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Prefacio

Este € um momento significativo para a satde piblica de Pernambuco. Como médica paliativista,
dediquei minha trajetéria ao cuidado daqueles que enfrentam a fragilidade e a finitude, e hoje, @
frente desta Secretaria, vejo a concretizagdo de um sonho coletivo: a institucionalizagdo da
compaixdo como politica de gestdo. Falar de cuidados paliativos, hoje, é falar de responsabilidade
sanitdria, de organizagdo darede e, sobretudo, de compromisso com adignidade humana.

O envelhecimento da populag¢do, o aumento das condi¢des cronicas e a complexidade crescente
das necessidades de saude exigem de nés uma mudanga de perspectiva. Ja ndo é suficiente pensar
o cuidado apenas a partir da légica da cura. Precisamos de uma rede capaz de acolher,
acompanhar, aliviar sofrimento e sustentar decisdes clinicas proporcionais ao longo de toda a
trajetéria da doenga. A verdadeira sustentabilidade da nossa Rede de Atengdo a Sadde (RAS) ndo
reside apenas na tecnologia de ponta, mas na nossa capacidade de garantir a continuidade da
vidacomdignidade, mesmo quando a curajando é o horizonte.

Este livro, Cuidados Paliativos para Gestores, nasce com a missdo de quebrar o estigma de que
paliar é "desistir’. Pelo contrério, é uma estratégia estruturante de suporte precoce. Em

Pernambuco, assumimos o desafio de capilarizar esse cuidado, levando-o dos grandes centros
especializados parao coragdo do territério: a Atengdo Primdria.

Ao longo destas paginas, vocés encontrardo o alicerce técnico e ético para transformar a gestdo.
Nossa meta é reduzir o sofrimento evitdvel em cada recanto do estado, do litoral ao sertdo.
Queremos uma rede onde o paciente pediatrico com condi¢gdes complexas possa estar em casa,
comsua familia, e onde oidoso tenha seus valores respeitados até o Gltimo momento de vida.

Conclamo cada gestor a ler esta obra ndo apenas com o rigor técnico necessdario, mas com a
sensibilidade de quem compreende que cuidar é um ato politico. Que este guia seja alicerce para
uma saude maisjusta, equanime e, acima de tudo, profundamente humana.

Boaleiturae mdos dobra.

Dra. Zilda Cavalcanti
Secretdaria Estadual de Saide de Pernambuco



Introducgado

O sistema de salde brasileiro enfrenta um de seus desafios mais complexos: a
transigcdo demografica e epidemioldgica acelerada. O envelhecimento populacional,
somado ao aumento exponencial da multimorbidade e das Doencas e Agravos Ndo
Transmissiveis (DANTs), exige do gestor publico um olhar para além do modelo
assistencial focado apenas na cura e na agudizacdo. A sustentabilidade da Rede de
Atencdo a Saude (RAS) depende, fundamentalmente, de como organizamos o
cuidado para a continuidade da vida diante de diagnésticos que ameacam sua
duracdo.

Neste cendrio, os Cuidados Paliativos (CP) emergem ndo como uma alternativa para o
"fim da vida", mas como uma estratégia estruturante de suporte precoce e
continuidade. Diferente do erro comum de associar essa abordagem exclusivamente
a terminalidade hospitalar, o novo paradigma de gestdo propde a integragdo dos CP
desde o diagndstico, focando no alivio do sofrimento e na preservagdo da dignidade
aolongo detoda atrajetéria da doenca.

Aimplementacdo da Politica Nacional de Cuidados Paliativos (PNCP) - Portaria GM/MS
n° 3.681/2024- consolida esse movimento ao definir diretrizes que buscam a
capilaridade do cuidado. Para Pernambuco, este tem sido um dos focos da Secretaria
Estadual de Salde, tendo como desafio garantir que os CP saiam dos centros
especializados e alcance toda RAS. A capacitagdo e a participagdo dos gestores em
saude sdo de fundamental importéncia para garantir a formag¢do de profissionais
qualificados, assegurar o monitoramento de indicadores de qualidade de cuidado,
incentivar a criagdo de estratégias para a dispensacdo equdnime de medicamentos
para dor, além de certificar o incentivo a pesquisa e inovagdo com o objetivo de reduzir
o sofrimento evitdvel e garantir o cuidado acessivel em todo o territorio estadual.




Politica Nacional de Cuidados Paliativos
| esua Implementacdo em Pernambuco

Thais Gongalo

1. Marco normativo da Politica Nacional de Cuidados

Paliativos

A Politica Nacional de Cuidados Paliativos (PNCP) foi instituida pela Portaria GM/MS n°
3.681,de 7 de maio de 2024, consolidando os cuidados paliativos como politica publica
estruturante no @mbito do Sistema Unico de Saude (SUS). A norma estabeleceu
diretrizes para a organizag@o da oferta na Rede de Atencdo & Salde (RAS), definiu
principios assistenciais e responsabilidades interfederativas, além de instituir bases
normativas para a estruturagéo de equipes especializadas.

Em 26 de janeiro de 2026, a Portaria GM/MS n°10.181 promoveu reestruturagéo da PNCP,
com atualizagdo conceitual, redefinicdo de critérios de habilitagcdo das equipes,
pardmetros de financiamento e regras de monitoramento e avaliagdo? A
reestruturagdo ndo altera o fundamento central da politica, aintegra¢cdo dos cuidados
paliativos @ RAS, mas amplia sua precis@o organizacional e fortalece seus
mecanismos de implementagdo. Ao detalhar atribuicdes das equipes, formalizar
instrumentos assistenciais como o Planejamento Antecipado de Cuidados (PAC) e as
Diretivas Antecipadas de Vontade (DAV), e instituir critérios objetivos de financiamento
e monitoramento, a normativa consolida a governanga técnica da politica no SUS.

A PNCP encontra-se articulada aos marcos estruturantes do sistema de salde
brasileiro, a Constituicdo Federal de 1988, a Lei n° 8.080/1990 e a Portaria GM/MS n°
4.279/20107, reafirmando os principios da universalidade, integralidade, equidade e
regionalizagdo como fundamentos da organiza¢gdo dos cuidados paliativos no pais.

2. Fundamentacdo epidemioldgica, demogrdafica
e necessidade sanitaria

A organizag@o dos cuidados paliativos no SUS fundamenta-se na transicdo
demogrdfica e epidemiolégica caracterizada pelo envelhecimento populacional,
aumento da multimorbidade e maior prevaléncia de condi¢gdes crénicas avangadas.
OGlobal Atlas of Palliative Careestima que 56,8 milhdes de pessoas necessitam
anualmente de cuidados paliativos no mundo®, com impacto particularmente
expressivo em paises de renda média. Atualizagdes recentes da literatura
internacional indicam que o sofrimento grave relacionado & saldde apresenta



magnitude superior as estimativas anteriores, abrangendo tanto pessoas em fase
final de vida quanto aquelas que convivem com sofrimento significativo ao longo da
trajetéria de adoecimento. No Brasil, estima-se que aproximadamente 1,5 milhdo de
pessoas por ano apresentem necessidades compativeis com cuidados paliativos.
Considerando a populagdo pernambucanag, cerca de 9,6 milhdes de habitantes,
projeta-se, a partir das estimativas internacionais ajustadas ao contexto nacional, que
aproximadamente 70 mil pessoas ao ano no estado apresentem necessidades
poliotivqsgf Trata-se de estimativa técnica, utilizada como pardmetro de planejamento
sanitdrio.

