para 
o objeto analítico visado. Assim, para a verificação, 
adotaram-se neste estudo as três etapas propos-
tas pela análise temática: 1) pré-análise (leitura 
flutuante, constituição do corpus, formulação de hi-
póteses); 2) exploração do material; 3) tratamento e 
interpretação dos resultados obtidos 11.

O local do estudo foi uma unidade básica de 
saúde (UBS) situada na Zona Sul do município de São 
Paulo, Brasil. Primeiramente, realizaram-se entrevis-
tas semiestruturadas com os trabalhadores, a fim de 
identificar quem entre eles já havia acompanhado 
ou cuidado de doentes fora de possibilidades de 
cura, restando a esses apenas os CP, voltados para a 
melhora ou manutenção da qualidade de vida. Para 

fins de identificação dos casos de pacientes em CP, 
esses indivíduos foram classificados como “pacien-
tes fora de possibilidades terapêuticas”. Utilizou-se 
tal classificação, ainda que não se desconheça sua 
imprecisão, já que a expressão “cuidado paliativo” 
– derivada da denominação “hospice” e aqui em-
pregada como sinônimo de “fora de possibilidades 
terapêuticas” – pode referir-se tanto a uma filosofia 
de cuidados quanto a um local de atendimento des-
tinado a esse tipo de paciente 12.

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

Cada entrevista foi identificada por um código al-
fanumérico correspondente ao entrevistado, à equipe 
de assistência e à pergunta de pesquisa. Por exemplo: 
E01ESF01P1 refere-se à primeira entrevista (E01) rea-
lizada na equipe da Estratégia de Saúde da Família 01 
(ESF01) e à primeira pergunta de pesquisa (P1).

Depois da entrevista, consultaram-se os pron-
tuários dos casos referidos pelos entrevistados, com 
a devida autorização dos pacientes ou familiares. Em 
seguida, realizou-se visita domiciliar a cada doente e 
sua família, com a finalidade de averiguar sua his-
tória clínica, sexo, idade, patologia que o levou ao 
estágio terminal, sintomas mais frequentes, quem é 
o cuidador e a condição socioeconômica da família 
para atender às necessidades do paciente.

Resultados 

Entre as sete equipes da Estratégia de Saúde 
da Família (ESF) da UBS da Zona Sul do município 
de São Paulo, somente duas relataram ter a expe-
riência de cuidar de pacientes fora de possibilidades 
terapêuticas, e cada uma delas indicou apenas um 
doente nessa condição. Os casos relatados pelas 
equipes foram o do Sr. A. e o da Sra. C., cujas in-
formações descritas nos prontuários e coletadas na 
visita são mostradas no quadro a seguir.
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Quadro 1. Dados clínicos dos pacientes e das condições sociais das famílias nos casos indicados pelas equipes 
como “fora de possibilidades terapêuticas” – UBS da Zona Sul de São Paulo (2011-2012). 

Paciente Sr. A. Sra. C.

História 
clínica

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

Sexo feminino, 55 anos, afro-brasileira, com ence-
falopatia cerebral acompanhada de lesões isquêmi-
cas decorrentes de parada cardiorrespiratória. Está 
acamada, não responsiva, não contactuante, am-
parada mediante traqueostomia, sonda vesical de 
demora (SVD) e sonda nasoenteral (SNE). Presença 
de úlcera por pressão sacral, infectada. Em uso de 
enalapril, ácido valproico e Hidantal. É auxiliada 
pela equipe do Núcleo de Apoio à Saúde da Família 
(Nasf) da unidade (fisioterapeuta, nutricionista, fo-
noaudiólogo, educador físico). 

