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Houve um tempo em que nosso poder
perante a morte era muito pequeno. E, por
isso, os homens e as mulheres dedicavam-
se a ouvir a sua voz e podiam tornar-se
sabios na arte de viver. Hoje, nosso poder
aumentou, a Morte foi definida como a
inimiga a ser derrotada, foi possuida pela
fantasia onipotente de nos livrarmos de
seu toque. Com isso, nos nos tornamos
surdos as ligoes que ela pode nos ensinar.
E nos encontramos diante do perigo de
que, quanto mais poderosos formos
perante ela, mais tolos nos tornamos na
arte de viver. E, quando isso acontece, a
Morte que poderia ser conselheira sabia
transforma-se em inimiga que nos devora
por detras.

Rubem Alves, 1991
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Apresentacdo

Conversar sobre o cuidado em situagdoes de fim de vida
ainda ¢ um tabu em nossa sociedade. Sao muitos os entraves e
inquietagdes que permeiam as vivéncias de adoecimento e
terminalidade da vida. H4a demasiadamente uma cultura da
juventude, do consumo, da performance e negacdao da morte que
dificulta a possibilidade de espagos reflexivos sobre tal questao.

Nos caminhos da existéncia, no qual o0s avangos
tecnologicos, terapéuticos e o investimento recorrente por bom
desempenho s3o as marcas contemporaneas, muitas vezes
negligenciamos as dimensdes humanas, éticas e afetivas do
cuidado, justamente nos momentos em que mais se faz
imprescindivel uma abordagem compassiva e respeitosa.

Este e-book apresenta os resultados de uma pesquisa de
opinido realizada no estado de Sergipe, com o intuito de conhecer
as percepcoes, desejos e preocupagoes da populacao em relagao
ao cuidado no adoecimento grave € no processo de morrer em
Cuidados Paliativos. As respostas permitiram trazer a tona um
tema tao delicado, dificil e velado, possibilitando que a sociedade
possa (re)conhecer as nuances que permeiam esses Processos.
Tudo isso para contribuir para a constru¢do de uma cultura de
cuidado que respeite a dignidade e as escolhas de cada individuo.

Os achados aqui compartilhados apontam para o desejo
desse cuidado mais humanizado, integrado e centrado na pessoa.

Um amparo que acolha ndo apenas as necessidades fisicas,
mas que enxergue O paciente como um ser em toda sua
complexidade: espiritual, emocional, social, e isso denota que ¢
preciso extrapolar os ditames cientificos.

Este material ¢ especialmente util para profissionais de



saude, gestores publicos, docentes, estudantes e a sociedade em
geral. Esperamos que esse e-book inspire transformacgdes
concretas no modo como o adoecimento e fim da vida ¢ tratado
nos diversos niveis de ateng¢ao a Saude.

Anna Valeska Procopio
Déborah Monica Machado Pimentel



Capitulo 1

Por que falar sobre o fim da vida?

Os doentes em fim de vida ndo costumam guardar
segredos. Os fatos nesta fase da doenca revelam
dimensées diferentes. Quase tudo importa pouco. E
o momento da vida em que as pessoas se tornam
mais livres dos afazeres do mundo e mais proximas
dos haveres das eternidades.

Kerubino Procopio, 2011

Os conceitos de morte e o processo de morrer tém
mobilizado profundamente o pensamento humano desde os
primordios da civilizagdo. Ja4 na era Neandertal, achados
arqueologicos apontam para a existéncia de rituais funebres,
sugerindo uma preocupacdo antiga do ser humano com a no¢ao
da continuidade da vida apds a morte.

Os antigos egipcios exemplificaram ainda mais essa
perspectiva através de suas sofisticadas praticas funerarias. A
construcao de piramides, o complexo processo de mumificagao
e a compilacdo do Livro dos Mortos serviram como
preparativos para um julgamento final e a jornada em diregdo a
transcendéncia. Esses elementos histéricos ressaltam uma
postura estruturada, e por vezes até esperancosa, diante da
inevitabilidade da finitude (kastenbaum; Aisenberg, 1983;
Rodrigues, 2006; Santos, 2009).

Na Idade Média, a morte era percebida com naturalidade e
8



proximidade, sendo uma parte intrinseca do cotidiano e
caracterizada por rituais comunitarios e religiosos (Aries, 1977).
O individuo em seus ultimos momentos participava ativamente
do processo, preparando-se para o fim através de reconciliagdes
e sacramentos. A Igreja detinha uma forte influéncia sobre as
praticas e representagoes da finitude, moldando comportamentos
focados no julgamento final e na busca pelo paraiso.

A partir do século XVIII, novas perspectivas sobre a morte
comegam a surgir, incorporando influéncias da doutrina espirita
¢ uma crescente valorizagao da vida cotidiana. Ja no século XX,
observa-se uma mudanga significativa: o ato de morrer ¢
transferido para o ambiente hospitalar, no qual a morte passa a
ser intermediada por aparatos tecnologicos. Consequentemente,
a experiéncia da finitude torna-se mais silenciosa, desafiando o
ser humano a contemplar a vida em toda a sua complexidade
(Santos, 2009; Aries, 1977).

Dessa forma, observa-se que as representagdes sobre a
terminalidade influenciam, e sao influenciadas, pelos modos de
existéncia. Cada periodo histoérico revela, a sua maneira,
vestigios e significados proprios atribuidos a finitude da vida
humana.

Nos tempos atuais, o hospital consolidou-se como o
principal espago de cuidado frente ao adoecimento e ao morrer,
assumindo papel central na experiéncia da finitude. No entanto,
esse ambiente, frequentemente marcado por praticas tecnicistas,
tende a ocultar a morte e afastar familiares e amigos do processo
de despedida. As expressdes de dor, tristeza e sofrimento sao
muitas vezes oprimidos, exigindo o controle das emocgdes e
restringindo vivéncias mais humanizadas diante dos ultimos
momentos de vida (Aries, 1977; Rodrigues, 2006).

No cenario contemporaneo, marcado pela globalizagao,
pelos avancos tecnologicos e por transformagdes culturais,
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observa-se um crescente desconforto em abordar a morte e o
processo de morrer, pois tais temas suscitam a consciéncia da
propria finitude (Ariés, 1977; Becker, 2007; Carvalho, 2006;
Rodrigues, 2006). Nesse contexto, torna-se oportuno considerar
as influéncias culturais que moldam nossas concepgdes e
sentimentos diante da morte, a fim de compreender as diversas
interpretagcdes que essa realidade suscita.

A dificuldade em promover didlogos sobre a finitude
intensifica-se em uma sociedade que valoriza a busca pela
eternidade e pela performance continua. Nem mesmo as tradi¢des
religiosas, em muitos casos, conseguem apaziguar as
inquietagdes existenciais que envolvem os mistérios da morte.
Como destaca Cassorla (2004), evidencia-se uma postura
onipotente que investe incessantemente em recursos tecnoldgicos
com a expectativa de manter a vida a qualquer custo. A vontade
¢ sempre viver um pouco mais.

E o que tem a ver os Cuidados Paliativos (CP) nessa
conjuntura de adoecimento e fim de vida? Eles surgem diante
desse ambiente de negag¢do da finitude e medicalizagdo do
morrer como uma resposta ética e humanizada as necessidades
de pacientes em processo de adoecimento grave e seus
momentos finais.

De acordo com a Organizacdao Mundial da Satde (OMS),
(2002), os Cuidados Paliativos consistem em uma abordagem
voltada a promoc¢do da qualidade de vida de pessoas, adultas e
criancas e¢ de seus familiares que atravessam momentos de
doencas que ameacam a continuidade da vida. Essa abordagem
tem como foco amenizar o sofrimento por meio da identificacao
precoce das necessidades, da avaliacdo continua e do manejo
adequado da dor e de outros agravos, considerando de forma
integrada as dimensdes fisica, psicoldgica, social e espiritual do
cuidado.
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Diante dessa compreensdao, o conceito revela-se mais
abrangente do que a simples interrup¢cao do overtreatment. Isso
porque o tratamento excessivo ¢ caracterizado como uma
intervengao médica desproporcional, com baixa probabilidade
de beneficio ao paciente, podendo inclusive causar danos, sem
oferecer vantagens clinicas significativas ou ainda contrariar a
vontade expressa do proprio paciente (Bjorkhem-Bergman,
2023). Ademais, a Resolug¢ao n® 1.805/2006 do Conselho Federal
de Medicina (CFM) assegura a possibilidade de suspensao de
terapias consideradas flteis em pacientes com doenga incuravel,
desde que haja concordancia do proprio paciente ou de seu
representante legal (Brasil, 2006).

Apesar dos avancos sobre os Cuidados Paliativos,
preconizados pelo Sistema Unico de Saude (SUS) (Brasil, 2024),
a populagdao ainda tem um conhecimento superficial do
processo de adoecimento e fim de vida em cendarios dos
Cuidados Paliativos. Segundo Santos, Ferreira e Guirro (2019),
essa sociedade brasileira ainda apresenta importantes limitagdes
na forma como compreende e debate o processo de morrer. O
tema da morte permanece, em grande medida, afastado do
cotidiano, sendo frequentemente associado ao sofrimento e a
perda, o que dificulta sua abordagem de maneira antecipada e
reflexiva. Como consequéncia, o didlogo sobre os desfazimento
da vida tende a ocorrer apenas em situagdes de crise, quando um
familiar ja se encontra em condi¢do grave, sem preparo prévio,
planejamento ou apoio estruturado para pacientes, familias e seus
conhecidos.

O arcabougo normativo vigente expressa o nivel de
maturidade do debate social acerca do cuidado de pessoas
acometidas por doengas que ameagam a vida, refletindo os
valores e principios éticos predominantes. Contudo, tais
diretrizes nem sempre sao efetivamente consideradas na pratica
assistencial. Embora a legislagdo nao respalde condutas
caracterizadas como distandsia, essas praticas ainda sao
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observadas, muitas vezes motivadas pelo temor dos profissionais
de satde quanto a possiveis implicagdes legais, como acusagdes
de omissdo de socorro ou de eutanasia, o que acaba por gerar
intervengdes desproporcionais e causadoras de sofrimento
evitavel aos pacientes e seus familiares (Santos; Ferreira; Guirro,
2019).

O conceito dos Cuidados Paliativos, nos meios sociais,
costuma ser vinculado a um desamparo do paciente ou cuidar
somente no fim de vida. Tais ideias podem influenciar tanto
profissionais de saude quanto o publico que sera atendido nesses
cuidados. Com o envelhecimento da populagdo € o aumento
das doengas cronico-degenerativas, torna-se cada vez mais
indispensavel a discussao sobre os Cuidados Paliativos.
Entretanto, ainda se observa uma expressiva lacuna de
conhecimento tanto por parte desses profissionais quanto da
populagdo em geral, o que contribui para compreensdes
equivocadas sobre o tema. Tal desconhecimento leva muitos
profissionais a optarem pelos Cuidados Paliativos com base em
informag¢des limitadas ou sem respaldo cientifico. Da mesma
forma, familiares e cuidadores também  apresentam
compreensoes distorcidas ou escassas sobre o assunto (Ferreira;
Signolfi; Pena; Bobroff, 2022).

Falar sobre a vivéncia do adoecimento e dos momentos
finais da vida ¢ extremamente necessario, ja que segundo a OMS
(2020), a cada ano estima-se que 56,8 milhdes de pessoas,
incluindo 25,7 milhdes no ultimo ano de vida, precisam de
Cuidados Paliativos e em todo o mundo, e apenas cerca de 14%
das pessoas que precisam de Cuidados Paliativos os recebem
atualmente.

A necessidade global de Cuidados Paliativos aumentou 74%
nas ultimas trés décadas, atingindo aproximadamente 73,5 milhdes
de pessoas em 2021. Quase 80% desse total estd em paises de renda
baixa e média (Knaul et al., 2025).
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Conforme pontuam Hoffmann; Santos; Carvalho (2021), os
pacientes que vivem algum adoecimento que traga sofrimento
ou se encontram em terminalidade da vida necessitam recorrer a
recursos internos, como autonomia, for¢a de vontade e
espiritualidade, além da fé religiosa como suporte fundamental.
Sao descritos como mecanismos de resili€ncia diante da
terminalidade. Muitas vezes, o sofrimento maior ndao surge do
conhecimento sobre o fim, mas pelos efeitos que ela causaria: a
perda da funcionalidade, a dependéncia de terceiros, o medo de
causar sofrimento a familia, o sentimento de inutilidade, a
possibilidade de nao realizarem planos de vida e de deixarem
pessoas queridas.