Em 2024, Pernambuco registrou 70.704 obitos, com predomindncia de doengas
circulatérias (18.804), neoplasias (10.783) e doencas respiratérias (9.071), apos excluir
capitulos de doencas do CID ndo elegiveis para cuidados paliativos. Mais de 70% dos
obitos no estado estdo associados a condigdes crénicas ou de longa duragdo’,
frequentemente acompanhadas de sofrimento fisico, psicolégico e social significativo,
além de elevada utilizacdo de servigos hospitalares.

O consumo de opioides, reconhecido como marcador indireto da capacidade de
manejo adequado da dor, registrou 1,9 mg de equivalente de morfina per capita/ano
em Pernambuco’, valor substancialmente inferior aos paré@metros internacionais. Esse
dado evidencia a necessidade de integra¢cdo entre a politica de cuidados paliativos e
a assisténcia farmacéutica, com vistas a qualificagcdo do controle de sintomas e a
reducdo do sofrimento evitavel.

O conjunto dessas evidéncias reforga que a organizagdo estruturada das equipes
previstas na PNCP constitui resposta sanitdria necessdria a carga de sofrimento
associada as condi¢cdes cronicas e ameacgadoras da vida no territério pernambucano.

3. Diretrizes assistenciais e organizagdo em rede

A PNCP estabelece que os cuidados paliativos devem estar organizados de forma
transversal na Rede de Atengéo & Sadde (APS), sendo incorporados aos diferentes
pontos de atengdo conforme a complexidade clinica e as necessidades da pessoa
cuidada. A APS desempenha papel estratégico na coordenacdo do cuidado, na
identificagdo precoce de elegibilidade e na integracdo das acgdes paliativas ao
territério®, assegurando longitudinalidade e continuidade assistencial.



Os servigos de urgéncia e emergéncia devem estar articulados a politica, observando
os fluxos assistenciais pactuados, respeitando as decisdes previamente registradas
no plano de cuidados e integrando com os demais pontos da rede? A abordagem
paliativa deve ser incorporada ao Plano Terapéutico Singular, incluindo avaliagdo
multidimensional, comunicacdo qualificada, tomada de decisGo compartilhada e
utilizacdo de instrumentos como o PAC e as DAV.

Essa organizagdo reforga a ldgica de corresponsabilizagdo sanitdria entre niveis de
atencdo e consolida o cuidado centrado na pessod, com respeito @ autonomia, a
proporcionalidade terapéutica e a dignidade.

4. Estruturacdo das equipes como dispositivo estratégico da Politica

A reestruturacdo normativa de 2026 consolida as equipes como eixo central da
operacionalizagcdo da PNCP2 A politica adota modelo organizacional baseado em
dispositivos técnicos capazes de induzir qualificagdo da pratica clinica, reorganizacdo
de fluxos assistenciais e fortalecimento da integragdo entre niveis de atengdo.

As Equipes Macrorregionais de Cuidados Paliativos (EMCP) possuem natureza
estratégica e territorial, com atribuicées que incluem apoio matricial, educac¢do
permanente, telessatde e monitoramento regional. Seu objetivo consiste em ampliar
a capacidade técnica da rede, induzindo e apoiando a organizagdo de fluxos e
fortalecendo a integracdo entre Atengdo Primdria e atengdo especializada. O critério
populacional estabelece uma equipe para cada 500.000 habitantes?, alinhando a
politica ao principio daregionalizagdo e d légica de planejamento macrorregional.

As Equipes de Apoio Assistencial em Cuidados Paliativos (EAACP), por sua vez,
constituem equipes especializadas de suporte assistencial que atuam de forma
transversal e compartilhada junto ds equipes responsdveis pelo cuidado nos
diferentes pontos da Rede de Atengdo & Salde. Diferentemente de um modelo restrito
a atuagdo intrainstitucional, sua organizagdo estd vinculada ao quantitativo de 400
leitos SUS previstos em normativa, os quais podem corresponder a uma uUnica
instituicdio ou a um conjunto de estabelecimentos de salde, distribuidos em um ou
mais municipios, conforme o desenho regional e a necessidade assistencial do
territorio.

Sua atuagdo ocorre na perspectiva do cuidado compartilhado e do apoio matricial
especializado, desenvolvida de forma integrada e colaborativa com as equipes
assistenciais locais, em légica de corresponsabilizacdo pelo cuidado. Entre suas
atribui¢ées destacam-se o manejo de sintomas complexos, o suporte & comunicagdo
clinica e ao planejomento compartilhado do cuidado, o apoio ds decisdes
relacionadas @ adequagdo terapéutica e a integragcdo dos cuidados paliativos ao
plano terapéutico singular, contribuindo para a qualificagdo da assisténcia ofertada
nos diferentes servigos darede.



Conjuntamente, EMCP e EAACP constituem a base operacional da PNCP, articulando
estratégia territorial e qualificagdo assistencial.

5. Financiamento, monitoramento e governanca

interfederativa

A Portaria GM/MS n°10.181/2026 institui incentivo financeiro federal mensal as equipes
habilitadas?, consolidando modelo de financiamento tripartite que exige
corresponsabilizag@o entre Unido, estados e municipios. A manutencdo do repasse
estd condicionada & habilitagéo formal, cadastro regular no CNES, registro sistematico
da producgdo assistencial e cumprimento de pardmetros de monitoramento.

A norma explicita as competéncias federativas: & UniGdo compete habilitar equipes,
definir par@metros técnicos e realizar o repasse financeiro; aos estados compete
planejar a distribuicio macrorregional, pactuar na Comissdo Intergestores Bipartite,
monitorar o desempenho e complementar o financiamento; aos municipios compete
estruturar as equipes sob sua gestdo e assegurar registro adequado das
informacdes?

O financiaomento assume cardter indutor da organizagdo da rede, exigindo
capacidade técnica estadual para planejamento, monitoramento continuo,
integragdo com a regulagdo assistencial e articulagdo com a assisténcia
farmacéutica. A politica, assim, consolida-se como componente estruturante do SUS,
com mecanismos de governanga orientados por critérios técnicos e desempenho
assistencial.

6. Organizacgdo da Politica em Pernambuco

Pernambuco, com populagdo estimada em 9.674.793 habitantes , estruturou
planejamento alinhado aos critérios federais paraimplantacdo das EMCP.