Descrição 
dos CP 

realizados 

A equipe de saúde já realizou várias visitas domi-
ciliares, na modalidade da ESF para cuidados de 
baixa e média complexidade, relacionados, princi-
palmente, à manipulação da bolsa de colostomia, 
mensuração da pressão arterial, orientações sobre 
medicações e curativos, e à reação alérgica não es-
pecificada que o usuário apresentou, com sintoma 
de prurido. Houve visitas pela equipe multiprofis-
sional do serviço do seguro de saúde privado, que 
também acompanha o usuário na quimioterapia 
(equipe médica, enfermagem, serviço social, tera-
pia ocupacional). O paciente tem hipertensão ar-
terial e faz uso de hidroclorotiazida. Também usa 
prometazina, Tamarine e dimeticona. As equipes 
da ESF e do seguro de saúde atuam separadamen-
te, sem referência e contrarreferência entre ambas. 

A equipe da ESF faz as visitas domiciliares previs-
tas nessa modalidade de APS, com cuidados que 
se resumem a orientações sobre a melhor forma 
de proceder à mudança de decúbito, aos cuidados 
com a SVD e a SNE, ainda que isso implique mais 
de três visitas semanais ao domicílio. A equipe da 
UBS não faz a troca da SVD nem a manutenção da 
SNE; quando isso é preciso, a usuária tem de ser 
levada ao PS pela família, ou pagar um profissio-
nal, ou ainda recorrer a um vizinho que trabalha 
na enfermagem, para que faça o procedimento em 
casa usando o material fornecido pela unidade de 
saúde. A UBS também providencia o material para 
a realização dos curativos, além da troca da SVD e 
manutenção da SNE. A paciente demanda cuidados 
constantes, como troca de fralda, mudança de de-
cúbito a cada 3 horas, controle da SVD, administra-
ção da dieta enteral; por isso, a família organizou-
-se, com recursos próprios, para que a paciente não 
ficasse desamparada em nenhum momento do dia. 

Condições 
da família

Casa própria, não há informações sobre a renda fa-
miliar no prontuário; porém, segundo o agente co-
munitário de saúde (ACS), a família não tem dificul-
dades financeiras. O imóvel tem água, luz, telefone e 
fossa. Moram seis pessoas na casa: paciente, esposa 
e quatro filhos. A mulher, hipertensa, dislipidêmica e 
diabética, é a cuidadora. Um dos filhos, com 34 anos, 
tem deficiência mental entre moderada e grave, é 
aposentado por invalidez e segue em acompanha-
mento pelo Centro de Atenção Psicossocial (Caps) e 
serviço de psiquiatria, dado seu histórico de convul-
sões; segundo informações do prontuário, é “agita-
do, confuso, desorientado no tempo e espaço”.

Casa própria, com água, luz, coleta de lixo e fossa. 
Moram quatro pessoas na casa: a paciente, uma fi-
lha, o genro e um neto. A cuidadora durante o dia é 
uma das filhas que não reside na casa; à noite, a fi-
lha que mora na casa assume os cuidados. A família 
já consultou diversos neurologistas, inclusive par-
ticulares, sempre buscando uma segunda opinião, 
mas todos disseram que seu quadro é praticamen-
te irreversível. A paciente faz tratamento tanto na 
UBS quanto no convênio médico. Conforme anota-
ções no prontuário, a família ainda tem esperança 
de que a paciente, um dia, se cure. 

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

Com base nos relatos de profissionais de saú-
de da APS, foi possível identificar duas categorias 

de análise, que refletem os desafios éticos enfren-
tados por esses profissionais: 1) “responsabilidade 
da APS para com os cuidadores e famílias”, nos as-
pectos físicos, emocionais, sociais e financeiros, e 
2) “dificuldade de manter comunicação franca e ho-
nesta entre a equipe e a família” quanto à situação 
do paciente e aos cuidados paliativos. A primeira 
categoria revela os problemas de organização e 
de acesso aos CP na APS, por meio de relatos que 
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manifestam a falta de suporte da APS a esses cuida-
dores e familiares. Já a segunda trata de problemas 
éticos relacionados ao respeito pela autonomia de 
pacientes e familiares, evidenciados pelas referidas 
dificuldades de comunicação.