Percebe-se que os sentidos atribuidos a vida podem estar
fortemente vinculados as relagdes familiares, a convivéncia com
os filhos e netos e a sensag¢ao de ter vivido de forma expressiva.
Ha, diferentes formas de compreensdao do fim da vida: alguns
pacientes demonstraram anuéncia, notadamente quando sentiam
que haviam cumprido seus propositos; outros, por sua vez,
resistiam, impelidos por frustragdes ou pelo desejo de continuar
vivendo experiéncias importantes.

Nota-se que, de forma geral, os relatos desse estudo
revelaram que falar sobre a morte ndo ¢ algo impossivel ou
necessariamente doloroso, desde que haja espaco para escuta e
acolhimento. O estudo conclui que a experiéncia do morrer €
complexa, subjetiva e profundamente marcada pelos sentidos
construidos ao longo da vida, e que os Cuidados Paliativos devem
reconhecer essa dimensdo existencial como parte essencial da
aten¢ao ao paciente (Hoffmann; Santos; Carvalho, 2021).

Reconhecendo a importancia do conhecimento por parte da
populacao acerca do seu adoecimento e fim de vida em Cuidados
Paliativos € que a presente pesquisa buscou compreender alguns
questionamentos junto a populacao do estado de Sergipe: Qual o
entendimento sobre os CP? Como as pessoas gostariam de ser
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cuidadas quando a finitude estd proxima? Qual o significado da
morte para esses individuos?

E legitimo reconhecer que estudos nessa perspectiva podem
contribuir para uma melhor qualidade de vida e de morte. Porque,
mais do que prolongar a existéncia, o desafio reside em resgatar
os sentidos que permeiam cada trajetoria humana, favorecendo
uma vivéncia consciente e significativa diante da finitude. E para
isso €& preciso falar sobre o adoecimento, fim de vida em
Cuidados Paliativos.

Desse modo, o presente estudo teve como objetivo
compreender como as pessoas gostariam de ser cuidadas no
processo de adoecimento e fim de vida em Cuidados Paliativos
no estado de Sergipe.
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Capitulo 2

Caminhos da pesquisa

Toda pesquisa qualitativa trabalha com o universo
dos significados, dos motivos, das aspiragoes, das
crengas, dos valores e das atitudes, o que
corresponde a um espa¢o mais profundo das
relagoes, dos processos e dos fenomenos que ndo
pode ser reduzido a operacionalizagdo de
variaveis.

Minayo, 2014

Trata-se de pesquisa de opinido realizada com 447
participantes (populacao em geral) acima de 18 anos, no estado de
Sergipe.

As pesquisas de opiniao publica s3ao instrumentos que
permitem conhecer a realidade, os comportamentos € as opinides
de um grupo social. Esse tipo de estudo pode trazer
apontamentos importantes para académicos, docentes e
pesquisadores dos mais variados campos do conhecimento
(Weber; Pérsigo, 2017).

A luz do exposto, € necessario enfatizar, conforme Bourdieu
(1985), que esses estudos de pesquisas de opinido publica partem
de trés fundamentos: que todos temos opinido sobre a tematica
investigada; de que todas as opinides tém o mesmo valor/peso
em todo e qualquer assunto tratado e a utilizacdo das mesmas
questdoes a todos, levando em consideracao de que existe
consenso sobre os problemas.
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Para a concretizacdo dessa pesquisa, foi elaborado um
formulario eletronico, por meio do Google Forms, contendo
perguntas de multiplas escolha, as quais permitiram a coleta de
dados no periodo de margo de 2023 a novembro de 2024. Para
isso, houve divulgag¢ao por WhatsApp do link do formulario para
grupos de contato dos pesquisadores que residem no estado de
Sergipe e solicitado que pudessem espalhar o convite a pesquisa.

Nesse sentido, por se tratar de uma pesquisa de opinido,
sem identifica¢ao dos participantes, via formulario eletrénico nao
se pode mencionar a quantidade de pessoas que receberam.

O formulario foi construido baseado nos estudos acerca da
tematica e no objetivo da pesquisa (como gostaria de ser cuidado
em adoecimento e fim de vida, significado da morte e Cuidados
Paliativos). Ao fim da coleta, a analise teve como orientagao a
analise tematica proposta por Minayo (2001), na qual
contempla alguns movimentos do pesquisador: a interpretacao do
material do formulario, a leitura atenciosa do material,
organizacdo do material por similaridade e agrupados,
permitindo a identificagdo dos eixos tematicos centrais que
orientaram a interpretacao dos resultados. ApoOs essa organizagao,
os achados foram sustentados pela literatura cientifica.

Importa destacar que, por se tratar de uma amostragem por
conveniéncia e nao aleatodria, os resultados nao tém pretensao de
representatividade estatistica da populacdo sergipana como um
todo. Contudo, revelam percepgdes significativas e uteis para o
delineamento de ac¢des futuras de sensibiliza¢do nessa tematica e
aponta para novas pesquisas nesse campo que possam trazer mais
contribuic¢des sobre essa realidade.

Importante mencionar conforme a Resolugao 510/201G
Conselho Nacional de Satde (CNS) nao serdo registradas nem
avaliadas pelo Conselho de Etica em Pesquisa (CEP) pesquisa de
opinido publica com participantes nao identificados.
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Capitulo 3

O que isso significa para a saude publica?

O que eu conhego de medicina é apenas a base do
meu trabalho. Nao ¢ o meu horizonte. A cada dia
aprendo medicina de novo.

Ana Claudia Arantes, 2020

A Politica Nacional de Cuidados Paliativos (PNCP) foi
instituida em 2024. E toda essa luta teve seus antecedentes
normativos que conduziram seu processo de efetividade no
Brasil. Essa compreensao ¢ significativa para entendermos os
ganhos para um cuidado dignamente humano que leva em
consideragao o adoecimento e fim de vida.

O cenario anterior a instituicdo da Politica Nacional de
Cuidados Paliativos foi caracterizado pela dispersdao e pela
desconcentragao dos mecanismos normativos acerca da tematica.
Um resumo sintético do quadro historico anterior a PNCP ¢
fulcral para compreender o caminho que foi trilhado e a grande
miriade de conquistas e de reconhecimento que o campo
dos Cuidados Paliativos logrou nesse intervalo temporal. E para
tal feito, utilizamos como referéncia o artigo “Anélise
documental sobre Cuidados Paliativos no Sistema Unico de
Satde: apontamentos sobre adoecimento e fim de vida”
(Medeiros; Carvalho; Oliveira; Mendonga, 2024) que retrata os
docu mentos (pareceres, resolugdes e publicagdes) totalizando 16
pecas normativas.

Desta feita, levando-se em conta somente os principais
17



acontecimentos anteriores a PNCP, o inicio das citagoes
normativas brasileiras ao termo Cuidados Paliativos cinge seus
efeitos em torno dos campos assistenciais no cuidado ao paciente
que vivencia o tratamento oncolégico centros de atendimento em
oncologia que passaram a seguir determinados critérios para
serem cadastrados, como ¢ o caso da portaria n°® 3.535 de 1998.

Durante o periodo compreendido entre 1998 e 2006, as
portarias criadas focalizavam em implementar os CP nos
instrumentos de saude brasileiros, no entanto, este processo
careceu de perspectivas mais holisticas acerca da compreensao
das dimensdes multifatoriais que envolviam um paciente, como
fisioldgicas, psicologicas, familiares, sociais, religiosas, éticas e
filoso6ficas, e também a escassa criacao de equipes
multiprofissionais capazes de atender e acompanhar os pacientes
durante o processo de dor causado por doencgas cronicas. E esse
cenario possibilita o sentimento de falta de conversacdo sobre a
terminalidade da vida e a escassez de citagOes normativas

acerca da morte. Tal sentimento perfeitamente sintetizado por
Medeiros et al (2024):

Nao ha, nestas portarias, uma exposi¢ao acerca
da morte ¢ do morrer como uma proposta em
seus diferentes modos de compreensio. E como
se o ato de falar sobre a terminalidade e suas
condicoes fosse um fracasso dos ideais de saude
na contemporaneidade (p. 8).

Contudo, a portaria n° 874 de 2013 enfatiza e atinge essa
lacuna de compreensdao, no momento que ela institui sobre
cuidado integral, controle da dor, equipe de trabalho e o destaque
também para o cenario da morte.

De modo andlogo, no intervalo de tempo compreendido
entre 2013 e 2017, as produgdes normativas acerca da
implementa¢do, detalhamento e estruturacdo dos CP, apesar de
difusa entre as portarias e pareceres, contribuiram para que a
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perspectiva sobre a necessidade de integracdo dessa importante
area fosse melhorada. Exemplo disso foram os pareceres n°
801/2012/ AGU/CONJUR- MS/LFGF e n°
811/2012/AGU/ CONJUR-MS/LFGF-AVA que s3o marcos
na compreensao juridica acerca da necessidade dos CP para o
conforto e comodidade dos doentes, com determinagdes para que
Unidades de Alta Complexidade em Oncologia (UNACON) ou
Centros de Alta Complexidade em Oncologia (CACON)
oferecam medidas assistenciais especializadas para o paciente
com cancer, incluindo CP. E por meio da portaria n® 1.074
foi autorizada a captagdo de novos recursos para projetos que se
relacionem aos Cuidados Paliativos, tal medida visa a
amplificag¢do desse servigo em territério nacional.

Ainda, em 2017, foi criada a Portaria de Consolidagao n° 5
que buscou consolidar as normas sobre as agdes € servigos de
saude do SUS. Um ponto fundamental para o avango do alcance
dos CP tanto para os pacientes quanto para o incentivo para a
criagdo de equipes multiprofissionais desse género de cuidado. O
problema salientando em paragrafos anteriores persiste, pois nem
a portaria n ° 1.074 nem a n°® 5° logram éxito em ponderar acerca
da terminalidade da vida para além da ordem fisica. Essa analise
¢ evidente, visto que ao nao abordar a multidimensionalidade da
dor em término de vida ou ameaga a ela, o paciente acumula
inquietagdes acerca de dores, questdes psicologicas, espirituais e
perda de sua independéncia, essa conjuntura torna o processo de
tratamento que deveria ser uma experiéncia de promog¢ao da
existéncia em um cendrio degradante. Fato esse que ameaca
diretamente tanto o inciso III do art. 1° quanto o inciso III do
art. 5° da Constitui¢ao Federal, os quais estabelecem a dignidade
da pessoa humana componente nuclear da constitui¢cao cidada, e
a determinag¢do de que ninguém sera submetido a tratamento
degradante, respectivamente.

Em 2018, a histéria dos CP teve seu marco pautado na
Resolucdo n° 41, pois estabeleceu-se finalmente a

19



regulamentacdo da pratica desse género de cuidado como
politica de satude. Assim como sintetiza Medeiros et al.
(2024), quando declara que toda pessoa afetada por uma doenca
ameacgadora a vida (aguda ou crdnica) serdo ofertados CP a
partir do diagndstico (Clara et al., 2020). Esta Resolugao ¢
constituida por nove artigos (Brasil, 2018). O artigo segundo
dispde sobre o que constitui os CP, sendo uma assisténcia
promovida por uma equipe multidisciplinar, destinada a
pacientes e seus familiares, diante de uma doeng¢a que ameace a
vida, com o objetivo de melhorar a qualidade de vida por meio
da prevencao e alivio do sofrimento, da identificacdo precoce,
avaliagdo impecavel e tratamento de dor e demais sintomas
fisicos, sociais, psicologicos e espirituais (Brasil, 2018). Os
incisos II, III, IV, VII, VIII, IX do artigo 4° desta Resolucao
definem como devem ser os principios norteadores para a
organizacao dos CP e apresenta apontamentos sobre a morte € o
luto.

Ademais, essa Resolu¢cdao demarcou um enorme avango para
os CP no SUS, ao adicionar o cuidado para o sofrimento
psicossocial, existencial e espiritual, o entendimento sobre CP
nao mais era limitado pelo sofrimento fisico, por meio dessa
resolucdo o tratamento do paciente poderia ser mais completo e
dirimir o sentimento anteriormente explicitado de um processo
degradante.