Considerando o par@dmetro normativo de uma equipe para cada 500.000 habitantes?,
estima-se a necessidade de aproximadamente 21 equipes distribuidas nas quatro
macrorregiées do estado.

/Macrorregi&o Populagéo estimada
Macro 1 5.834.196 12
Macro 2 1.948.946 4
Macro 3 865.576 2
Macro 4 1.026.069 &
Total estimado 21 EMCP )




A distribuicdo reflete o perfil populacional e a concentragdo histérica de servigos
hospitalares na Macrorregido |, ao mesmo tempo em que evidencia a necessidade de
fortalecimento progressivo das macrorregides I, Il e IV, de modo a reduzir
desigualdades territoriais e consolidar a regionalizagdo da assisténcia.

A estimativa de EAACP segue andlise técnica vinculada a densidade de leitos SUS por
macrorregido, conforme critério estabelecido na normativa federal?. A consolidagdo
da politica no estado dependerd da elaboragcdo e aprovacdo dos planos
macrorregionais, da implantagdo qualificada dessas equipes, da integragdo efetiva
com a Rede de Atencdo a Saude e da manutencdo do financiamento tripartite,
assegurando sustentabilidade e continuidade institucional.

7. Consideracgdes finais

A Politica Nacional de Cuidados Paliativos, consolidada pelas Portarias GM/MS n°
3.681/2024 e n° 10.181/2026, estabelece bases normativas sélidas para organizagéo
estruturada do cuidado paliativo no Sistema Unico de Sadde. Ao definir critérios
objetivos de habilitagdo de equipes, financiamento regular e mecanismos de
monitoramento, a politica insere os cuidados paliativos como componente
permanente da Rede de Atengdo a Salde.

No contexto pernambucano, a magnitude das condigées crénicas e do sofrimento
relacionado d saude evidencia a necessidade de organizagdo territorial qualificada. A

implantagéo progressiva das Equipes Macrorregionais de Cuidados Paliativos (EMCP)
e das Equipes de Apoio Assistencial (EAACP) constitui estratégia central para
fortalecimento da regionalizagdo, ampliagdo da capacidade técnica da rede e
qualificagdo da pratica clinica.

A consolidagdo da politica no estado dependerd da integragdo efetiva entre niveis de
atengdo, da manutengdo do financiamento tripartite, do monitoramento continuo e
da qualificagdo permanente dos profissionais e gestores. Trata-se de avango
institucional orientado & redugdo do sofrimento evitdvel e d garantia de cuidado digno
e proporcional as necessidades da populacdo.
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O Coracdo da Rede: A Atencdo Primaria
| como Alicerce da Politica Nacional de
Cuidados Paliativos

Gabrielle Sena * Natdlia Leite

cecee. lIntroducdao: O Novo Paradigma da Gestéo em Sadde

O envelhecimento populacional e o aumento das doengas crénicas avangcadas
representam um dos maiores desafios para os sistemas de satde contempordneos.
Globalmente, estima-se que mais de 20 milhées de pacientes necessitem de cuidados
paliativos (CP) anualmente, mas apenas 1 em cada 10 os recebe efetivamente. Para
gestores responsdveis pela implementacdo da Politica Nacional de Cuidados
Paliativos (PNCP), a Atencdo Primdria a Satde (APS) ndo é apenas um componente;
elaéoalicerce essencial'.

Este novo paradigma exige que o gestor olhe para além do modelo hospitalocéntrico,
compreendendo que a sustentabilidade da rede depende da continuidade do
cuidado. Um dos maiores erros na gestdo é associar CP exclusivamente a
terminalidade hospitalar. Na realidade, CP séo cuidados de suporte que devem ser
iniciados precocemente, logo no diagndstico de uma doenga que ameace a vida. A
PNCP sé terd capilaridade se sair dos centros de oncologia e chegar onde as pessoas
vivem: no territério. Portanto, compreender o papel estratégico da Atengdo Primaria a
Saude (APS) n&o é apenas importante—é absolutamente essencial. Este capitulo
demonstra porque a APS deve ser considerada o alicerce sobre o qual toda a politica
de cuidados paliativos se sustenta.

2. A APS como Ordenadora do Cuidado:
A Base Conceitual

A maioria dos cuidados paliativos néo serd fornecida por especialistas, mas sim por
profissionais da aten¢cdo primdria. Pacientes com condi¢cdes cronicas avancadas
representam cerca de 1% da populagdo, causam 75% da mortalidade e podem
consumir um tergo dos gastos totais do sistema de salde. A escassez de especialistas
torna matematicamente impossivel o atendimento exclusivo por estes profissionais e
esta ndo € uma limitagdo do sistema, mas sim uma caracteristica fundamental de
como os cuidados paliativos devem ser organizados em escala populacional.

n



A APS possui atributos natos que a tornam a sede ideal para o cuidado paliativo:

Longitudinalidade e Vinculo: O acompanhamento ao longo de anos
permite identificar o declinio funcional muito antes de uma crise aguda,
evitando emergéncias desnecessdrias. Além disso, as relagoes
terapéuticas longitudinais permitem que profissionais de atencgdo
primdria conduzam conversas sobre doengas graves de maneira iterativa
aolongo do curso dadoenga, ndo como eventos Unicos e traumaticos.

Confianga e Comunicagdo: Relagcées duradouras facilitam discussées
dificeis sobre objetivos de cuidado e planejamento antecipado. A equipe
de Saude da Familia acompanha a pessoa ao longo de anos, muitas vezes
cuidando de varios membros da mesma familia. Essa convivéncia cria um
‘capital de confianga®. Quando o médico ou enfermeiro que o paciente j&
conhece e confia introduz uma conversa sobre o avango de uma doenga
grave, a resisténcia e o medo tendem a ser menores. A confianga permite
que os Cuidados Paliativos sejam vistos como uma continuidade do
suporte que a unidade ja oferece, e ndo como um sinal de que a equipe
estd "desistindo” do paciente 234ss

Coordenagdo do Cuidado: A APS atua como o
‘maestro” da rede, gerenciando o fluxo do
paciente entre domicilio, especialistas e suporte
hospitalar, garantindo continuidade e
comunicagdo efetiva. Coordenar o cuidado
significa garantir que o paciente esteja no lugar
certo, na hora certa. A APS gerencia o suporte
domiciliar, por exemplo, para que o paciente ndo
precise ser internado apenas para cuidados que
podem ser feitos em casa (como curativos
complexos ou suporte psicossocial). A APS
também decide quando a complexidade do caso
exige um especialista, mas ela ndo “entrega’ o
paciente; ela compartilha o cuidado. Se o
paciente forinternado, a APS planeja a alta segura,
preparando a casa e a familia para recebé-lo de
volta.”
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Porqueisso @ ::::::iiiiiannronninnniii:
vital para o Gestor?