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

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

“Há uma sobrecarga na dona I. [esposa] porque, 
depois que o seu A. desenvolveu a doença, ela que 
ficou mais responsável, ela sempre ficou mais, mes-
mo” (E03ESF01P3 – agente comunitário de saúde);

“A cuidadora, que é filha, ela já tá começando a ter 
picos de hipertensão; o genro, que cuida bastante, já 
está com problema de coluna e também com picos 
de hipertensão (…) Além de cuidar da acamada, a 
gente tem que cuidar da família também, cuidar do 
drama do cuidador” (E06ESF02P3 – enfermeira).

Às vezes, isso ocorre porque os outros in-
tegrantes da família não moram por perto, o que 
dificulta sua participação formal no cuidado:

“...às vezes vão os outros filhos, porque ela tem mais 
dois filhos que moram em outro lugar, mas também só 
vêm para visitar, eles não têm um cuidado preciso, di-
reto com a dona C.; que eu saiba, esses dois filhos não 
ajudam financeiramente, ajudam mais com algumas 
visitinhas, e visitinhas assim, uma vez por semana, 
no final de semana, só para dar um ‘oi’ e ir embora” 
(E04ESF02P1 – agente comunitária de saúde).

Os relatos demonstram a existência de um sis-
tema informal, organizado pela família para cuidar 
em casa do paciente fora de possibilidades terapêu-
ticas. Tal sistema não conta com a participação da 
APS. Os cuidadores principais são os familiares ou 
pessoas contratadas pela própria família, quando 
se encontra impossibilitada de cuidar do paciente. 
Os arranjos familiares para a assistência domiciliar 
desses doentes evidencia, em todos os sentidos, a 
sobrecarga dos cuidadores, em razão da falta de su-
porte adequado da rede de saúde para prover os CP.

Categoria 2. Dificuldade de manter comunicação 
franca e honesta entre a equipe e a família

Os entrevistados alegam que a equipe e a fa-
mília ou cuidadores não se comunicam de maneira 

eficaz, pois não conseguem falar sincera e aberta-
mente sobre a real situação do paciente nem sobre 
o significado dos CP:

“Toda a equipe está agindo com o máximo de pro-
fissionalismo. A gente só comenta entre a gente, e 
não na frente da família, porque a gente sabe o que 
a família passa. Jamais a gente chegou falando al-
guma coisa, a gente sabe o que está acontecendo, 
que é um tratamento paliativo, a gente orienta, com 
certeza a gente dá apoio. Mas jamais a gente ficou 
assim: ‘Você está em tratamento paliativo, tá?’ Nin-
guém nunca falou pra ele [Sr. A.], eu acho que nem a 
equipe do hospital que ele faz o tratamento e pega 
a medicação também não disse nada” (E01ESF01P1 
– auxiliar de enfermagem);

“A família não está totalmente ciente, não com-
preendeu que ele [Sr. A.] está em cuidado paliativo 
(…) a partir do momento em que parou a quimio-
terapia. Para a família (…) ele não necessitava (…) 
não porque o estado dele tinha agravado, mas sim 
porque tinha regredido; para a família, ficou enten-
dido dessa maneira. Para eles, o câncer respondeu à 
quimioterapia e não necessitou mais, que ele só pre-
cisa de um tratamento com comprimido em casa” 
(E03ESF01P3 – agente comunitária de saúde);

“Essa coisa da equipe não falar para a família e para 
a paciente [Sra. C.], se ela tivesse condições de en-
tender que ela está em cuidados paliativos, eu acho 
que é uma questão de respeito mesmo, da família, 
de não aceitar, porque não é toda família que acei-
ta; você chega e fala que a gente vai cuidar dessa 
pessoa, mas chegar a falar que ela não vai ter mais 
condições de voltar a ser como antes ou, então, que 
ela não vai sair dessa situação viva (…) você começa 
a falar e eles entendem de forma errada; isso pode 
até atrapalhar o tratamento dela” (E07ESF02P4 – 
auxiliar de enfermagem).