Ja em 2024, houve a publicagdo da portaria GM/MS n°
3.G81, instituindo a Politica Nacional e Cuidados Paliativos
(PNCP) no SUS. O objetivo central desta € possibilitar a
assisténcia aos pacientes do SUS, desde o diagnostico até a fase
final de uma doenca grave e incuravel, incluindo os cuidados
fisicos, emocionais e espirituais. Essa publicagdo mais recente
contempla as demais concepgdes, resolugdes, portarias e
pareceres no momento que centraliza os CP, seus servigos,
funcionamento e defini¢des.

20



Em suma, com base nessa trajetéria histérica sintetizada dos
CP no ambito brasileiro, ¢ possivel inferir que apesar dos
diversos documentos terem sido feitos, o tratamento de um
paciente em situacdo de doenga cronica ou incuravel é um
processo amplo, que demanda a real efetivagao juridica do que
estd exposto e estatuido nas normas. E uma postura para a
complexidade humana em sua dimensao digna para existir e isso
¢ preciso considerar para além dos escritos legais.

Diante de todo esse percurso normativo que culmina na
instituicdo da Politica Nacional de Cuidados Paliativos em
2024, percebe-se que a consolidacdo dos CP no SUS nao
representa apenas um avango técnico ou legal, mas sobretudo
uma resposta €tica e civilizatoria ao que desejam os sergipanos,
e tantos outros brasileiros diante do adoecimento ¢ da morte. O
titulo do livro “Quando a vida se aproxima do fim: o que desejam
os pacientes em Cuidados Paliativos™ nos convoca a escutar essas
vozes e reconhecer que o cuidado em fim de vida ¢ também uma
questdo de saude publica, pois envolve direitos fundamentais,
dignidade humana e o compromisso do Estado em acolher o
sofrimento em todas as suas dimensoes.

Portanto, politicas publicas que garantam um morrer digno
sdo tdo necessarias quanto aquelas que promovem o nascer € o
viver com qualidade, pois revelam o quanto uma sociedade
reconhece e protege a integralidade da vida até seu ultimo
instante.

Diante do reconhecimento histérico e normativo dos
Cuidados Paliativos como politica publica no  Brasil,
especialmente com a instituicaio da PNCP em 2024, torna-se
evidente que o avang¢o nesse campo nao pode se restringir a
criacao de documentos legais, mas deve estar alicercado em uma
compreensdo profunda da existéncia e da autonomia dos
sujeitos.
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E fundamental considerar o que as pessoas desejam ao
vivenciar o adoecimento ¢ o fim da vida, para que a escuta, a
dignidade e o respeito as decisdes individuais sejam elementos
estruturantes das praticas em saude. A valorizagcao da autonomia,
especialmente em contextos de vulnerabilidade, exige o
desenvolvimento de politicas publicas integradas, que vao desde
a formacao de profissionais sensiveis e preparados, até a criagcao
de servigos acessiveis € espacgos de apoio permanentes.

Reconhecer a morte como parte da vida e preparar o sistema
de saude para acolher essa etapa com humanidade, cuidado e
escuta ¢, portanto, uma demanda ética e social urgente, que
reafirma os Cuidados Paliativos como um direito € como uma
acao essencial no campo da Saude Publica.

Até porque quao importante ¢ o conhecimento acerca da
existéncia para que a autonomia seja levada em consideracdo.
Nao ¢ diferente para os cenarios de cuidados da saude, doenga e
fim de vida. Nessa perspectiva, o estudo trouxe apontamentos
significativos sobre a compreensdo de pessoas que vivem no
estado de Sergipe acerca dos cuidados no adoecimento e fim de
vida em Cuidados Paliativos. Assim, de modo geral, pode-se
pensar nas implicagdes para politicas publicas:

v Implantar servicos de Cuidados Paliativos em hospitais
gerais, centros especializados/ambulatoérios e unidades basicas de
saude;

v Criar espac¢os permanentes de escuta e apoio sobre o
adoecimento e fim da vida;

V' Incluir CP nos curriculos de graduacio e residéncia em
saude e humanas, de modo teodrico e pratico;

V' Investir em campanhas publicas de sensibiliza¢do sobre
autonomia, diretivas antecipadas, Cuidados Paliativos e luto;

v Desenvolver projetos e campanhas que possam
disseminar conhecimento, reflexdes e compreensdes acerca do
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adoecimento, fim de vida, Cuidados Paliativos e luto;

v Estimular parcerias interinstitucionais entre SUS, escolas,
universidades e sociedade em geral sobre as tematicas em
questao.

A consolidagao dos Cuidados Paliativos como politica
publica requer uma série de a¢des integradas e estratégicas. A
implantacdo de servicos de CP em hospitais gerais, centros de
saude e unidades basicas de saude ¢ essencial para garantir o
acesso equitativo a assisténcia qualificada ao longo de todo o

percurso do adoecimento, conforme orientagdes do Ministério da
Saude (2018).

Também ¢é fundamental a criagcdo de espagos permanentes
de escuta e apoio voltados para pacientes, familiares e
profissionais, promovendo acolhimento diante do adoecimento e
da finitude, bem como esclarecimentos sobre os processos de
cuidados fisicos, psicoloégicos, espirituais, sociais, econdmicos e
legais (ANCP, 2012; Brasil 2023).

No campo da formagao em saude, a inclusdo da tematica dos
Cuidados Paliativos nos curriculos da graduagao e da residéncia
¢ uma recomendacao expressa pela OMS, que reconhece a
importancia dessa abordagem para a qualificacao ética e técnica
dos profissionais diante das demandas de pacientes com doencgas
ameacadoras da vida. A OMS (2020) estima que milhdes de
pessoas necessitam de Cuidados Paliativos anualmente, mas
apenas uma fracao delas recebe esse tipo de assisténcia, o que
evidencia a necessidade de ampliar a formagao na area desde os
primeiros anos da educac¢ao em saude.

No Brasil, entidades como a Academia Nacional de
Cuidados Paliativos (ANCP) e a Associacao Nacional de
Hospitais Privados (ANAHP) também reforcam essa urgéncia,
recomendando a inser¢do estruturada dos CP nos projetos
pedagodgicos dos cursos da area da satde. Essas instituigdes
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defendem que o ensino dos principios paliativistas contribui para
a formacao de profissionais mais sensiveis, preparados para
oferecer cuidado integral e humanizado, especialmente nos
contextos de sofrimento e finitude da vida (ANCP, 2012;
ANAHP, 2021). Essa concretizagdo precisa levar em
consideracao espacos significativos de informacdes, reflexdes e
posicionamento critico diante do tema em varios momentos dos
cursos, nao sO em uma unica disciplina ou area de
conhecimento.

Campanhas publicas e projetos educativos sobre diretivas
antecipadas de vontade, adoecimento, fim de vida, Cuidados
Paliativos e luto sdo fundamentais para fomentar o debate social
acerca do direito de decidir sobre o proprio cuidado quando
adoecer e os momentos finais de vida. Um meio para manifestar
as necessidades e vontades do paciente e de seus familiares.

O Conselho Federal de Medicina regulamentou esse tema
por meio da Resolugdo CFM n°® 1.995, de 9 de agosto de 2012,
que define as diretivas antecipadas de vontade como os desejos
previamente e expressamente manifestados pelo paciente sobre
os cuidados e tratamentos que deseja ou nao receber quando
estiver incapacitado de manifestar sua vontade. A resolugido
torna-a valida, desde que documentada e registrada no
prontuario, assegurando que os tratamentos invasivos ou
desproporcionais s0 sejam mantidos se estiverem em
conformidade com os preceitos ¢éticos meédicos (Conselho
Federal de Medicina, 2012).

Por fim, o incentivo a parcerias interinstitucionais entre o
SUS, escolas, instituigdes de ensino superior e a sociedade civil
contribui para o fortalecimento de redes de cuidado, formacdo e
pesquisa. Tais articulagdes promovem a disseminagdo de
conhecimento qualificado sobre os Cuidados Paliativos,
ampliando sua compreensdao e favorecendo praticas mais
integradas ¢ humanizadas no campo da saade (ANCP, 2012;
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ANAHP; Brasil, 2023).

Todas essas ag¢Oes sdao importantes para a Saude Publica
porque, segundo Regos e Palacios (2006), mais do que a morte
como evento, ¢ o processo de morrer que deve ser considerado
como objeto central das praticas em saude. Siqueira-Batista e
Schramm (2004) defendem que o cuidado no processo de
morrer deve ser compreendido como uma questdo central da
Saude Publica, uma vez que a finitude humana nao se resume ao
evento da morte, mas a um percurso progressivo, marcado
por incertezas e sofrimento. Para os autores, o que realmente
importa ¢ a vivéncia desse “caminho sem volta”, cujo inicio e
duragao nao podem ser claramente delimitados.

Nesse sentido, o cuidado no final da vida exige uma
abordagem continua, ¢ética e integral, que ultrapasse
intervengodes pontuais e considere dimensdes fisicas, emocionais,
sociais e espirituais. Tal perspectiva desloca o foco exclusivo da
tecnificagao do cuidado e reafirma a responsabilidade coletiva e
institucional diante do sofrimento humano no fim da vida.

Até porque os Cuidados Paliativos ndo sdo apenas uma opg¢ao
terap€utica, mas um direito que visa assegurar qualidade em todos
os momentos da doenca que ameagam a permanencia da vida. Essa
abordagem exige que os profissionais de satide estejam preparados
ndo sO tecnicamente, mas também eticamente, para lidar com a
finitude com respeito, escuta e sensibilidade (Rego e Palacios,
2006).

Nessa mesma dire¢cdao, Rego e Palacios (2006) assinalam
que a reorganizagdo dos servigos, por si s0, ¢ insuficiente, sendo
indispensavel uma transformacao no processo de formacao
profissional, com a incorporacdo do cuidado como eixo
estruturante. Isso implica preparar os futuros profissionais para
lidar com a incerteza e fortalecer o compromisso com o didlogo
e com a dignidade das pessoas, sobretudo nos momentos finais
da existéncia.
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Capitulo 4

O que pensam os sergipanos sobre o fim da
vida

Saber dizer adeus ndo configura o dis-
tanciamento definitivo. Acredito que o adeus a que
me refiro ndo é o que muitos retratam como
despedidas de conotagdo negativa, é preciso
compreendé-lo de outra forma, pois, se encarado
desse modo, eu estaria afirmando que o outro ndao
mais estaria entrelacado a minha existéncia.

Anna Valeska Procopio, 2020

A amostra ¢ composta majoritariamente por jovens, com alta
escolaridade e forte vinculagdo com a area da saude. Constata-
se uma maior concentracgao etaria entre 18 e 35 anos (54,8%), além
de um elevado nivel de escolarizagcdo, uma vez que 87,8% possuem
ensino superior completo ou em curso. Predominam profissionais
de saude (33%) e académicos universitarios (28,4%). Trata-se,
portanto, de um puablico jovem, altamente escolarizado e
com proximidade profissional ou académica com temas de saude, o
que influencia diretamente a familiaridade com o tema dos
Cuidados Paliativos e a construgdo de representagdes menos
estigmatizadas da morte.

No que se refere as representagdes da morte, as trés mais
citadas foram ciclo da vida (69,4%), passagem (49,7%) e natural
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(40,5%). Esses dados refletem uma visao mais simbolica, filoséfica
e menos negativa da morte, o que € consistente com o nivel de
escolaridade e com a inser¢ao da amostra na area da saude, onde ha
maior acesso a discursos sobre finitude da vida e Cuidados

Paliativos.

Em relacdo aos espacos de fala sobre a morte, observa-se
maior abertura para tratar do tema no ambito familiar (58,2%) e
entre amigos (54,6%). Apenas 21,5% citaram a graduagdo como
espacgo de didlogo. Mesmo com a predominancia de académicos
na amostra, o tema ainda aparece pouco formalmente na
formacao superior, o que revela lacunas institucionais para a
discussdao da morte, apesar do alto nivel de conhecimento do
grupo investigado.