Sem confianca e comunicag¢do clara, o paciente e a familia acabam recorrendo a
emergéncia hospitalar porinseguranga. Quando a comunicagdo funciona na APS:

« Aumenta-se a adesd@o ao plano de conforto no domicilio.
* Reduzem-se as hospitalizagdes futeis em fim de vida.
» Melhora-se a percepc¢do de qualidade e humanizagdo do servigo publico de satde. 7

Por que isso é estratégico
para a gestdo? :iiiiiiiiiiiis

Uma APS que coordena bem o cuidado € o maior antidoto contra o desperdicio.

+ Reduzaduplicidade de exames:jd que a APS sabe o que jGfoifeito.
- Diminui filas em especialistas: pois muitos casos sdo resolvidos na propria

unidade através do matriciamento.
« Otimizaleitos hospitalares: garantindo que o hospital seja usado apenas para alta

complexidade.
« Abordagem Familiar e Comunitéaria: CP tratam o binédmio paciente-familia, algo

que a APS jafaz naturalmente ao compreender a dindmica domiciliar no territorio.”

3. Eficiéncia e Sustentabilidade: O Olhar

****** Estratégico do Gestor

Implementar CP na APS ndo é apenas uma escolha ética, mas uma estratégia de
sustentabilidade financeira. Evidéncias mostram que CP liderados pela atencdo
primaria resultam em:

+ Redugédo de Custos: Economia significativa por paciente] podendo ultrapassar US$
10.000 em alguns, através daredug¢do de hospitalizagdes.
- Desospitalizagéio Segura: Menos mortes hospitalares (reducdo de 17%) e mais dias

em casa para o paciente.
- UsoRacional de Recursos: Combate & obstinacdo terapéutica e exames flteis que

geram custos sem beneficio clinico. 13



- Dignidade no Domicilio: O domicilio & o local de preferéncia da maioria dos
pacientes e custa menos ao sistema do que uma morte em UTI.

Estes resultados ndo representam apenas economia financeira—representam
cuidado mais alinhado com os valores e preferéncias dos pacientes, menos
sofrimento desnecessdrio e melhor qualidade de vida.™"

4. Desdfios de Implementacéo no Cendario Brasileiro

Reconhecer a APS como ordenadora exige enfrentar gargalos estruturais historicos:

« Capacitag¢do e Matriciamento: A maioria dos profissionais foca na cura; é preciso
gue equipes especializadas oferegcam suporte técnico (matriciamento) para que
as equipes de ponta possam indicar precocemente e possam manejar também
sintomas complexos no territorio.

« Acesso a Insumos: O desafio da dispensacéo de opioides (como a morfina) na
farmdcia bdsica ainda enfrenta preconceitos culturais e burocracia excessiva.

« Integragdo de Dados: Prontudrios eletrénicos interoperdveis sdo vitais para que as
diretivas antecipadas de vontade do paciente sejam respeitadas em qualquer
ponto darede, evitando intervencdes indesejadas.

5. Estratégias Praticas: Do Conceito a Agdo

Para o gestor, 0 ‘caminho das pedras” envolve trés pilares praticos:

-« Fomento das Equipes e-Multi: Designar profissionais, incluindo psicélogos,
assistentes sociais, terapeuta ocupacional, nutricionista, fonoaudiélogo e
farmacéuticos para consultoria e matriciamento das equipes de Satde da Familia.

+ Incentivo ds Equipe de Apoio Assistencial em Cuidados Paliativos (EAACP) e as
Equipe Macrorregional de Cuidados Paliativos (EMCP): Estabelecer estas equipes
como instancias de consultoria especializada para casos de alta complexidade
que extrapolam a capacidade de manejo da APS ou das equipes eMulti. A EAACP
atua no suporte clinico direto e no matriciamento presencial ou remoto, garantindo
o controle de sintomas refratdrios e o apoio em tomadas de decisdo éticas
complexas. 14



J& a EMCP assume um papel estratégico na organizagdo do fluxo regional,
monitorando indicadores de qualidade e garantindo que a Linha de Cuidado seja
continua entre os diferentes niveis de aten¢do, servindo como retaguarda técnica
para a consolidacdo da Politica Nacional de Cuidados Paliativos em toda a
macrorregido de salde.

Por que esta s
estrutura é vital
para a gestao?

Para o gestor, a existéncia dessas equipes
especializadas (e-Multi, EAACP e EMCP)
funciona como uma rede de seguranga.
Elas permitem que o paciente permaneca
mais tempo no domicilio com qualidade,
reduzindo a pressdo sobre os leitos
hospitalares e garantindo que a equipe de
Sadde da Familia ndo se sinta isolada
diante do sofrimento complexo.

- Protocolos deldentificagdo Sistematica: Integrar ferramentas de triagem (como o
SPICT-BR) aos sistemas de informacdo para identificar pacientes com
necessidades paliativas antes de crises agudas. Apoiar a utilizagéo da “pergunta
surpresa’ "Vocé ficaria surpreso se este paciente morresse no préximo ano?" como
gatilhoinicial, combinada com outros indicadores mais especificos

- Ferramentas de triagem aos prontudrios eletrénicos: facilitar identificacdo
sistemdatica usando cédigos diagndsticos e padrées de utilizagdo nos sistemas de
informacgado.

- O SAD como Ponte: Fortalecer o Servico de Atencdo Domiciliar (SAD/Melhor em
Casa) como suporte para a APS em momentos de maior intensidade de sintomas,
estabilizando crises sem necessidade de internagdo.
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Indicadores em Cuidados Paliativos: medir acesso,
I qualidade e continuidade do cuidado na Rede de
Atencdo a Saude

Wagner Reis

1. O que medir? A estrutura conceitual de Donabedian

adaptada aos cuidados paliativos

Antes de escolher um indicador, & preciso responder a uma pergunta mais
fundamental: o que queremos, de fato, saber sobre o cuidado paliativo que estamos
ofertando?

Essa perguntando é retbrica. Elarevela uma armadilha frequente na gesto em salde,
que é a tendéncia de medir o que é facil de contar, e ndo o que é relevante para quem
precisa do cuidado. Em cuidados paliativos, essa distorgcdo tem consequéncias
diretas: hd servigos que registram centenas de pareceres e consultas, mas nos quais
nenhum paciente teve seus objetivos de cuidado documentados. Precisamos
responder com esses dados se 0 nNosso empenho, 0 empenhos dos servigos aliviou, de
fato, o sofrimento.

Para organizar essa clareza, o referencial mais utilizado na avaliagdo de servigos e
sistemas de saude é o modelo proposto por Avedis Donabedian. Ele propds que a
qualidade do cuidado pode ser avaliada a partir de trés dimensdes interdependentes:
estrutura, processo e resultado. Cada uma responde a uma pergunta diferente. E
nenhuma delas, sozinha, é suficiente.

1.1 Estrutura: a rede tem condi¢cbes de cuidar? ceceee

Indicadores de estrutura avaliam se os recursos necessdrios para ofertar cuidado
paliativo de qualidade estdo disponiveis. Eles respondem a uma pergunta que
precede o encontro clinico: antes de o paciente chegar, o servigo estava preparado
pararecebé-lo?