Indagados sobre o conhecimento da família 
acerca da real situação de saúde de seu familiar, os 
entrevistados dizem perceber que os familiares vi-
vem as fases do processo de morte, especialmente 
as de barganha e negação 13:

“Nem no caso da família e nem do seu A., eles não 
estão preparados para receber uma notícia que seu 
A. está em cuidado paliativo, que, quando eles des-
cobrirem que na verdade a tendência é piorar, eles 
não vão estar preparados pra isso (…) Para a família, 
ele tá melhorando, ele tá respondendo ao tratamen-
to, tanto é que ele teve umas reações alérgicas e (…) 
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isso regrediu, e para família, como isso regrediu, 
então toda a doença está regredindo” (E03ESF01P3 
– agente comunitário de saúde);

“Percebe-se que a família tem a noção [de] que [a 
doença] não tem mais cura, mas eles não querem 
acreditar. Tanto que eu noto que, quando os profis-
sionais de saúde falam pra eles que não tem mais 
cura (…) eles sempre dizem: ‘Não, eu sei disso, mas 
eu quero tentar fazer alguma coisa’ (…) porque eles 
têm esperança. Eles sabem que não tem cura, e já 
foi falado pra eles da situação, a gente já falou e ou-
tros profissionais também já falaram que não tem 
cura; foi até difícil falar pra eles, só que eles sem-
pre tentam buscar outras maneiras” (E04ESF02P1 
– agente comunitário de saúde).

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

“O que se passa é que nós pedimos para tirar uma 
sonda vesical; a família não quer tirar porque não 
dá e não tem jeito mesmo. Tem algumas coisas que 
você não consegue invadir dentro de casa e fazer 
lá o procedimento, não é? Chegar lá e falar que vai 
arrancar isso, isso e isso, porque não sou eu que vou 
ficar lá durante a noite se der problema, como no 
caso também da sonda nasoenteral que ela [Sra. C.] 
tá usando, se obstruir, ela [a cuidadora] fala assim: 
‘O problema é que a gente que fica com a paciente’; 
então você fica com as mãos atadas e não consegue 
fazer o procedimento. Acredito que a família tem 
medo” (E05ESF02P2 – médica).

Discussão 

Entre os pacientes atendidos na APS, há aqueles 
que podem ser considerados “fora de possibilidades 
terapêuticas”, ou seja, elegíveis para CP. Assim, tor-
na-se necessário identificar as necessidades desses 
usuários e de suas famílias ou cuidadores, e atendê-las 
de acordo com as particularidades desse nível da 
atenção, o que implica preparar os profissionais para 
esse tipo de assistência. Nesse contexto, ressalta-se a 
importância de se considerar a ética dos CP, a qual se 
preocupa com a identificação dos valores subjacentes 
às necessidades específicas do final de vida e requer 
uma abordagem multiprofissional, capaz de encorajar 
e ajudar o paciente a aproveitar o melhor que a vida 

lhe proporciona a cada dia, mediante o trato respeito-
so, o atendimento de suas necessidades e a tolerância 
para com seus valores, crenças e hábitos 14.

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

Alguns estudos 15-17 registram situações de 
dor e sofrimento relacionadas ao cuidador fami-
liar do paciente com câncer. Um dos trabalhos 14 

destacou que a participação contínua da família no 
processo de adoecimento é permeada de sofrimen-
to e solidão, com crescente dedicação da família e 
interrupção das demandas individuais em prol da 
assistência exclusiva ao enfermo. Em outro estu-
do 18, os cuidadores relataram fadiga, problemas de 
saúde e tempo insuficiente para si e para os outros 
membros da família e amigos.