Quanto ao conhecimento e a percepcao sobre Cuidados
Paliativos, 94,4% afirmam conhecer o significado € o mesmo
percentual compreende que se trata de cuidar até a morte, enquanto
apenas 5,6% desconhecem o tema. Esse conhecimento elevado ¢
coerente com o perfil de profissionais e estudantes da area da
saude, refor¢ando o impacto positivo da formacdo e da atuacdo
profissional na compreensao adequada dos Cuidados Paliativos.

Por fim, no que diz respeito aos desejos de cuidado no fim da
vida, destacam-se como principais: que o médico fale a verdade e
converse sobre o fim da vida (73,6%), ter a dor controlada (72%) e
ter autonomia sobre onde morrer (70,2%). Observa-se uma forte
énfase na comunicagao aberta, na autonomia e o controle dos
sintomas, o que revela uma expectativa de cuidado humanizado,
sensivel e transparente, fortemente influenciada por uma
compreensao moderna e ética da morte, novamente coerente com o
perfil da amostra.

Compreendendo as vozes dos sergipanos

Para trazer as respostas dos participantes, foi possivel organiza-las
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em trés eixos tematicos: (1) a morte com suas representagdes e
espagos; (2) afinal, o que sdo os Cuidados Paliativos? e (3) dos
cuidados no adoecimento aos momentos finais de vida, sendo esta
ultima subdividida em diversos aspectos considerados importantes:
ter a dor e os sintomas controlados; cuidado integral do corpo fisico,
emocional e espiritual; autonomia para decidir onde deseja morrer
casa ou hospital; privacidade no processo de morte; comunicagao
sobre medos e preocupacgdes; visitas em horarios ampliados; ter um
médico e demais profissionais disponiveis e atenciosos; evitar
exames € procedimentos desnecessarios; comunicacdao honesta
sobre o fim de vida; realizar ultimos desejos; apoio espiritual
e/oureligioso e a possibilidade de conversar com o médico sobre
a propria morte.

1. A Morte com suas representagoes e espagos

A representagdo da morte foi um aspecto central abordado no
estudo, revelando percepgdes significativas por parte da populagao
sergipana. Os dados mostram que a morte ¢ majoritariamente vista
como parte do “ciclo da vida” (69,4%) e como uma “passagem”
(49,7%), o que sugere certa naturalizacdo do fendmeno. No
entanto, sentimentos como “tristeza” (40%), “natural” (40,5%),
“medo” (27,5%) e “preocupagao” (11,2%) também foram
expressivos, indicando que, embora haja aceitagdo simbolica, a
vivéncia emocional da finitude ainda ¢ marcada por ambivaléncias
e sofrimento.

Essas percepcdes estdo em consonancia com a literatura,
que caracteriza a morte como um tema culturalmente evitado e
emocionalmente complexo. Aries (1977) aponta que, na
sociedade ocidental contemporanea, ha um movimento histérico
de negacao da morte, que passou a ser ocultada da vida cotidiana
e confinada aos espacos institucionais. Como resultado, criou-se
um siléncio simbodlico e afetivo em torno da terminalidade,
dificultando abordagens mais reflexivas e preparadas sobre o
morrer.De acordo
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De acordo com Mendes e Marques (2021), oreceio em relagao
a morte, sustentado por fatores culturais e pela auséncia de
preparo emocional, atravessa tanto a experiéncia dos pacientes
quanto a atuagdo dos profissionais de saude, gerando
sentimentos persistentes de anglstia e inseguranca. Nessa
perspectiva, a dimensao simbolica associada a morte, embora
possua valor interpretativo, nao ¢ suficiente para desconstruir os
tabus que cercam a finitude nem para fomentar espacos
consistentes de didlogo. Quando desvinculada de suporte
institucional, familiar, comunitario e educacional, essa
simbologia tende a operar como um recurso de distanciamento,
contribuindo para o silenciamento do tema, em vez de sua
problematizacdo.

Embora os Cuidados Paliativos nao se limitem ao momento
da morte, reconhecer a finitude como parte do processo de
adoecimento ¢ essencial para garantir o cuidado integral. A
possibilidade do paciente expressar seus desejos desde o
diagnéstico até o fim da vida fortalece a autonomia e contribui
para um morrer mais consciente. Dos Santos (2024) reforca que
o planejamento compartilhado do cuidado e a manifestagcao de
preferéncias sobre o morrer sao pilares éticos fundamentais.

Estudos como os de Kiibler-Ross (2008) e Pessini et al.
(2009) mostram que o modo como a morte € concebida
socialmente impacta diretamente a qualidade do cuidado no final
da vida. A auséncia de narrativas abertas e partilhadas tende a
alimentar sentimentos de abandono, soliddo e sofrimento
evitavel. Por isso, a promog¢ao de espacos seguros, continuos
e respeitosos para falar sobre a morte deve ser compreendida
como uma estratégia essencial de saude publica.

Assim, embora a simbologia da morte possua relevancia
antropoldgica e subjetiva, ela ndo ¢ suficiente para sustentar, por
si s6, uma cultura do cuidado consciente e transformadora.
Para que ocorram mudangas efetivas, torna-se necessario que a
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sociedade, por meio das instituicdes de saude, educacdo e
participagdo comunitaria, enfrente o siléncio historicamente
construido e desenvolva estratégias que permitam pensar, sentir
e vivenciar a morte com maior presenga, respeito e sentido
(Aries, 1977; Rego; Palacios, 2006).

Nesse panorama, a criagdo de ambientes seguros para falar
sobre a morte se torna uma urgéncia. A pesquisa evidenciou que
os principais espagos de didlogo mencionados foram os circulos
intimos, familia (58,2%) e amigos (54,6%), seguidos por ambientes
religiosos (30,9%) e académicos (21,5%). Contudo, 14,5% dos
participantes relataram nao ter nenhum espago onde possam
conversar sobre o fim da vida, evidenciando uma lacuna importante
nos meios sociais.

Essa caréncia de espagos significativos de didlogo sobre o
adoecimento e o fim da vida contribui para a manutencao do
siléncio, da desinformacao ¢ do sofrimento solitario. Pessini et
al. (2009) argumentam que o suporte emocional e existencial é
tdo essencial quanto o controle dos sintomas fisicos no cuidado
no fim da vida.

A auséncia de espagos legitimos para falar e refletir sobre
a morte reflete o modo como as sociedades contemporaneas
lidam com a finitude, por meio do siléncio, do tabu e da negacgao.
Para Elias (2001), nas sociedades modernas, o morrer tornou-
se um ato solitario, ocultado do convivio publico, muitas vezes
relegado aos bastidores das instituigdes hospitalares. O autor
argumenta que a morte passou a ser conduzida por especialistas,
afastando-se das redes familiares e comunitarias, o que
compromete a elaboragdo coletiva da perda e empobrece o
significado existencial da experiéncia de morrer.

Sob essa otica, Kovacs (2003) sustenta que a educagdo para
a morte constitui um dos caminhos possiveis para enfrentar essa
lacuna social, ao favorecer a criacao de espagos de escuta e
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debate que permitam as pessoas vivenciar seu sofrimento e seus
lutos. Para a autora, a construcdo de ambientes seguros e
acolhedores para falar sobre a morte, seja no ambito familiar,
escolar ou nos servigos de saude, contribui ndo apenas para a
expressdo emocional, mas também para o fortalecimento dos
vinculos e para o cuidado com o outro em situagdes de
vulnerabilidade. Nesse sentido, a promo¢ao de uma cultura que
legitime o dialogo sobre o fim da vida configura-se como
estratégia fundamental no cuidado dos processos de
adoecimento e de morrer.

Portanto, ¢ fundamental que existam ambientes que atuem
como estratégias de escuta, presenca e acolhimento,
promovendo uma cultura capaz de sustentar conversas dificeis
com dignidade, altruismo e sensibilidade, como alguns espacgos
descritos a seguir:

v' Espacos institucionais de saude.

Sao locais de atendimento e cuidado clinico e terapéutico que
podem e devem incluir o didlogo sobre o fim da vida. Entre eles,
destacam-se hospitais gerais (ambulatorios, enfermarias,
unidades de internagdo e UTIs); hospitais oncologicos,
geriatricos e de cuidados prolongados; Unidades Basicas de
Saade (UBS); Servicos de Atencao Domiciliar (SAD);
ambulatorios de Cuidados Paliativos; hospices; servigos de
saude mental, como CAPS e psicologia hospitalar; além de
centros de apoio a familia e aos cuidadores, entre outros.

v' Espagos educacionais

Esses ambientes formativos favorecem o debate sobre a
finitude, a ética do cuidado e a comunicagdao em saude. Sao
exemplos as escolas de educacao infantil, do ensino fundamental
e do ensino médio que, ao abordarem o tema de forma adequada
as diferentes faixas etarias, possibilitam a constru¢do de uma
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relacdo mais saudavel com os ciclos da vida. Além delas,
destacam-se também universidades e faculdades, incluindo
salas de aula, laboratorios de simulacao e espagos de extensao
e pesquisa; residéncias multiprofissionais e médicas; escolas
técnicas de enfermagem e areas afins; projetos de extensao
voltados a humanizag¢ao e aos Cuidados Paliativos; grupos de
estudo e rodas de conversa sobre morte e¢ luto; bem como
bibliotecas e auditérios utilizados como espagos para eventos
reflexivos.

v Espagos familiares e comunitarios

Representam os locais nos quais o cuidado cotidiano acontece muitas
vezes de forma informal e afetriva. Compreendem lares de pacientes e
cuidadores; associagdes comunindtias; grupos religiosos e espirituais,
centro de convivéncias, casas de apoio, dentre outros.

v' Espacos simbdlicos e de expressido

S3ao locais ou momentos voltados a elaboracao do
sofrimento, a expressdo simbdlica e ao acolhimento emocional.
Incluem rodas de conversa, oficinas e grupos terapéuticos;
projetos de arte, teatro, musica e escrita sobre o tema; podcasts,
radio, redes sociais ¢ midia educativa sobre Cuidados Paliativos;
museus, exposi¢oes ou espacos culturais com enfoque na vida
e na morte; e cerimOnias simbodlicas e religiosas, como
memoriais € lutos coletivos.

Esses diferentes espacos, quando reconhecidos e integrados,
fortalecem uma cultura do cuidado que valoriza a vida até o
fim. Falar sobre a morte é também uma forma de cuidar. E nesse
movimento que se constroi uma sociedade mais sensivel, ética
e envolvida com os fatos da vida e da morte.
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2. Afinal, o que sdo os Cuidados Paliativos?

Quando indagados sobre o conhecimento a respeito dos
Cuidados Paliativos (CP), a grande maioria dos participantes
(94,4%) reconheceu que esses cuidados envolvem o “cuidar no
adoecimento de uma doenca grave até a morte”. Esse dado, a
primeira vista, pode indicar um bom entendimento geral sobre o
conceito basico de CP (Bombassaro et al., 2021). No entanto, ¢
importante destacar que a maioria dos respondentes era composta
por académicos ou profissionais da area da saude, o que pode
influenciar diretamente no nivel de conhecimento apresentado.
Isso significa que o indice elevado de compreensdo ndao pode ser
generalizado para toda a populagao sergipana, ja que houve baixa
participagdo de pessoas fora do ambiente universitario e dos
servicos de saude.

Esse aspecto revela uma limitagao importante: embora os
participantes tenham demonstrado familiaridade com a definig¢ao
de CP, i1sso nao reflete, necessariamente, um conhecimento dis-
seminado entre os diferentes segmentos sociais do estado. A
pequena parcela (5,6%) que nao soube definir adequadamente o
conceito reforca a necessidade de ampliar estratégias de comuni-
cacdo e educacdo voltadas a populagdo em geral, incluindo
pessoas que nao pertencem ao campo técnico ou académico. Para
garantir que as praticas de atengcdo ao paciente em fim de vida
sejam compreendidas e implementadas de forma ética e
qualificada, ¢ necessario que o conceito de CP se torne acessivel
em linguagem e alcance.

Compreender os Cuidados Paliativos ¢ essencial, pois
possibilita que pacientes e seus familiares fagam escolhas
conscientes e fundamentadas sobre o tipo de assisténcia que
melhor se adeque as suas necessidades ao longo do processo de
finitude (Silva Filho et al., 2024).
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Pesquisas apontam que o conhecimento prévio sobre os
principios paliativos contribui para uma maior aceitagdao da
terminalidade e para a diminui¢do do sofrimento emocional
(Santos aleixeira et al., 2021). Em contrapartida, a falta de
informag¢dao tende a estimular condutas desproporcionais,
prolongando o sofrimento sem beneficios concretos a qualidade
de vida.