Em cuidados paliativos, estrutura vai muito além da existéncia formal de uma equipe.
Inclui a composi¢cdo e a habilitagcdo dos profissionais que a integram, ou seja, se ha
pessoas com formagdo especifica em cuidados paliativos ou se o servigo opera com
profissionais sem capacitagcdo adequada para o manejo de sintomas complexos,
para a comunicagdo de mds noticias e para o suporte ao fim de vida. Inclui também a
existéncia de protocolos clinicos e fluxos assistenciais definidos, a disponibilidade de
medicamentos essenciais com especial aten¢cdo aos opioides, a infraestrutura de
registro em prontudrio e o credenciamento regular no CNES.
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A Politica Nacional de Cuidados Paliativos, instituida pela Portaria GM/MS n°3.681/2024,
estabelece requisitos estruturais diferenciados para as Equipes Multiprofissionais de
Cuidados Paliativos e as Equipes de Apoio em Cuidados Paliativos, reconhecendo que
diferentes pontos da rede tém diferentes capacidades instaladas e diferentes fungdes
assistenciais. Esse reconhecimento importa para a constru¢do de indicadores: néio se
pode exigir o mesmo aparato estrutural de uma equipe de ateng¢do primdria que inicia
a identificagcdo de necessidades paliativas e de uma unidade especializada de
internacgdo.

Talvez para quem estd iniciando na gestdo de servigos, os indicadores de estrutura
tendem a ser mais fdceis de operacionalizar. Porém, & necessdrio que tenhamos um
olhar critico sobre os dados, pois, um servigo pode ter equipe habilitada, morfina
disponivel e um protocolo na gaveta, e ainda assim ndo oferecer um cuidado devido,
centrado na pessoa.

ceses 1.2 Processo: o cuidado certo estd sendo feito?

Indicadores de processo respondem & pergunta seguinte: dado que o servigo tem
condi¢bes de cuidar, ele estd de fato realizando o que deveria?

Em cuidados paliativos, processo é o coragéo da avaliagéo de qualidade. E aquique se
verifica se a pessoa foi avaliada de forma multidimensional, ndo apenas quanto a dor,
mas quanto ao sofrimento emocional, ds necessidades espirituais e ao contexto social
e familiar. Se houve uma conversa sobre objetivos e preferéncias de cuidado, bem
como se aquele determinado sintoma prioritario foi identificado, tratado e reavaliado.
Observa ainda se a familia foi incluida no processo assistencial, se houve
planejamento antecipado de cuidado, bem como com o devido registro de diretivas
antecipadas de vontade quando pertinente.

A limitacdo dos indicadores de processo é que medem se o cuidado foi feito, mas néo
se funcionou. E possivel que todos os pacientes de um servico tenham plano de
cuidado documentado e sintoma avaliado, e ainda assim apresentem controle
insatisfatério de dor. Por isso, o processo deve ser bem aferido, mas, ndo dispensa
resultado e porisso, seguiremos para o préximo ponto.

1.2 Processo: o cuidado certo estd sendo feito? .e.e..

~

Indicadores de resultado respondem & pergunta mais dificil: o cuidado que foi
realizado fez diferenca para quem orecebeu?
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Em cuidados paliativos, essa pergunta & especialmente complexa, e mais
especialmente importante. Como bem sabemos, o objetivo do cuidado ndo é curar
nem prolongar a vida a qualquer custo. E gerar todo esforco para aliviar o sofrimento,
respeitar a autonomia, promover a dignidade e dar suporte ao paciente e a sua familia
ao longo de uma trajetdria de adoecimento grave. Medir se esse objetivo foi alcangcado
exige percepgdes de indicadores que capturem dimensdes qualitativas que os
sistemas de informagdo convencionais raramente registram.

Alguns resultados sGo mensurdveis de forma mais direta: controle de sintomas
avaliado por escalas validadas como a Edmonton Symptom Assessment System,
reducdo de internagdes e procedimentos invasivos desnecessdarios na fase final de
vida, compatibilidade entre o local de cuidado e o plano documentado, registro de
morte com plano de conforto ativo. Outros resultados séo mais dificeis de capturar,
mas Nndo menos relevantes: a percep¢do do paciente sobre sua dignidade, a sensagdo
de ndo abandono, a experiéncia da familia durante o processo de adoecimento e no
periodo deluto.

«.... l4Equidade e acesso: quem estd ficando de fora?

Essa quarta dimensdo ndo integra o modelo original de Donabedian, mas se faz
necessdrio observar o qudo indispensdvel, em qualquer politica pdblica de saude,
mergulhar e refletir sobre esse dmbito.

Indicadores de equidade e acesso respondem a uma pergunta que os outros trés
conjuntos ndo fazem: quem ndo estd sendo alcangado por essa politica?

Isso inclui medir a distribuicdo geografica dos servigos habilitados por GERES e
macrorregido, a cobertura populacional por equipe de cuidados paliativos, os vazios
assistenciais no interior do estado, o acesso a opioides por municipio e por territdrio, e o
tempo entre a identificagdo de necessidade paliativa e o primeiro contato com uma
equipe especializada. A Organizacdo Mundial da Saldde é enfdtica: regulagdes
excessivamente restritivas e desigualdades no acesso a morfina e outros
medicamentos essenciais configuram uma forma de negagdo do direito ao alivio do
sofrimento, e precisam ser medidas e enfrentadas como problema de satde publica.

Essa dimensdo é particularmente relevante no contexto da PNCP, que prevé a oferta de
cuidados paliativos em todos os pontos da Rede de Atencdo & Salde, da atengdo
primdria & atencdo especializada, incluindo atengdo domiciliar e urgéncia. Uma
politica que consolida servigcos apenas em capitais € municipios de maior porte, sem
capilarizar para o interior, ndo estd cumprindo sua funcdo redistributiva. Estd, na
pratica, produzindo qualidade para poucos.
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A tabela a seguir sintetiza essa légica e apresenta exemplos de indicadores para cada
dimensdo, que serdo desenvolvidos em detalhes nas segdes seguintes deste capitulo.

Dimenséo Pergunta central Exemplos de indicadores
Estrut A rede tem Equipe habilitada, opioides disponiveis,
strutura condicées de cuida protocolos, CNES atualizado

Avaliagdo multidimensional, plano
de cuidado, rastreio de sintomas,
conferéncia familiar, DAV

O cuidado certo

Processo P .
estd sendo feito?

Controle de sintomas, redugéo
de internagdes evitaveis, cuidado
compativel com preferéncias,
suporte ao luto

Resultado O cuidado produziu valor?

idad Cobertura por GERES, acesso a opioide
Eejtlisieels O cuidado produziu valor?  por municipio, vazios assistenciais,
€acesso tempo de espera

«eesee 2.0 Nnlcleo minimo estadual: indicadores que toda

a rede deve medir

Existe uma tentagcdo compreensivel, na hora de construir um sistema de
monitoramento para uma politica publica, que é a de querer medir tudo. Quanto mais
completo o painel, maior a sensag¢do de controle. Essa logica, porém, pode produzir o
efeito oposto, o de termos painéis tdo extensos que ninguém consegue alimentar,
planilhas preenchidas de formaincompleta ou inconsistente.