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

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

A sobrecarga familiar decorre da falta de apoio 
formal ao paciente em cuidados domiciliares. Cabe 
ressaltar que em nenhum dos dois casos inventaria-
dos havia pacientes incluídos no Programa Melhor 
em Casa, proposto pelo governo brasileiro com o ob-
jetivo de ampliar o atendimento domiciliar no sistema 
público de saúde. Contudo, a Sra. C. é da modalidade 
atenção domiciliar 2 (AD2), que já seria eletiva para 
o Programa Melhor em Casa. O apoio formal é aque-
le fornecido pelo Estado e/ou instituições privadas 
ou filantrópicas. O apoio informal é propiciado pela 
família, amigos ou vizinhos, motivados por sentimen-
tos de afeto ou de obrigação social e moral 19. 
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Outro aspecto a ressaltar é o papel das mulhe-
res (esposas e filhas) como cuidadoras, conforme 
demonstra outro estudo 20 ao reconhecer que, no 
caso de haver um familiar necessitando de cuida-
dos, geralmente pessoas da própria família são 
escolhidas para exercer determinados papéis, es-
pecialmente o de cuidador. Contudo, o mesmo 
trabalho verificou que, no processo de escolha 
desse cuidador, há uma hierarquia condicionada a 
fatores ligados a essa pessoa, como: gênero, idade, 
grau de parentesco com o paciente, localização da 
residência, situação financeira, tempo disponível, 
afeto para com o paciente e tipo de personalida-
de. Além disso, constatou que nessa hierarquia há 
predomínio de esposas desempenhando papel de 
cuidadora, seguido da predominância das filhas, fi-
lhos e noras. Quanto ao papel das mulheres nos CP, 
embora a presente pesquisa não tenha verificado a 
frequência com que esposas e filhas desempenham 
papel de cuidadora, os dois casos por ela indicados 
envolviam mulheres.

Entretanto, apesar de se reconhecer o impac-
to das doenças crônicas sobre o conjunto da família, 
os sistemas de saúde ainda não estão focados no 
atendimento das necessidades dessa clientela. 
Para o desenvolvimento de sistemas de apoio à fa-
mília, destinados a melhorar e promover a saúde 
de todos os seus integrantes, é necessário buscar 
conhecimento sobre a natureza dos processos de 
intervenção e, com isso, a compreensão dos possí-
veis mecanismos de trabalho. Um estudo 21 apontou 
a grande relevância do “modelo de conversa sobre 
saúde em família” para a prática clínica e de inter-
venção na APS.

Este trabalho 21 propõe a realização de três 
reuniões. A primeira inicia-se com a discussão dos 
objetivos e expectativas sobre em que medida as 
conversas poderiam ajudar os membros da família. 
Na segunda, cada familiar é convidado a contar sua 
experiência em relação à situação da família. Por fim, 
os familiares e dois profissionais de saúde (instituí-
dos como líderes no modelo proposto) reúnem-se 
e, com base nos relatos, buscam obter um consen-
so sobre quais seriam as mudanças desejáveis e 
possíveis no âmbito da família. A intenção, na se-
gunda conversa, é avançar no sentido de minimizar 
o sofrimento da família, reforçando as crenças que 
facilitam o processo de cuidar e modificando aquelas 
que o limitam. Na terceira, além de fazer esse objeti-
vo avançar mais, acrescenta-se uma reflexão acerca 
das mudanças ocorridas no decorrer das conversas.

O suporte aos cuidadores para o cuidado no 
domicílio torna-se realidade nos contextos da APS, 

vez que o domicílio pode ser considerado o lugar pre-
ferencial do processo de morrer, além do que pode 
favorecer a organização dos serviços de saúde. Tal fa-
vorecimento relaciona-se ao fato de que, no contexto 
brasileiro, a “territorialização” como importante ins-
trumento da APS propicia, entre seus pressupostos 
de trabalho, tanto o reconhecimento do “ambiente”, 
da população e da dinâmica social existentes nessas 
áreas quanto o estabelecimento de relações horizon-
tais com outros serviços adjacentes e verticais (como 
os centros de referência), contribuindo assim para a 
melhor organização dos serviços 22.