A percepcao limitada sobre os Cuidados Paliativos entre
pessoas fora do campo da saude nao ¢ um fendmeno isolado.
Segundo o Atlas de Cuidados Paliativos da América Latina,
elaborado pela Organizagdo Pan-Americana da Saude (OPAS),
em 2020, o desconhecimento da populacdo em geral sobre o
tema ¢ um dos principais entraves para a expansao dos servigos
paliativos nos paises da regido. Essa falta de familiaridade
compromete o direito do paciente a decidir sobre sua trajetoria
de cuidado e impede a adogao precoce de estratégias paliativas,
que poderiam melhorar significativamente a qualidade de vida ao
longo do adoecimento.

Ademais, a ideia difundida socialmente de que os Cuidados
Paliativos se aplicam apenas aos momentos finais da vida ou a
“morte iminente” perpetua estigmas e dificulta sua aceitagdo nos
estagios iniciais do cuidado. Como apontam Sepulveda et al.
(2002), ¢ essencial que a populacdao entenda que os Cuidados
Paliativos ndo se limitam aos ultimos dias, mas devem ser incor-
porados desde o diagnostico de enfermidades graves,
progressivas € sem possibilidade de cura, atuando de forma
complementar aos tratamentos destinados a modificar o curso da
doenca, sempre que viavel.

A formagao de uma cultura de cuidado exige investimentos
estruturais e simbodlicos. E necessario que politicas publicas
promovam campanhas educativas e formativas continuas, com
linguagem acessivel e culturalmente sensivel, voltadas a publicos
diversos. Conforme aponta Clark (2016), a consolidacao dos
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Cuidados Paliativos como parte integrante dos sistemas de saude
depende, entre outros fatores, da sensibilizagao social sobre seus
beneficios, de modo que pacientes, familias e  profissionais
possam  reconhecer sua importancia e demanda-los com
legitimidade.

Por fim, a comunicacao clara e empatica sobre os CP deve
comecar nas instituicdes de ensino, mas precisa se estender as
comunidades, com o envolvimento de liderancas religiosas, sociais
e culturais. A pesquisa de Gomes et al. (2019) mostra que
intervengdes educativas em espacos ndao médicos, como escolas,
igrejas € associagdes comunitarias, contribuem significativamente
para a desmistificacdo da morte e promovem maior aceitagao dos
Cuidados Paliativos como um direito de todos.

Essa mobilizagao social ¢ essencial para que o conhecimento
técnico se transforme em acgao ética e cidada.

Compreender os Cuidados Paliativos ¢ imprescindivel, pois
possibilita que pacientes e seus familiares fagam escolhas
conscientes e fundamentadas sobre o tipo de assisténcia que melhor
se adeque as suas necessidades ao longo do processo de finitude
(Silva Filho et al., 2024).

Pesquisas apontam que o conhecimento prévio sobre os
principios paliativos contribui para uma maior aceitacdo da
terminalidade e para a diminui¢do do sofrimento emocional
(Santos e Aleixeira, 2021). Em contrapartida, a falta de
informa¢dao tende a estimular condutas desproporcionais,
prolongando o sofrimento sem beneficios concretos a
qualidade de vida.

A percepcao limitada sobre os Cuidados Paliativos entre
pessoas fora do campo da satide ndo ¢ um fenémeno isolado.
Segundo o Atlas de Cuidados Paliativos da América Latina,
elaborado pela Organizacao Pan-Americana da Saude (OPAS)
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em 2020, o desconhecimento da populagdo em geral sobre o
tema ¢ um dos principais entraves para a expansao dos servigos
paliativos nos paises da regido. Essa falta de familiaridade
compromete o direito do paciente de decidir sobre sua trajetéria
de cuidado e impede a adogao precoce de estratégias paliativas,
que poderiam melhorar significativamente a qualidade de vida ao
longo do adoecimento.

Ademais, a ideia difundida socialmente de que os Cuidados
Paliativos se aplicam apenas aos momentos finais da vida ou a
“morte iminente” perpetua estigmas e dificulta sua aceitagdo nos
estagios iniciais do cuidado. Como apontam Sepulveda et al.
(2002), ¢ essencial que a populacdo compreenda que os
Cuidados Paliativos ndo se limitam aos ultimos dias, mas devem
ser incorporados desde o diagnodstico de enfermidades graves,
progressivas e sem possibilidade de cura, atuando de forma
complementar aos tratamentos destinados a modificar o curso
da doencga, sempre que viavel.

A formagao de uma cultura de cuidado exige investimentos
estruturais e simbolicos. E necessario que  politicas  publicas
promovam campanhas educativas e formativas continuas, com
linguagem acessivel e culturalmente sensivel, voltadas a publicos
diversos. Conforme aponta Clark (2016), a consolidacao dos
Cuidados Paliativos como parte integrante dos sistemas de
saude depende, entre outros fatores, da sensibilizagdo social
sobre seus beneficios, de modo que pacientes, familias e
profissionais possam reconhecer sua importancia e demanda-los
com legitimidade.

Por fim, a comunicagao clara e empatica sobre os Cuidados
Paliativos deve comegar nas instituigcdes de ensino, mas precisa se
estender as comunidades, com o envolvimento de liderancas
religiosas, sociais e culturais. A pesquisa de Gomes et al. (2019)
mostra que intervengdes educativas em espacos nao médicos, como
escolas, igrejas e associagdes comunitarias, contribuem
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significativamente para a desmistificagdo da morte e promovem
maior aceitagdo dos Cuidados Paliativos como um direito de todos.
Essa mobilizagdo social € essencial para que o conhecimento técnico
se transforme em agao ética e cidada.

3. Dos Cuidados no adoecimento aos momentos finais de
vida

Os cuidados que os participantes gostariam de receber
diante de uma doencga avancgada incluem controle adequado da
dor; uma equipe de saude que cuide nao apenas do corpo fisico,
mas também das dimensoes emocional e espiritual;
autonomia para escolher onde desejam morrer; e privacidade,
especialmente em ambientes coletivos, como enfermarias, a fim
de vivenciar o processo de morte sem exposi¢ao ao olhar alheio.
Também consideram essencial contar com um médico que
converse abertamente sobre medos e preocupagdes relacionados
a doenga, além de permitir visitas em horarios mais amplos do
que os estabelecidos pelo hospital.

Desejam, ainda, dispor de profissionais disponiveis e
atenciosos, evitar exames e procedimentos desnecessarios
quando nao ha possibilidade de cura, receber informacgdes
honestas sobre sua condi¢cao e poder dialogar sobre o fim da vida.
Outros aspectos valorizados incluem a realizacdo de ultimos
desejos, o apoio espiritual e ou religioso, a oferta de espagos para
brincar no caso de criancas hospitalizadas, a possibilidade de
morrer em casa com assisténcia médica e, novamente, a
importancia de conversar abertamente sobre os temores diante da
morte.

v Ter a dor e sintomas controlados

Com relagdo as preferéncias sobre os cuidados desejados no
final da vida, os dados revelaram que a maioria dos participantes
(72%) valoriza o controle da dor como prioridade, e 63,1%
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destacam a importancia do controle dos sintomas. O controle
eficaz da dor e de outros sintomas ¢ considerado um direito
humano nos cuidados em satude, especialmente em situagdes de
doencgas avangadas. Segundo a OMS (2018), a dor mal
controlada compromete significativamente a qualidade de vida
e a dignidade do paciente.

Pesquisas indicam que o manejo da dor com opioides,
quando bem indicado, pode oferecer conforto sem comprometer
a consciéncia, promovendo alivio mesmo nos estagios finais
da vida (Cherny et al., 2015).

A presenca de protocolos institucionais de avaliagdo e
manejo da dor estd diretamente associada a reducao do
sofrimento evitavel e ao aumento da satisfagdo dos pacientes
(Portenoy; Lesage, 1999). Nesse processo decisorio, ¢
fundamental considerar a atuagcao integrada da equipe
multiprofissional, com suas diferentes compreensdes sobre o
paciente e seus familiares. O médico paliativista atua em equipe,
e esse olhar contextualizado faz diferenga significativa no

cuidado.

Ao descrever o conceito de dor total, Cicely Saunders,
fundadora do movimento moderno de Cuidados Paliativos,
compreende a experiéncia do sofrimento como uma vivéncia que
ultrapassa a dimensdo fisica, integrando também aspectos
emocionais, sociais e espirituais do paciente. Trata-se de uma
dor complexa e multifacetada, que exige da equipe de satide uma
abordagem holistica e sensivel as diversas camadas da
experiéncia humana diante do adoecimento grave e do fim da
vida. Segundo Saunders (2006), compreender a dor total ¢
essencial para oferecer um cuidado verdadeiramente compassivo
e individualizado, capaz de acolher o sofrimento em sua

totalidade, e ndo apenas suprimir sintomas fisicos.

Além do desconforto provocado pela dor, ha sintomas
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decorrentes do adoecimento. O manejo de sintomas fisicos, como
nausea, dispneia, fadiga e constipagdo, constitui parte
fundamental dos Cuidados Paliativos. Sintomas nao controlados
geram sofrimento evitavel e afetam a existéncia como um todo
(Ferrell; Coyle, 2015).

Desse modo, percebe-se que o cuidado sintomatico exige
avaliacdo continua e intervengdes baseadas em evidéncias,
integrando farmacologia, suporte emocional e estratégias nao
farmacologicas. Trata-se de um olhar complexo e multifacetado
na gestdo dos sintomas, que contribui para o conforto e a
manutengdo da funcionalidade do paciente, mesmo diante da
irreversibilidade do quadro clinico (Cherny et al., 2015). Isso se
justifica porque a percepcao de que a dor e os sintomas estao
sendo adequadamente manejados promove sentimentos de
seguran¢a ¢ reforca a adesao aos cuidados, tanto por parte do
paciente quanto de sua familia (World Health Organization,
2018).

v" Cuidado integral do corpo fisico, emocional e espiritual

Os participantes revelaram que gostariam de um cuidado
que leve em consideragdo os aspectos fisicos, emocionais e
espirituais (69,4%). Os Cuidados Paliativos adotam wuma
abordagem multidimensional que contempla nao apenas o
corpo, mas também as dimensdes emocional e espiritual do
paciente (Clark, 2010). E necessario que os profissionais da
saude reconhegam que cuidar do outro exige muito mais do que
a técnica. Requer atenc¢do, respeito e valorizagdo da historia
humana, bem como a compreensao de que had muito mais a ser
considerado do que as meras prescrigdes registradas em
prontuarios.

Nesse cenario, a integracdo entre equipes multi-
profissionais permite que a escuta qualificada, o suporte
psicoldgico e o acompanhamento espiritual estejam disponiveis

39



de forma articulada, promovendo conforto global (Puchalski et
al., 2009). Estudos demonstram que pacientes que recebem
suporte espiritual adequado relatam menos ansiedade e
enfrentam o processo de adoecimento com maior serenidade
(Balboni et al., 2013).

Cuidar da dimensdo subjetiva do paciente e de seus
familiares constitui uma estratégia eficaz para resgatar o sentido
da vida, mesmo em meio a finitude, favorecendo processos de
despedida mais acolhedores e humanizados.

Essa postura de complacéncia, dedicagdo e compaixao nao se
restringe ao psicélogo, ao assistente social ou ao capelao. Ela diz
respeito a todos que integram a equipe de cuidado, incluindo
médicos, enfermeiros, técnicos de enfermagem, fisioterapeutas,
terapeutas ocupacionais, farmacéuticos, nutricionistas,
profissionais de apoio, como os da limpeza e da recep¢ao, além
de gestores. Todos sdao importantes e fazem a diferenca
quando se trata de promover um cuidado digno.

v' Autonomia para decidir onde deseja morrer: casa ou
hospital?