Em cuidados paliativos, esse risco € ainda maior. Os servigos que compdem a rede sdo
heterogéneos em estrutura, em capacidade instalada e em maturidade assistencial.
Exigir o mesmo conjunto exaustivo de indicadores de uma equipe de atengdo primdria
que estd comecgando a identificar pacientes com necessidades paliativas e de uma
unidade especializada de internacdo que ja tem protocolos consolidados &, além de
injusto, torna-se verdadeiramente ineficaz. Os dois servigcos vAo registrar dados
diferentes, com qualidades diferentes, e o resultado serd incompardvel e inGtil para a
gestdo estadual.

O nlcleo minimo estadual parte de uma premissa simples, existem dimensdes do
cuidado paliativo que s@o inegocidveis, independentemente de onde o cuidado
acontece. Um paciente acompanhado em uma unidade bdsica de satde no Sertdo e
um paciente internado em uma unidade especializada no Recife tém necessidades
diferentes, mas ambos precisam ser identificados como elegiveis para cuidados
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paliativos, ambos precisam ter suas necessidades avaliadas de forma organizada,
ambos precisam de um plano que oriente quem cuida deles, e ambos tém o direito de
ter seus objetivos e preferéncias respeitados. O que muda é a complexidade do
cuidado, ndo a obrigagcdo de reconhecer o sofrimento e de responder a ele com
intencionalidade.

Com base nessa premissa, e apoiado nas diretrizes da Portaria GM/MS n° 3.681/2024,
nos indicadores aciondveis propostos pela Organizagcdo Mundial da Saldde para
avaliagdo de programas de cuidados paliativos em nivel nacional, e nos padrdes de
qualidade do NICE para cuidados de fim de vidag, este capitulo propdée um nudcleo
minimo estadual composto por sete indicadores. Cada um deles é descrito a seguir
com suajustificativa, seus componentes operacionais e seu sentido dentro da politica.

..... 2.1ldentificagcdo e cadastro do paciente elegivel
***** para cuidados paliativos

O primeiro indicador parece 6bvio, mas é onde a maioria dos sistemas falha. Sem
identificagdo sistematica, ndo existe linha de cuidado, consequentemente, ndo existe
continuidade e culmina na ndo execug¢do da politica. Medir a propor¢do de pacientes
com critérios de elegibilidade para cuidados paliativos que foram formalmente
identificados e registrados é o ponto fundante de qualquer painel. Esse indicador avisa
ao gestor quantas pessoas o sistema enxerga.

A elegibilidade para cuidados paliativos pode ser aferida por diferentes critérios
conforme o cendrio assistencial: a pergunta surpresa classica proposta por Karnofsky
e desenvolvida por Murray e colaboradores, os critérios do SPICT-BR, os critérios do GSF
Prognostic Indicator Guidance ou critérios locais pactuados pela equipe. O que
importa, para fins de indicador, € que o critério seja explicito, que esteja registrado no

prontudrio, e que o cadastro seja mantido atualizado ao longo do acompanhamento.
No dmbito da PNCP, o cadastro da pessoa em cuidados paliativos € um procedimento

previsto explicitamente como atividade mensurdvel das equipes habilitadas, devendo
ser registrado regularmente em sistema oficial do SUS. Esse dispositivo & fundamental:
ele transforma aidentificagdo clinica em dado de gestdo, permitindo ao estado saber
quantas pessoas estdo sendo acompanhadas, em que pontos da rede, e com que
regularidade.

sttt 2.2 Avaliagdo multidimensional registrada

O primeiro indicador parece 6bvio, mas é onde a maioria dos sistemas falha. Sem
identificagdo sistematica, ndo existe linha de cuidado, consequentemente, ndo existe
continuidade e culmina na ndo execugdo da politica.



Medir a propor¢cdo de pacientes com critérios de elegibilidade para cuidados
paliativos que foram formalmente identificados e registrados é o ponto fundante de
qualquer painel. Esse indicador avisa ao gestor quantas pessoas o sistema enxerga.

A elegibilidade para cuidados paliativos pode ser aferida por diferentes critérios
conforme o cendrio assistencial: a pergunta surpresa classica proposta por Karnofsky
e desenvolvida por Murray e colaboradores, os critérios do SPICT-BR, os critérios do GSF
Prognostic Indicator Guidance ou critérios locais pactuados pela equipe. O que
importa, para fins de indicador, &€ que o critério seja explicito, que esteja registrado no

prontudrio, e que o cadastro seja mantido atualizado ao longo do acompanhamento.
No dmbito da PNCP, o cadastro da pessoa em cuidados paliativos € um procedimento

previsto explicitamente como atividade mensurdvel das equipes habilitadas, devendo
serregistrado regularmente em sistema oficial do SUS. Esse dispositivo &€ fundamental:
ele transforma a identifica¢do clinica em dado de gestéo, permitindo ao estado saber
quantas pessoas estdo sendo acompanhadas, em que pontos da rede, e com que
regularidade.

s tvs 2.2 Avaliagdo multidimensional registrada

Cuidados paliativos ndo sdo sinbnimo de controle de dor. Essa confusdo, ainda
frequente mesmo entre profissionais de saude, empobrece o cuidado e distorce os
indicadores. O sofrimento em cuidados paliativos &€ multidimensional e sabemos que
envolve sintomas fisicos, angustia psicoemocional, necessidades espirituais e
religiosas, fragilidades sociais e familiares, questdes prdaticas como moradia,
transporte e cuidador disponivel. Um paciente com dor bem controlada, mas com
angustia existencial ndo reconhecida e familia sem suporte, ndo estd cuidado da
formamaisinteira.

Por isso, o segundo indicador do ndcleo minimo € a realizagdo e o registro de uma
avaliagdo multidimensional. Ele mede se o servigo estd enxergando o paciente como

uma pessod inteira, Nndo apenas como um conjunto de sintomas fisicos a controlar.
Do ponto de vista operacional, esse indicador verifica a existéncia de registro

estruturado que contemple pelo menos as quatro dimensdes do cuidado paliativo:
fisica, psicoemocional, espiritual e social. Esse registro ndio precisa ser um instrumento
complexo. Pode ser uma anotagdo organizada em prontudrio eletrénico ou fisico,
desde que as quatro dimensbdes estejom contempladas de forma explicita. Em
servigos mais estruturados, ferramentas como o ESAS, o POS ou o PalliScore podem ser
utilizadas para sistematizar essa avaliagdo e permitir comparagdes ao longo do
tempo.
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A PNCP é clara ao determinar que a avaliagdo abrangente de necessidades paliativas
deve incluir aspectos fisicos, psicoldégicos, sociais e espirituais, e que deve orientar a

construgdo do plano de cuidados. Esse indicador € o que garante que essa
determinag¢do ndo fique apenas no papel.