A identificação dos cuidadores deve ser o pri-
meiro passo para a estruturação de uma rede de 
apoio. Desde abril de 2013, a APS da Escócia tem 
capacitado seus profissionais para a execução de um 
protocolo destinado a identificar esses cuidadores, 
bem como de um mecanismo que os encami nhe à 
avaliação pelos serviços sociais. Contudo, na maio-
ria dos países não existem tais sistemas de apoio 17. 
Particularmente no Brasil, ainda não foi estabeleci-
da uma política nacional de saúde dirigida aos CP, 
e mesmo na Política Nacional de Saúde da Pes-
soa Idosa (PNPI) 23, não há um programa similar 
voltado para o idoso. Embora a PNPI determine a 
responsabilidade da família pelo cuidado do idoso 
no atendimento de suas necessidades, na prática 
não existe sistema de apoio às famílias nem de-
finição de responsabilidades das instâncias de 
cuidados formais e informais 24.

Estudo realizado na Bélgica com médicos ge-
neralistas 25 demonstrou que esses profissionais 
não estão preparados para oferecer CP domiciliares 
de qualidade e tampouco compreendem as im-
plicações dessa modalidade de cuidado – fatores 
que podem refletir em sua prática médica. A falta 
de vivência em cuidados paliativos na prática clíni-
ca durante a graduação foi identificada como uma 
das principais causas do insuficiente preparo desses 
médicos. Os entrevistados também relataram um 
fato que evidencia a importância de buscar formas 
de organização dos CP na APS: que experiências de 
treinamento em hospital não podem ser facilmen-
te transferidas para o âmbito domiciliar, que requer 
práticas específicas de cuidados.

Outro estudo, proveniente do País Basco 26, re-
vela a importância do estabelecimento de uma rede 
de apoio social ao paciente em CP e a seus cuidado-
res que abranja informações sobre disponibilidade 
de serviços de apoio, treinamento e capacitação dos 
cuidadores e/ou familiares; desenvolvimento de ha-
bilidades de comunicação; abordagem da família e/ou 
dos cuidadores voltada para a conciliação dos CP 
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com a vida profissional, incluindo apoio psicossocial 
para evitar o cansaço decorrente dessa atividade; 
troca de experiências com outros cuidadores.

Nos casos relatados, apesar de a equipe em-
penhar-se em oferecer o apoio formal da UBS, os 
entrevistados percebem que a sobrecarga familiar 
subsiste, e essa situação acaba por gerar sofrimento 
e solidão, sentimentos com os quais tanto a família 
quanto a equipe da ESF precisam lidar 15. Isso requer 
preparo dos profissionais da APS para a comuni-
cação terapêutica e escuta ativa. 

Neste estudo, também foram detectadas di-
ficuldades de comunicação entre profissionais e 
cuidadores e/ou familiares relacionados não apenas 
à situação do paciente, mas também aos CP. Como 
foi visto, a categoria 2 indica essas dificuldades, as 
quais refletem problemas éticos ligados ao respeito 
pela autonomia de pacientes e familiares. Dentre os 
conflitos éticos relativos à autonomia identificados 
na pesquisa, destacam-se a revelação ou não ao 
paciente do diagnóstico de doença fora de possibi-
lidades terapêuticas e a concordância ou não com 
a omissão desse diagnóstico solicitada pelos fami-
liares. Tais problemas são discutidos com base na 
temática bioética da “comunicação de más notícias”. 
Considera-se má notícia qualquer informação que 
afete de forma radical e definitiva a perspectiva de 
futuro de quem a recebe. A falta de sinceridade ou a 
ocultação da verdade, nesses casos, afetam o direito 
à autonomia, visto que, para possibilitar a partici-
pação ativa do paciente nas tomadas de decisão 
referentes a seu tratamento, é imprescindível que 
ele esteja ciente da doença que o acomete, de sua 
gravidade e possível evolução, bem como dos bene-
fícios e malefícios dos tratamentos disponíveis 27.

A solicitação pelos familiares de não revela-
ção do diagnóstico pode coincidir com a opção do 
profissional, quando este, de maneira intencio-
nal, prefere igualmente adotar conduta enganosa, 
coadunando com suas próprias dificuldades de en-
frentar a situação. Por outro lado, quando decide 
estabelecer comunicação aberta e esclarecedora 
com todos os envolvidos, observa-se que a situação 
proporciona um conflito ético, demandando aten-
ção especial no manejo dessa relação 26. Portanto, a 
questão ética principal está ligada à justa adequação 
moral do emprego da verdade na comunicação a ser 
estabelecida com o paciente e do gerenciamento da 
relação com os familiares.