A pesquisarevelou que 41,2% dos participantes gostariam de
morrer em casa, enquanto 12,5% desejariam morrer no hospital.
Com que frequéncia os profissionais da saude decidem que
morrer em casa ¢ o melhor caminho para pacientes em Cuidados
Paliativos? Essa postura pode configurar um equivoco, pois
nao se pode definir um local por exceléncia quando a vida em
questdo € a do outro. Muitos desafios permeiam essa decisao e,
certamente, o principal deles ¢ ndao deixar de escutar o que o
paciente deseja, o que € possivel de ser realizado e as condigdes
de seus familiares. Essa discussao diz respeito a autonomia, um
dos principios fundamentais da bioética, que deve ser respeitado
mesmo em contextos de terminalidade. A possibilidade de
escolher o local da morte esta diretamente relacionada a
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dignidade do paciente (Beauchamp; Childress, 2019).

Estudos mostram que a maioria das pessoas prefere morrer
em casa e que, quando esse desejo € respeitado, ha maior
satisfagdo da familia e menor risco de intervengdes futeis (Gomes
et al., 2013). No entanto, mesmo sendo um desejo expressivo,
ndo se pode generalizar essa escolha. E fundamental ouvir o
paciente e compreender que o local dos ultimos momentos nao
diz respeito as concepgdes de terceiros, mas ao sentido atribuido
por quem adoece e, sempre que possivel, por seus
familiares.

Para muitos, o desejo de morrer em casa esta associado
a busca por conforto, familiaridade e dignidade no fim da vida.
Ainda assim, essa possibilidade depende da disponibilidade de
cuidados médicos domiciliares, do suporte familiar e da
existéncia de politicas publicas estruturadas. A morte em
domicilio, quando bem assistida, tende a gerar menos sofrimento
psicologico e favorecer uma melhor elaborag¢ao do luto por parte
dos familiares. Contudo, estudos indicam que, embora haja
preferéncia significativa pelo 6bito em casa, essa escolha nem
sempre se concretiza, pois depende de condi¢cdes objetivas
oferecidas pelo sistema de saade, como equipes
multiprofissionais, acompanhamento médico continuo e manejo
adequado de sintomas. Na auséncia desse suporte, a morte em
domicilio pode ser uma experiéncia estressante ou até
traumatica para familiares e cuidadores. Assim, mais do que o
local em si, € a qualidade da atencao e do acolhimento prestados
durante o processo de morrer que influencia a vivéncia do fim da
vida e a memoria daqueles que permanecem, refor¢ando a
necessidade de equidade no acesso aos Cuidados Paliativos
domiciliares no ambito do Sistema Unico de Saude (Marcucci;
Cabrera, 2015).

Embora diversos estudos indiquem que o domicilio costuma
ser o local mais almejado para o processo de morrer, essa

41



preferéncia ndao ¢ unanime. HA4 pacientes que optam por
permanecer no hospital, seja por se sentirem mais protegidos,
por manterem uma relagdo de confianga com a equipe de satude
ou por recearem impor responsabilidades excessivas a familia.
Os Cuidados Paliativos ndao impdem um local ideal para a morte,
mas priorizam a autonomia do paciente, valorizando suas
decisodes, valores e trajetoria de vida.

Nesse sentido, a escolha do local deve considerar tanto os
desejos da pessoa quanto as condi¢des reais da familia e as
recomendag¢des da equipe interdisciplinar. Byock (2002) ressalta
que garantir uma morte digna significa reconhecer o paciente
como protagonistade sua propria finitude, alguém cuja dignidade
deve ser preservada até o fim, inclusive no que se refere ao lugar
de seus ultimos momentos. Essa perspectiva ¢ corroborada pelo
Manual de Cuidados Paliativos da ANCP (2020), que reforga a
importancia de um cuidado centrado na pessoa, onde quer que ela
deseje estar, desde que isso seja possivel e eticamente
adequado.

Respeitar a escolha do paciente quanto ao local do
falecimento fortalece a centralidade do cuidado e o vinculo
terapéutico entre equipe, paciente e familia (Tavares, 2024).

v Privacidade no processo de morte

Com relagcdo aos momentos finais de vida, 53,5% dos
participantes enfatizaram a privacidade como um quesito
fundamental. Com frequéncia, o processo de morrer torna-se um
espetaculo para muitos, o que se relaciona a propria
configuracao dos espagos hospitalares, nos quais a intimidade
nem sempre ¢ preservada para os mais proximos. Segundo
Miyashita et al. (2008), a privacidade durante o processo de
morte constitui uma demanda recorrente de pacientes em
Cuidados Paliativos, pois assegura um ambiente mais respeitoso,
intimo e digno.
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A auséncia de privacidade no cuidado no fim da vida
contribui para o sofrimento ao ameacar a integridade da pessoa,
sua identidade e sua dignidade, ampliando sentimentos de
vulnerabilidade e desamparo (Cassell, 1982). Diante dessa
realidade, torna-se fundamental criar ambientes mais acolhedores
e reservados nas institui¢des de saude, de modo a garantir um
cuidado digno durante o adoecer € o morrer.

Além disso, a preservacao da privacidade favorece momentos
intimos com familiares e amigos, bem como a realizagdo de
rituais de despedida e a elaboracdo do Iluto antecipatorio
(Laranjeira, 2016). Esses momentos sao imprescindiveis nos
desfechos finais, que, em geral, sao marcados por experiéncias
dificeis, sensiveis e inquietantes. O morrer convoca modos de
ser que dizem respeito, primordialmente, a propria pessoa, ainda
que a morte seja uma experiéncia universal.

Nesse caminho, cabe aos profissionais de saide cuidar com
delicadeza desse espaco singular que compde os momentos de
despedida.

v" Comunicac¢do sobre medos e preocupagdes.

Em relagcao aos medos e as preocupagdes, 51,5% dos
participantes destacaram que gostariam que o meédico
conversasse abertamente sobre esses temas. Antes de aprofundar
essa discussao, ¢ importante refletir sobre as palavras utilizadas
em nossas praticas comunicacionais. Observa-se, cada vez mais,
a incorporagdo de expressdes que reforcam sentidos ja
conhecidos, como escuta ativa, escuta sensivel, escuta
qualificada, escuta empatica, presenca atenta, presenca afetiva,
olhar cuidadoso, olhar sensivel, olhar compassivo, olhar
ampliado, olhar integral, cuidado ético, cuidado atento e relacdo
humanizada, entre outras.

43



O que essa constatagdo revela? Estariamos, enquanto
sociedade, perdendo a capacidade de exercer plenamente aquilo que
nos constitui como sujeitos éticos e sensiveis, a ponto de
necessitarmos de reforg¢os discursivos para lembrar o essencial?
Ou coexistimos em contextos nos quais se escuta, mas sem escuta
ativa; se observa, mas sem atenc¢ao cuidadosa; se presta cuidado,
mas de forma desprovida de ética e integralidade?

Seriamos modos diferentes de ser conforme os espagos
que habitamos? Ou estariamos nos perdendo em meio a técnica,
a velocidade da globalizacdo e a logica do capital, a ponto de
precisarmos dessas expressoOes adicionais para recordar como
deveriamos agir, especialmente nos espacos de cuidado?

Talvez o mair equivoco resida na tentativa de fragmentar ou
controlar nossos modos de ser. Se partirmos do pressuposto de
que toda a¢do humana deveria ser permeada por sensibilidade,
atencao, ¢tica, integralidade e empatia, ndao haveria a
necessidade constante de reforgar tais valores; bastaria vivencia-
los de forma plena em todos os contextos, sejam eles familiares,
sociais ou profissionais.

Isso porque a comunicag¢ao, especialmente em contextos de
adoecimento e fim da vida, exige de nos o melhor que podemos
ser. Ouvir os medos e as preocupagoes dos pacientes ¢ essencial
para o cuidado centrado na pessoa, pois essa pratica reduz a

ansiedade e melhora a qualidade do processo de morrer (Back et
al., 2019).

Pacientes que se sentem acolhidos em suas angustias
emocionais enfrentam melhoro adoecimento e tendem a
apresentar maior adesao aos Cuidados Paliativos. No entanto, o
proposito vai além da adesdo ao tratamento: trata-se de
compreender o que os aflige e, ao seu lado, buscar minimizar seus
temores, oferecendo presenc¢a tanto nos momentos de alegria
quanto nos de tristeza.
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Para que haja uma comunicacao efetiva, ¢ necessaria, além
da disponibilidade existencial, uma formag¢do que ofereca
conhecimento, treinamento ereflexdo sobre a arte de comunicar
em momentos dificeis do adoecimento e do fim da vida.
Profissionais capacitados em comunicagdao empatica conseguem
oferecer suporte emocional sem recorrer a promessas irreais,
contribuindo para decisdes mais conscientes e alinhadas aos
valores do paciente (Baile et al., 2000).

Dialogar sobre medos e preocupagdes também permite
identificar desejos e valores, favorecendo um cuidado
personalizado e respeitoso com a histoéria de vida de cada pessoa.
Essas conversas dificeis ndo devem se restringir apenas aos
pacientes; os familiares igualmente precisam ser considerados,
desde o diagnostico até os momentos finais. Esse movimento
exige do profissional abertura para ouvir, perceber e acolher
questdes que dizem respeito tanto ao paciente e a sua familia
quanto, de forma reflexiva, a si mesmo. Afinal, todos podem,
em algum momento, vivenciar situacdes semelhantes, seja em
experiéncia propria, seja por meio de pessoas amadas. Por isso, ¢
fundamental que os profissionais cuidem também de suas
proprias emogdes, medos e preocupagdes, para que possam estar
verdadeiramente disponiveis para o outro.

v' Visitas em horarios ampliados

Dos participantes que responderam, 49,2%pontuaram o desejo
por horarios de visita mais flexiveis. O acesso de familiares fora
dos horérios tradicionais pode melhorar o bem-estar de pacientes
em estado critico ou em terminalidade, ao promover suporte afetivo
e espiritual. Considerando que muitos pacientes permanecem
internados por longos periodos, a depender do diagnostico,
momentos de amparo, acolhimento e didlogo favorecem sensagoes
de conforto e seguranca.
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Nesse contexto, restri¢des rigidas de visitacdo em hospitais
frequentemente desconsideram as necessidades emocionais dos
pacientes, contrariando os principios de humanizagdo do
cuidado (Brasil, 2008).

Politicas hospitalares mais flexiveis favorecem a presencga
continua de entes queridos € podem incluir, em determinadas
situagdes, a presen¢a de animais de estimagao, o que contribui
para a redugao do sofrimento psicoldgico e para o fortalecimento
da comunicac¢ao familiar. O contato afetivo constante ¢ percebido
pelos pacientes como um fator terapéutico, configurando-se
como elemento-chave para a constru¢cao de lembrangas
significativas no processo de despedida (Pessini et al., 2009).

Diante dessas possibilidades, ¢ fundamental que os
profissionais de saude reconhe¢am as necessidades do paciente e
de seus familiares, permitindo, para além dos horarios restritos, a
visita aberta em situagdes que demandem tal prioridade. Essa
atitude de sensibilidade deve ser incorporada também nos
cuidados no fim da vida, periodos particularmente desafiadores,
nos quais a solidao e o siléncio frequentemente se fazem
presentes. Ter pessoas e animais queridos por perto pode
representar um desejo profundo do paciente, e cabe aos
profissionais acolher e respeitar essas vontades.

v' Ter um médico e demais profissionais disponiveis e
atenciosos.

A pesquisa revelou que 66% dos participantes gostariam de
contar com uma equipe de satde disponivel e atenta aos seus
cuidados. A disponibilidade e a atencdo da equipe sao fatores
decisivos para a qualidade do cuidado no fim da vida, pois os
pacientes tendem a sentir-se mais protegidos e acolhidos quando
percebem uma presencga continua.

Os profissionais de saude constroem vinculos afetivos com
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pacientes e seus familiares. Embora esses afetos ndo pertencam
a ordem familiar, marcada por lagos intimos, ha uma
aproximag¢ao que possibilita uma disponibilidade afetiva, a qual
também integra ovinculo de cuidado com o outro.

Segundo Ferrelletal et al (2015), a confianca estabelecida na
relagdo com a equipe multiprofissional contribui para o
enfrentamento do adoecimento com menor sofrimento
emocional. A presenca regular dos profissionais permite
respostas rapidas as mudancas clinicas e  oferece  apoio
emocional continuo, reforcando a percepcdao de cuidado
integral.

Profissionais acessiveis criam um ambiente de confianca e
cooperacdo, o que fortalece o planejamento compartilhado ¢ a
humanizacao da assisténcia.

v' Evitar exames e procedimentos desnecessarios.