*e2°* 2.3 Plano de cuidado documentado

Se houvesse um Unico indicador a escolher para o ndcleo minimo, seria este. O plano
de cuidado documentado é o indicador que mais bem sintetiza se o encontro clinico

gerouum compromisso assistencial ou apenas um registro burocratico.
Um plano de cuidado em cuidados paliativos € um documento, formal ou informal, que

organiza os objetivos do cuidado, os sintomas prioritarios e como serdo manejados, 0s
responsdveis pelo acompanhamento em cada ponto da rede, e as preferéncias da
pessoa sobre como quer ser cuidada. Ele € o instrumento que d& continuidade ao
cuidado quando a equipe que acompanha o paciente ndo estd presente, quando o
paciente vai a uma unidade de urgéncia, quando é necessdria uma internagcdo. Sem
ele,cada novo contato recomecga do zero e claramente issoimpacta na experiéncia do
paciente.

A proporcdo de pacientes em cuidados paliativos com plano de cuidado
documentado no dltimo contato assistencial € um indicador que cabe em qualquer
cendrio: na APS, no ambulatério, no domicilio, na internagdo especializada, na
comissd@o intra-hospitalar. A formulagdo é intencionalmente simples para garantir
aplicabilidade universal. Os componentes esperados do plano, que incluem avaliagdo
multidimensional, sintoma prioritario, objetivos de cuidado e responsdvel pela
continuidade, funcionam como critério de qualidade do plano, mas ndo estdo
embutidos na férmula do indicador. Essa distingdo & importante, necessitamos
separar o que mede a existéncia do plano daquilo que avalia sua qualidade e permite
identificarem qual das duas frentes o servigo precisa avancgar.

::::2 2.4 Sintoma prioritario avaliado (e reavaliar!)

Avaliar um sintoma isoladamente (sem reavaliar) e néo voltar a ele néo é cuidado
paliativo bem feito. O que distingue um servico que realmente acompanha seus
pacientes de um servigco que apenas os registra € a reavaliagdo sistematica dos
sintomas ao longo do tempo, uma vez que aferimos, espera-se uma atuagdo sobre
essasidentificacoes.
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Esse indicador mede se o sintoma identificado como prioritdrio pelo paciente e pela
equipe foi ndo apenas avaliado no contato inicial, mas reavaliado em contato
subsequente, com registro do resultado dessa reavaliagéo e de eventual ajuste no
manejo. Ele ndo exige que o sintoma esteja controlado para ser considerado positivo.
Exige que a equipe tenha voltado ao paciente e perguntado: “como vocé estd?” “Isso
funcionou?”“O que precisamos mudar?”

A janela de reavaliagéo pode variar conforme o cendrio. Em internag¢do, a reavaliagdo
serd diferente daquela do acompanhamento ambulatorial ou domiciliar, onde estas
janelas podem ser mais longas, mas precisa estar definida e registrada no plano de
cuidado. O que ndo pode existir & auséncia de reavaliagdo.

Esse indicador é especialmente relevante para demonstrar valor assistencial para
gestores que ainda associam cuidados paliativos apenas a suporte emocional ou a
‘ndo fazer'. A reavaliagdo sistematica de sintomas &€ uma acgdo clinica ativa,
qualificada e mensurdavel.

s+ ss: 2.5 Preferéncias e objetivos de cuidado documentados

Esse indicador & o que da substdncia d autonomia do paciente. Cuidados paliativos
tém, entre seus principios fundamentais, o respeito d autodeterminagdo da pessoa.

Destaca-se que a autonomia sem o devido registro pode ser de tamanha fragilidade.
O registro das preferéncias e objetivos de cuidado transforma uma avaliagcdo de

equipe em um compromisso assistencial. Ele pode assumir diferentes formas, desde
uma anotagdo estruturada no prontudrio sobre os objetivos da pessoa para o
cuidado, um formuldrio de planejamento antecipado de cuidado, ou uma diretiva
antecipada de vontade formalmente registrada. A PNCP prevé explicitamente o
registro de diretivas antecipadas de vontade como atividade das equipes habilitadas.
Para fins de indicador de ndcleo minimo, o que se mede é a existéncia de qualquer
registro formal de preferéncias ou objetivos, independentemente do instrumento
utilizado.

Esse indicador protege também os profissionais. Em situagdes de deterioragdo clinica
répida, de internagdo ndo planejada ou de ébito iminente, a auséncia de registro das
preferéncias coloca a equipe diante de decisdes dificeis sem suporte documental e
que reverbera em mais sofrimento para o paciente e familia. O registro prévio protege
e direciona que o cuidado ofertado nesse momento critico seja coerente com o que
aquilo que é valor do paciente.
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e esss 2.6 Continuidade e transicdo do cuidado registrada

Cuidados paliativos ndo acontecem em um Unico ponto da rede e sabemos que a
politica para bem ser vivenciada necessita que esse fluxo corra de forma mais
medular. O paciente é identificado na atengdo primdria, encaminhado para um
ambulatério especializado, internado em uma enfermaria geral, acompanhado por
uma comissdo intra-hospitalar, recebe alta para o domicilio com suporte de uma
equipe de atengdo domiciliar. Cada uma dessas transigées € um momento de risco,
uma vez que hd a possibilidade de perda de informagdo, de descontinuidade do
manejo de sintomas, de ruptura do vinculo terapéutico e fragmentagdo da
continuidade do cuidado.

O sexto indicador do ntcleo minimo mede se as transigdes entre pontos de atengdo
foram registradas e se houve transferéncia formal de informacd&o entre as equipes
envolvidas. Isso inclui alta hospitalar com plano de cuidado encaminhado ao servigo
receptor, referéncia e contrarreferéncia documentadas, comunicagdo entre equipes
no momento da mudanga de cendrio assistencial.

v eeees 2.7 Acesso a medicamento essencial, com énfase
****°* no opioide quando indicado

O sétimo indicador conclui o ndcleo minimo haja vista que sem acesso a
medicamentos essenciais para controle de sintomas impacta a nossa capacidade
assistencial. Um servigo que identifica dor severa, documenta o sintoma, registra as
preferéncias do paciente, mas ndo consegue prescrever ou fornecer, por exemplo,
morfing, ndo estd entregando o melhor cuidado em saude.

A OMS é explicita ao afirmar que o acesso inadequado a opioides € uma questdo de
saude publica global, e que regulagdes excessivamente restritivas e lacunas na
disponibilidade desses medicamentos negam a milhées de pessoas o direito ao alivio
do sofrimento.