Esses profissionais vivenciam um paradoxo de 
valores, porque, de um lado, se sentem aliviados 
pelo término do sofrimento do doente e, de outro, 
angustiam-se ante o quadro de dor que a morte traz 

consigo 28. Estudo 25 identificou a importância da 
educação médica em comunicação voltada especifi-
camente para os CP, indicando que esse aprendizado 
deve partir de experiências práticas. Entretanto, tal 
percepção contrasta com a literatura existente, que 
aponta os efeitos positivos da formação em comu-
nicação mediante treinamento interativo. O estudo 
em questão demonstrou que os relatos desses pro-
fissionais podem estar associados a relutância em 
participar de sessões de dramatização.

As dificuldades para a comunicação mais flui-
da e verdadeira entre equipe, família e paciente 
devem-se, entre outras motivações, à repulsa que o 
tema da morte provoca, ao expor a finitude da vida 
humana. Os profissionais de CP não estão prepara-
dos para lidar cotidianamente com as fragilidades 
humanas concernentes à vida e à morte – fragilida-
des essas que podem interferir na comunicação e 
nas relações interpessoais. 

Tais questionamentos levam a refletir sobre 
até que ponto a revelação da verdade se constituirá 
em ação beneficente para o doente e sua família, 
quando se sabe que o conhecimento da doença 
pode desencadear a piora do estado físico e emocio-
nal do paciente. Esses fatores contribuem para que 
a revelação do diagnóstico, e mais especialmente 
dos prognósticos de rápida evolução, não se dê de 
forma clara e objetiva 27.

Contudo, tal postura pode implicar, entre as 
principais consequências éticas, o estímulo a atitu-
des paternalistas e protetoras para com o paciente 
e, portanto, a interferência no pleno exercício de sua 
autonomia. Dificuldades no campo da comunicação 
de diagnósticos e prognósticos de doenças fora de 
possibilidades terapêuticas contribuíram para a dis-
seminação da chamada “mentira piedosa” ou da 
”falsidade benevolente”, termos empregados para 
sustentar – malgrado sua difícil justificação moral – 
o engano na comunicação profissional-paciente 27.

A comunicação verbal e não verbal, quando 
utilizada de forma adequada, é medida terapêutica 
comprovadamente eficaz. É um dos pilares bási-
cos dos cuidados no fim da vida, vez que contribui 
para a redução do estresse psicológico do paciente 
e cuidadores, ao propiciar o compartilhamento do 
sofrimento e da dor 29,30.

Todavia, a comunicação no processo de mor-
rer precisa ir além de sua função informativa. Tem 
de ser empática, compassiva, expressar mensagens 
de atenção e cuidado por meio de palavras, postu-
ras e atitudes. Isso requer do profissional atenção 
voltada sobretudo para o doente, e não apenas 
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para a doença; só assim ele poderá perceber as di-
ferentes dimensões do outro, suas experiências e 
comportamentos 30. Com isso, facilitam-se a fluidez 
e a adequação da comunicação e, ao mesmo tempo, 
priorizam-se a autonomia, o acolhimento e o suporte 
social – fatores esses que ajudam a diminuir a sobre-
carga emocional, social e financeira das famílias, dos 
pacientes 31 e, até mesmo, dos profissionais de saúde. 

Pesquisa realizada com profissionais de saúde 
que trabalham nos cuidados paliativos em insti-
tuições representativas dessa área da assistência no 
município de São Paulo, Brasil 32, mostrou a impor-
tância por eles atribuída à comunicação interpessoal 
na fase de terminalidade da vida. Entretanto, o 
mesmo estudo revelou que esses profissionais têm 
escasso conhecimento das técnicas e estratégias 
de comunicação verbal e não verbal, o que acaba 
por comprometer o atendimento individualizado 
das necessidades de cada paciente e de sua famí-
lia. Com isso, a pesquisa demonstra a relevância da 
capacitação adequada das equipes para o desenvol-
vimento de habilidades de comunicação, visto que 
essas competências não são meramente adquiridas 
com o tempo de prática.