Um ponto importante também destacado na pesquisa refere-
se a solicitagdao de exames e condutas desnecessarias. Do total de
participantes, 53,2% afirmaram nao desejar esse tipo de pratica.
A realizacdo de procedimentos desnecessarios em contextos de
terminalidade pode gerar mais danos do que beneficios,
contrariando o principio da nao maleficéncia (Quill; Abernethy,
2013).

Nessa diregdo, as decisdes clinicas devem priorizar o
conforto e a qualidade de vida, evitando condutas excessivas que
prolonguem o sofrimento sem perspectiva de cura. O abuso de
intervengcdes em pacientes com prognostico reservado esta
associado a piores desfechos emocionais tanto para os
pacientes quanto para seus familiares (Wrightet al., 2008).

Nos Cuidados Paliativos, ¢ fundamental priorizar o
conforto e a dignidade da pessoa adoecida, evitando exames e
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procedimentos dispensaveis que nao tragam beneficios concretos
e possam gerar aflicdo adicional. O Manual de Cuidados
Paliativos da Academia Nacional de Cuidados Paliativos
(ANCP), publicado em 2020, orienta que os profissionais
avaliem criteriosamente a indicagao de sondas, cateteres e outros
dispositivos invasivos, buscando, sempre que possivel, sua
remog¢ao precoce. Da mesma forma, recomenda-se evitar a
contencao fisica e a imobilizagao prolongada, uma vez que essas
praticas podem causar lesdes, desconforto e perda de autonomia.
A atuagdao profissional deve ser pautada na escuta das
necessidades do paciente e no compromisso ¢ético de ndo
prolongar o  sofrimento por meio de intervengdes
desproporcionais, respeitando o tempo e os limites de cada
trajetoria de vida.

Essa postura envolve considerar nao apenas a solicitagao de
exames, mas também a indicagdo de procedimentos e o respeito
ao tempo de vida do outro. Nessa perspectiva, torna-se
fundamental conhecer a trajetoria do paciente durante a
internacdo ou nos cuidados domiciliares, valorizando seus
momentos de descanso, ora¢ao, convivéncia familiar, atividades
que gosta, entre outros aspectos de sua rotina. Todos esses
elementos compdem o projeto terapéutico e qualificam o plano
de cuidado.

v' Comunicag¢do honesta sobre o fim de vida.

Falar a verdade sobre a condi¢cao de satide e o progndstico €
essencial para o planejamento do fim da vida, configurando-se
como um ato de cuidado, ética e respeito. Nesse sentido, a
pesquisa mostrou que 41,8% dos participantes desejam que a
equipe que acompanha o médico converse sobre essas questoes,
e que o proprio médico seja honesto, expectativa expressa por
73,6% dos respondentes. A comunicac¢do franca fortalece a au-
tonomia e reduz a incerteza (Back et al., 2019).0 profissional de
saude nao deve esconder nem omitir informacdes sobre o
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diagndstico e o prognostico do paciente e de seus familiares,
exceto quando o proprio paciente expressar o desejo de delegar
essas informacdes a uma pessoa de sua confianga.

Hancock et al. (2007) demonstram que a maioria dos
pacientes prefere receber informacgdes verdadeiras sobre o
prognodstico, mesmo em contextos de doeng¢a avangada, pois isso
possibilita preparo emocional, tomada de decisdes e organizagao
pratica da vida. A auséncia de comunicac¢ao honesta, por sua vez,
pode gerar expectativas irreais e frustragdes, comprometendo a
confianga na equipe e dificultando a aceitacdo do processo de
adoecimento.

A honestidade na comunicac¢ao sobre a doencga constitui um
pilar fundamental para a tomada de decisdes, processo
frequentemente complexo, permitindo ao paciente planejar seus
ultimos momentos de acordo com suas preferéncias, valores e
demandas (Martins et al., 2022).

Essa postura contribui para um processo de adoecimento e
de morte menos inquietantes, com menor incidéncia de
intervengdes desnecessarias € maior presenga do acolhimento
familiar. O acesso a conversas honestas e empaticas configura-
se, portanto, como uma pratica clinica recomendada por
diretrizes internacionais em Cuidados Paliativos, como as da
European Association for Palliative Care (EAPC, 2015).

Para que os encontros entre médicos e pacientes sejam, de
fato, significativos, ¢ indispensavel que o profissional de satde
esteja aberto a sustentar didlogos dificeis, entre eles o tema da
morte. O conhecimento conceitual sobre o fim da vida, embora
fundamental, nao ¢ suficiente por si s6. Faz-se necessario
desenvolver a escuta sensivel e a capacidade de dialogar sobre
medos, anseios € inquietagdes que emergem nos momentos de
maior vulnerabilidade. A escuta das dores da alma ndo ¢
prerrogativa exclusiva da psicologia, mas expressio de uma
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dimensado profundamente humana, que deve atravessar todas as
praticas de cuidado. Estar presente nesse tipo de encontro requer,
antes de tudo, que o profissional tenha refletido sobre suas
proprias questdes existenciais, especialmente acerca da finitude.
Somente quem reconhece a morte como parte da vida ¢é capaz de
acolhé-la com autenticidade no outro.

v' Realizar os ultimos desejos.

Dos participantes do estudo, 57,5% indicaram o desejo de
ter seus ultimos desejos realizados. A concretizacao desses
desejos ¢ considerada uma pratica humanizadora, pois respeita a
individualidade e o legado do paciente, podendo proporcionar
conforto emocional e a sensagcao de conclusao de um ciclo.
Permitir que pacientes realizem desejos ou rituais finais tem sido
associado a melhora do bem-estar espiritual e a redugcdao da
ansiedade nos momentos finais da vida (Puchalski et al., 2009).

Avaliar cuidadosamente a indicacdao de medidas de suporte
avanc¢ado de vida, em didlogo com o paciente e seus familiares,
contribui para decisdes mais alinhadas as reais necessidades da
pessoa. Discutir o prognodstico € os possiveis caminhos da
doenga, considerando valores, expectativas e preferéncias
individuais, favorece um cuidado mais ético e centrado na
pessoa. Essas escolhas podem ser expressas verbalmente ou
registradas formalmente por meio do testamento vital
(D’ Alessandro; Pires; Forte, 2020).

Vale mencionar que, no Brasil, ¢ comum que as expressoes
“testamento  vital” e ‘“diretivas antecipadas de vontade”
(DAV) sejam utilizadas como sindnimos, especialmente em
documentos e resolu¢cdes, como a do CFM n° 1995/2012. No
entanto, essa equivaléncia ¢ incorreta, pois o testamento vital
constitui apenas uma modalidade dentro das diretivas
antecipadas, cujo escopo ¢ mais amplo. Segundo a advogada e
pesquisadora Dadalto (2013), o termo “‘testamento vital” refere-

50



se especificamente as instru¢des sobre tratamentos médicos que
o paciente deseja recusar no final da vida, enquanto as DAV
englobam, além do testamento vital, instrumentos como a
Procuragdo Duradoura para Cuidados de Satde, a Ordem
Médica para Tratamento de Suporte a Vida (POLST), a Ordem
de Nao Reanimar (DNR/DNAR) e, em alguns estados, a Diretiva
Antecipada para Cuidados em Saude Mental.

Esses instrumentos juridicos e clinicos variam conforme a
legislagao local, mas compartilham o objetivo de garantir que os
desejos da pessoa em relacdo aos cuidados de saude sejam
respeitados, mesmo quando ela ndo puder mais expressa-los,
incluindo a nomeag¢ao de wum procurador para decisdes
médicas.

Desse modo, conforme Dadalto (2013), a confusao
terminolégica decorre de uma traducdo literal inadequada do
termo inglés living will, refor¢cando que, no Brasil, o testamento
vital integra o conjunto das diretivas antecipadas de vontade, mas
nao esgota seu conteudo.

No contexto brasileiro, a base ética das diretivas antecipadas
de vontade esta estabelecida na Resolu¢ao n°® 1995/2012 do
Conselho Federal de Medicina (CFM), que regulamenta o tema
e define orientagdes sobre a manifestacdo prévia da vontade dos
pacientes (CFM, 2012).

Art. 1: Definir diretrizes antecipadas de vontade como “conjunto
de desejos, prévia e expressamente manifestados pelo paciente,
sobre cuidados e tratamentos que quer, ou nao, receber
quando estiver incapacitado de expressar, livre e
autonomamente, sua vontade.”

Art. 2: Nas decisdes sobre cuidados e tratamentos de pacientes
que se encontram incapazes de comunicar-se, ou de expressar de
maneira livre e independente suas vontades, o médico levara em
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consideracao suas diretivas antecipadas de vontade.

Paragrafo 1: Caso o paciente tenha designado um representante
para tal fim, suas informacgdes serdo levadas em consideracdo pelo
médico.

Paragrafo 2: O médico deixard de levar em consideracdo as
diretivas antecipadas de vontade do paciente ou representante legal,
caso em sua analise, as mesmas estejam em desacordo com o Codigo
de Etica Médico.

Paragrafo 3: As diretivas antecipadas do paciente prevalecerao
sobre qualquer outro parecer ndo médico, inclusive sobre os desejos
dos familiares.

Paragrafo 4: O médico registrara, no prontuario, as diretivas
antecipadas de vontade que lhes foram diretamente comunicadas
pelo paciente.

Paragrafo 5: Nio sendo conhecidas as diretivas antecipadas do
paciente, nao existindo um representante legal e havendo
desacordos entre familiares, o médico devera recorrer ao Comité
de Bioética da Institui¢ao ou, na falta deste, a Comissao de Etica
Médica do hospital ou ainda ao Conselho Regional e Federal de
Medicina para fundamentar sua decisdo sobre os conflitos éticos
existentes.

E recomendavel que o médico registre em prontuario as
diretivas antecipadas de vontade expressas verbalmente pelo
paciente, mesmo na auséncia de testemunhas ou de autenticacdo
em cartorio. Embora a formalizagao cartorial ndo seja exigida
legalmente, cabe ao profissional de saude estimular a elaboracao
dessas diretivas, utilizando linguagem clara e promovendo o
esclarecimento de duvidas sempre que necessario. O registro
adequado dessas manifestagdes oferece a equipe assistencial uma
base ¢ética sodlida para a tomada de decisdes clinicas,
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especialmente em situagdes em que o paciente se encontra
incapacitado de expressar suas preferéncias.

Embora comumente associadas a pessoas idosas ou em fase
terminal, as diretivas antecipadas de vontade deveriam ser
estimuladas entre adultos em geral, uma vez que podem servir
como importante referéncia diante de emergéncias médicas ou de
enfermidades graves de aparecimento subito (Thompson, 2015
apud D’Alessandro; Pires; Forte, 2020).

v' Apoio espiritual e/ou religioso

O apoio espiritual ¢ um dos pilares dos Cuidados Paliativos,
sendo essencial para atender as dimensdes existenciais do
sofrimento. Ele ajuda a ressignificar a experiéncia do adoecimento
e da morte (Puchalski et al., 2009). Nesse sentido, os resultados da
pesquisa mostraram que 51% dos participantes almejam receber
esse tipo de apoio.

Segundo Koenig etal.(2012), pacientes que recebem suporte
espiritual adequado apresentam melhor adaptacdo ao processo de
adoecimento grave e a terminalidade. Por isso, ndo se pode
negligenciar o suporte espiritual no processo de adoecimento e no
fim da vida, uma vez que sua auséncia pode agravar o sofrimento
psiquico, comprometer a aceitacdo do processo de morte e
intensificar sentimentos de desesperanca (Balboni et al., 2013).

O Manual de Cuidados Paliativos da ANCP (2020) reconhece
a espiritualidade como uma dimensao essencial do cuidado
integral, especialmente na fase final da vida. No capitulo
“Espiritualidade em Cuidados Paliativos™, Luis Alberto Saporetti
ressalta que o alivio dos sintomas fisicos deve ser
complementado por uma abordagem sensivel ao sofrimento
emocional e espiritual dos pacientes. A espiritualidade, nesse
contexto, ndo se restringe a rituais religiosos, mas abrange
questdes mais amplas, como sentido, esperancga, reconciliagao e
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conexao com aquilo que promove significado na vida. Por isso,
deve ser avaliada de forma sistematica e incluida no plano de
cuidado, com apoio de escuta qualificada e de recursos como a
capelania (Saporetti, 2020).

A dimensao espiritual constitui componente fundamental na
pratica dos Cuidados Paliativos, pois fortalece a resiliéncia e
confere sentido ao sofrimento enfrentado em situagdes graves e
terminais. Pessini e Bertachini (2010) lembram que a fé e os
valores espirituais atuam como suporte em eventos criticos da
vida, como nascimento, dor, perda e morte, oferecendo nao
apenas alivio emocional, mas também conexao com dimensodes
transcendentais da existéncia. Os autores enfatizam que, embora
frequentemente associada a rituais religiosos, a espiritualidade esta
mais relacionada a busca de significado, reconciliacdo e
esperanga, bem como a constru¢ao de um “calculo ético do tempo
de vida”, reafirmando que a atengdo a essa dimensdo ¢
intrinseca a humanizacao do cuidado.

Frequentemente negligenciada nos atendimentos clinicos, a
espiritualidade vem sendo cada vez mais reconhecida como
dimensao essencial do cuidado integral. Segundo Puchalski et al.
(2009), o suporte espiritual melhora a qualidade de vida de
pacientes com doencas avangadas, ao favorecer a ressignificacdo
da experiéncia de morrer. Em situagcdes de finitude, o apoio
religioso e espiritual pode proporcionar conforto, senso de
proposito e reconciliagdo com a propria trajetéria de vida.

Harold G. Koenig, psiquiatra e diretor do Center for Spirituality,
Theology, and Health da Duke University, ¢ um dos principais
estudiosos da relacdo entre espiritualidade e saude. Em suas
pesquisas, Koenig (2012) demonstra que praticas espirituais estao
associadas a melhores desfechos em saude, como reduciao da
depressao, da ansiedade, da ideacdo suicida e do uso de
substancias. O autor destaca que a espiritualidade pode funcionar
como recurso de enfrentamento, promovendo suporte emocional,
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esperanga e conexao social, além de mitigar fatores estressores e
favorecer a adaptagao diante de doencas graves. A relevancia dessa
abordagem se consolida tanto em estudos quantitativos quanto na
pratica clinica, em que a dimensao espiritual ¢ recomendada como
parte integrante do cuidado ao paciente.

Diante desse contexto, equipes capacitadas em escuta
espiritual ou que atuem em parceria com lideres religiosos
podem oferecer um suporte alinhado aos valores do paciente,
promovendo maior conforto e sentido ao longo do processo de
adoecimento e fim da vida.

v" Conversar com o médico sobre a propria morte.

Dos participantes do estudo, 3,6% indicaram que gostariam
que a verdade sobre seu adoecimento e o fim da vida fosse
comunicada apenas aos familiares, optando por nao saber sua
propria situagdo clinica. Em contrapartida, 73,3% expressaram o
desejo de vivenciar esses momentos por meio do didlogo. A
conversa sobre a propria morte com o médico favorece o
planejamento antecipado e contribui para decisdes mais
alinhadas aos desejos do paciente, além de permitir que pacien-
tes e familiares expressem medos, valores e preferéncias,
fortalecendo o vinculo com o profissional e reduzindo a
ansiedade (Wright et al., 2008).

Conversas dificeis sobre a morte tendem a ser conduzidas
com maior qualidade quando os médicos dispdem de
formacao em comunicacao, aliada a disponibilidade existencial
e ao interesse genuino pelo cuidado que realizam. O
envolvimento com o proprio trabalho favorece o engajamento
profissional, pois exercer aquilo que mobiliza interiormente
costuma impulsionar encontros mais auténticos e significativos.

O artigo de Ira Byock (2002), intitulado The Meaning and
Value of Death, propde uma reflexdo profunda sobre o
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significado e o valor da morte, desafiando a visdao biomédica
tradicional que a compreende exclusivamente como faléncia
terapéutica. Para o autor, embora a morte seja a antitese da vida,
¢ justamente sua presencga inevitavel que confere profundidade e
perspectiva a existéncia humana. A morte nao precisa dar sentido
a vida, mas oferece o pano de fundo contra o qual o brilho da vida
se torna visivel. Nesse sentido, ¢ compreendida como uma
experiéncia existencial que mobiliza questdes essenciais sobre
identidade, tempo, vinculos e propdsito, tanto para individuos
quanto para sociedades.

Byock (2002) explora ainda as dimensdes psicoldgicas e
culturais da morte, destacando a tendéncia da sociedade ocidental
de negar ou suprimir sua presenca. Essa negacao cultural se
manifesta, segundo o autor, em praticas médicas que, ao objetificar
o processo de morrer, afastam profissionais ¢ comunidades do
sofrimento real dos pacientes.

No entanto, o confronto com a finitude pode gerar
crescimento pessoal. Relatos de pessoas em fim da vida, como
o do Dr. Bill Bartholome, revelam que a consciéncia da morte
pode provocar um realinhamento de valores € um aumento da
sensibilidade para aquilo que ¢ verdadeiramente importante,
como amor, reconciliacdo e presenga.

A espiritualidade, nesse contexto, ¢ definida por Byock
(2002) como uma resposta humana ao mistério da existéncia,
marcada pela busca de significado, pela conexao com algo maior
e pela transcendéncia. O autor propde que o cuidado clinico,
especialmente no fim davida, integre essas dimensodes espirituais
e relacionais, indo além da mera competéncia técnica. Isso
inclui escuta, presenga e acolhimento das historias de vida dos
pacientes. Elementos como o toque, a escuta e os rituais
adquirem sentido ao serem resgatados como recursos de
humanidade e de criagdo de vinculos que transcendem o
momento da morte.
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A responsabilidade pelo cuidado de pessoas em fim da vida
deve ser assumida coletivamente pela sociedade, indo além do
alivio fisico e garantindo dignidade e senso de pertencimento.
Segundo Byock (2002), quando comunidades se envolvem
ativamente nesse cuidado, fortalecem vinculos sociais e
ressignificam o processo da morte como uma experiéncia
compartilhada e profundamente humana, e nao exclusivamente
médica. Nesse contexto, a morte adquire valor simbolico ao
revelar aquilo que ha de mais essencial na existéncia: o cuidado
mutuo, a conexao entre as pessoas € a presenga genuina.

Percebe-se que as respostas apresentadas pelos participantes
da pesquisa sobre o adoecimento e o fim da vida exigem, como
enfatiza Américo (2009), cuidados direcionados aos ultimos
momentos de forma articulada e cuidadosa, com trabalho em
equipe sincronizado, respeito a racionalidade terapéutica e
atencao as singularidades de cada paciente e de sua familia.
Medo, tristeza, saudade e angustia de familiares e membros da
equipe nao devem ser desconsiderados nem tratados apenas com
medicamentos. A decisdo sobre o local da morte, seja no hospital
ou no domicilio, deve ser construida conjuntamente com a
familia, discutida previamente com a equipe ¢ fundamentada nas
condi¢gdes e nos recursos de apoio disponiveis, como estrutura
domiciliar, suporte familiar e do cuidador.

O auxilio de um assistente espiritual pode ser fundamental
para o conforto da familia, respeitando preceitos religiosos,
crengas e a historia de vida do doente. Ainda que muitas questoes
sobre o processo de morte permanegam desconhecidas, diversos
sintomas desconfortaveis podem ser controlados com carinho,
interesse e técnicas médico-cientificas. Cabe reconhecer o
doente como pessoa humana diante de sua maior limitagao: o fim
da vida. Esse confronto, pelo qual todos passaremos, exige
humanidade, cuidado e amor. Também requer, dos
profissionais em Cuidados Paliativos, o maximo de
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conhecimento possivel sobre esse momento e a habilidade
legitima de torna-lo mais sereno (Américo, 2009).

Cuidar no adoecimento e no fim da vida é, sem duavida, uma das
tarefas mais desafiadoras e, a0 mesmo tempo, mais profundas da
experiéncia humana. Esse cuidado desvela medos intimos e
desperta perguntas existenciais. Ao longo desse percurso, a vida
exige sacralidade, presente nos siléncios, nos respiros € nas pausas
que o corpo anuncia. Nao ¢ facil para quem parte, tampouco
para quem permanece. Ainda assim, hd uma beleza silenciosa nos
bastidores da assisténcia, capaz de reconectar profissionais e
cuidadores com os propodsitos mais verdadeiros de sua atuagao. Para
1sso, € preciso reconhecer os sinais ndo ditos, porém eloquentes,
sobre o que realmente importa: amar o que se faz e amar o outro
como modo de sustentar a serenidade desse processo.
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Recomendacoes e caminhos
futuros

Os resultados obtidos reforgam a importancia de uma
abordagem cuidadosa e respeitosa nos cenarios de adoecimento,
especialmente no contexto da morte. Com o0s avangos
tecnologicos e cientificos da medicina e da assisténcia em saude,
torna-se cada vez mais necessario que o0s profissionais
desenvolvam habilidades de comunicagao empatica, criando um
ambiente no qual o paciente se sinta seguro para expressar suas
vontades e preocupacgdes.

O cuidado centrado no paciente deve ser uma prioridade,
considerando suas necessidades fisicas, emocionais, espirituais e
sociais, sobretudo em momentos de maior fragilidade. A
transparéncia nas conversas sobre o prognoéstico e a possibilidade
de os pacientes tomarem decisoes informadas sobre seu cuidado
constituem elementos basilares para a promog¢ao de um cuidado
digno. Para isso, os Cuidados Paliativos de qualidade dependem
nao apenas da implementagdo de praticas clinicas adequadas,
mas também da existéncia de um ambiente sociocultural e
educacional que favoreca o dialogo e o respeito a autonomia.
Esses cuidados surgem como uma resposta essencial para
garantir nao apenas a qualidade de vida das pessoas em
adoecimento e nos momentos finais, mas também para promover
o alivio do sofrimento.

Nesse sentido, ¢ necessario que todos os cenarios que
integram a rede de ateng¢do a saude possam criar espacos de
didlogo, educacao permanente, desenvolvimento de habilidades
comunicacionais mais adequadas e sensiveis, relagcdes pautadas
por bons afetos as historias de vida e valorizagdo das
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representacdes simbolicas sobre a vida, o adoecer e o morrer. E
fundamental que a sociedade, para além dos campos assistenciais
descritos, possa reinvestir naquilo que constitui a propria
existéncia humana: a vida e suas mortes.

Diante disso, recomenda-se o desenvolvimento de pesquisas
de opiniao sobre o cuidado no adoecimento e no fim da vida em
outros estados brasileiros, com o objetivo de construir um
panorama nacional das percepg¢des da populacdo e subsidiar
politicas publicas fundamentadas em evidéncias locais. Além
disso, ¢ fundamental que essas investigagdes sejam realizadas
de forma continua ao longo do tempo, possibilitando a
identificagdo de mudancas nas percepg¢des, nos valores culturais
e nas necessidades da populacdo diante do adoecimento e da
terminalidade da vida. Estudos longitudinais ou periddicos sao
essenciais para captar transformagdes sociais, avangos na oferta
de cuidados e eventuais impactos de politicas publicas
implementadas, assegurando que o planejamento em saude
permaneca sensivel as realidades locais e atualizado em relagao
as expectativas da sociedade.

Tudo isso convoca uma mudanga de paradigma: da mera
intervenc¢ao biomédica para um cuidado que reconhece o sujeito
em sua totalidade, considerando corpo, historia, vinculos, valores
e desejos. Essa compreensao esta na base dos achados do estudo
realizado com a populagado sergipana, que revela desejos claros
por cuidado integral, escuta qualificada, respeito a vontade
individual e preparo das instituigdes de saude para acolher o
processo de morrer como parte da vida. Assim, proposi¢des de
politicas publicas, como a implanta¢do de servicos, campanhas
educativas, inclusdo dos Cuidados Paliativos na formacao
profissional e fortalecimento de redes de cuidado, configuram-
se como desdobramentos concretos dessa visdo, que coloca a
dignidade e a autonomia no centro das praticas em saude publica,
especialmente diante da finitude. A existéncia consciente e
respeitada, mesmo em sua fragilidade, afirma-se, portanto,
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como um direito que o Estado deve garantir, nao apenas por
normatizag¢do, mas por compromisso ético com a vida em todas
as suas etapas e complexidades.
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