A provisão de atenção adequada a pacientes 
que necessitam de CP é responsabilidade a ser com-
partilhada pelos profissionais da saúde nos diversos 
pontos da rede de assistência. O comprometimento 
de profissionais capacitados, devidamente ampa-
rados por programas do sistema de saúde, pode 
ajudar a alinhar as preferências do paciente e seus 
familiares com os planos de cuidado 33, propician-
do mais qualidade de vida quando a cura se torna 
impossível. Tal atitude também pode beneficiar os 
próprios profissionais de saúde, visto que apoio, 
preparo e compartilhamento contribuem para dimi-
nuir o estresse e sofrimento que vivenciam. 

A equipe da APS teria de ser preparada para 
algumas ações de CP, como o controle de sintomas 
de baixa complexidade, a prevenção de agravamen-
tos e o suporte emocional das famílias, inclusive no 
período de luto.

Considerações finais

Entre os profissionais da APS, a experiência 
de atender famílias com pacientes que necessitam 

de cuidados paliativos já é uma realidade. Essas 
situações por eles vividas geram desafios éticos, es-
pecialmente quanto à comunicação entre equipe, 
família e paciente e à falta de apoio emocional e ins-
titucional aos cuidadores, cujo desgaste e agravos 
resultantes da sobrecarga do cuidado são claramen-
te percebidos pela equipe. 

Pelas peculiaridades do cuidado na APS, as 
equipes sabem-se responsáveis pela saúde da fa-
mília e do cuidador, da mesma forma que têm de 
responder às necessidades da pessoa em cuidados 
paliativos. Essa dimensão e abrangência do cuidado 
geram sobrecarga para os profissionais.

Preparar os profissionais e incorporar pro-
gramas que integrem, de maneira articulada, os CP 
na APS à rede de saúde contribuirá para a humani-
zação e integralidade da assistência, visto que essa 
incorporação poderá ajudar a diminuir o abandono 
e o sofrimento dos pacientes e de suas famílias. A 
formação de recursos humanos em CP, incluindo o 
preparo emocional para lidar com esses pacientes 
e seus familiares, e a continuidade da assistência ao 
paciente na transição do tratamento curativo para o 
paliativo são fatores que favorecem a humanização, 
a integralidade e a obtenção de respostas mais ade-
quadas aos desafios éticos vividos pelas equipes no 
atendimento de pessoas cuja continuidade de vida 
se encontra ameaçada.

A atenção domiciliar de abrangência capilar 
na APS e a possibilidade de as pessoas escolherem 
morrer em casa junto aos familiares trazem à tona a 
necessidade de incluir, de alguma forma, os CP nes-
se nível de atenção. Nos hospitais já há uns poucos 
serviços ou equipes de CP, mas na APS brasileira eles 
praticamente inexistem. Tampouco há preocupação 
de incluir na qualificação e no treinamento dos 
profissionais da APS tópicos voltados para o atendi-
mento das pessoas que necessitam de CP.

Tema obrigatório na capacitação desses pro-
fissionais para lidar com situações de fim da vida, a 
questão de “como contar a verdade” aos familiares e 
pacientes envolve o reforço das habilidades e compe-
tências para a comunicação empática e terapêutica. 
Essas considerações têm de ser ponderadas nos li-
mites de um estudo de iniciação científica de cunho 
exploratório, ainda que seus resultados encontrem 
respaldo coerente na literatura sobre o tema.

Este artigo tem como base projeto realizado no âmbito do Programa Institucional de Bolsas de Iniciação Científica (Pibic) 
do Conselho Nacional de Desenvolvimento Científico e Tecnológico (CNPq) – cota institucional da Universidade de São 
Paulo (USP).
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