Medir a disponibilidade regular de medicamentos essenciais para controle de
sintomas, por municipio, por GERES e por ponto de atencdo, transcende até como
indicador clinico e tangencia a justica assistencial.

s +ss: 2.8 Por que sete indicadores e ndo mais

A delimitagcdo de um nudcleo minimo € sempre uma escolha dificil, porque sempre
haverd argumentos razodveis para incluir mais umindicador.
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A justificativa para manter o ndcleo enxuto é simples, como supracitado, um painel
minimo s6 cumpre sua fungdo se for efetivamente alimentado portodos os servigos da
rede, inclusive os mais incipientes. Sete indicadores bem coletados valem
infinitamente mais do que vinte indicadores preenchidos pela metade. E acreditamos
qgue com maior maturidade do servico e respeitando as suas especificidades, va-se
incluindo outros.

Os servigos que ja tém capacidade para medir mais devem medir mais, a partir dos
modulos por cendrio assistencial descritos na se¢do seguinte. O que o ndcleo garante
€ que o estado possa comparar servicos entre si, monitorar tendéncias ao longo do
tempo, identificar vazios e desigualdades, e demonstrar para a sociedade e para os
gestores municipais que a politica estd produzindo resultados mensurdveis.

A tabela abaixo sintetiza o ndcleo minimo proposto, com a pergunta que cada
indicador responde e o cendrio de aplicacdo.

Indicador Pergunta que responde Aplicavelem
Identificagéo
e cadastro do O sistema enxerga quem precisa? Todos os cendrios
elegivel
Avaliacdo
multidimensional = O cuidado olha para a pessoa inteira? Todos os cendrios
registrada
Plano de cuidado Existe compromisso .
documentado assistencial registrado? Todos os cendrios

Sintoma
prioritario avaliado
e reavaliado

A resposta ao sofrimento

é ativa e continua? Todos os cenarios

Preferéncias
e objetivos
documentados

A autonomia da pessoa

estd protegida? Todos os cendrios

Continuidade O cuidado ndo se perde

e transigdo A Todos os cendrios
- nas transicoes?
registrada s
Acesso a O servigo tem capacidade -
medicamento de aliviar? Todos os cendrios
essencial
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. 3. Médulos por cendrio: cada servico mede o que

faz sentido no seu contexto

O ndcleo minimo garante que toda a rede procure falar a mesma lingua, enquanto
isso, a especificidade de cada servigo garante que cada servigco possa dizer algo
verdadeiro sobre o quefaz.

A l6gica é simples. Consideremos que uma comissdo intra-hospitalar e um leito
especializado de cuidados paliativos operam em contextos radicalmente diferentes,
com objetivos assistenciais distintos, equipes com perfis distintos e pacientes em
momentos distintos da trajetéria de adoecimento, consequentemente a sua entrega é
distinta.

As cinco dimensbes que seguem cobrem os principais pontos de oferta de cuidados
paliativos previstos na PNCP: gestdo estadual, hospital geral, unidade especializada,
atencdo primaria e domiciliar, e acesso a medicamentos.

. o.: 3.1 Gestdo estadual da politica

O gestor estadual precisa de indicadores que respondam a perguntas que nenhum
servico isolado consegue responder: a politica estd chegando aonde precisa chegar?
Arede estd crescendo de forma equilibrada? Quem esté ficando de fora?

Esses indicadores ndo medem o cuidado prestado ao paciente individual, e sim,
pretendem medir a arquitetura da politica, sua capilaridade, sua equidade e sua
capacidade de se sustentar aolongo do tempo.

Dimenséo Indicadores

EMCP e EACP habilitadas por macrorregido e

Cobertura GERES; populacdo coberta por equipe

Pessoas cadastradas e acompanhadas; matriciamentos

Producdo realizados; teleconsultorias; acées educativas

Tempo médio entre solicita¢cdo e avaliagdo especializada;
Rede proporg¢éo de altas com plano de continuidade; fluxos
pactuados por regido

EMCP e EACP habilitadas por macrorregido e

Formagao GERES; populagéo coberta por equipe
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Dimenséo Indicadores

. Disponibilidade regular de morfina e
Medicamentos ; i A T
medicamentos essenciais por territério e municipio

Equidad Distribui¢@o de servigos por regido; interiorizacdo;
quidaae vazios assistenciais identificados

e esss 3.2Comissdo intra-hospitalar de cuidados paliativos

A comissdo intra-hospitalar opera dentro de um hospital geral, geralmente sem leitos
proprios, com fungdo consultiva e de matriciamento das equipes assistentes. Seu
desafio central ndo é o manejo direto de sintomas complexos, mas a identificagéo
precoce e a mudanga de cultura assistencial dentro dainstituicéo.

Por isso, os indicadores mais relevantes para esse cendrio sGo os que medem se A
comiss@o estd sendo acionada no momento certo e se sua intervencdo gera
mudanga no plano de cuidado.

Proporgdo de pacientes elegiveis identificados

dentificagdo por critério explicito (pergunta surpresa, SPICT-BR ou outro)

T Tempo entre gatilho de elegibilidade
empo e primeira avaliagdo pela comisséo

Comunicagdo Reunido familiar realizada e documentada nos casos complexos

- . lidad Objetivos de cuidado documentados
roporcionalidade no prontudrio apés avaliagéo

S Plano de limitagéo terapéutica ou DAV
eguranca registrado quando pertinente

Alta com plano de continuidade; 6bito com plano documentado;

Desfecho transferéncia para nivel adequado
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s +s:: 3.3 Leito ou unidade especializada

O leito especializado representa o nivel de maior complexidade da rede. E o cendrio
para o qual a Nota Técnica de Credenciamento de Leitos Especializados de Cuidados
Paliativos da SES-PE, elaborada no contexto da implementagdo da PNCP em
Pernambuco, ja propde um conjunto operacional robusto de oito indicadores com
numeradores, denominadores, metas por fase e critérios de exclusdo definidos. O
capitulo ndo vaireproduzir esse instrumento aqui, mas reconhece que ele representa o
exemplo mais maduro e concreto de como a arquitetura proposta neste capitulo se
traduzemregulagdo assistencial.

Para fins de sintese, os indicadores essenciais desse moédulo organizam-se em quatro
grupos:

Dimensdo Indicadores

. ESAS ou escala equivalente na admissdo
Sintomas PLpe
e reavaliagdo em 24 horas

Comunicagdo Reunido familiar documentada em até 72 horas da admisséo

Planei t PAC com objetivos de cuidado, limites terapéuticos
anejamento e preferéncias documentados em até 72 horas

Alta com articulagdo formal a atengéo

Continuidade domiciliar ou APS de referéncia

Eficiénci Giro de leito e distribuigdo de desfechos
ciencia (alta, 6bito, transferéncia)

. Avaliagdo da experiéncia do paciente e da
Experiéncia i : ;
familia por instrumento validado

Dois pontos merecem destaque. O primeiro é que o PAC documentado em até 72 horas
€ o indicador mais sensivel para avaliar se o leito opera de fato com filosofia paliativa,
ou se estd apenas nomeado como paliativo mas funcionando como enfermaria geral.
O segundo é que o indicador de experiéncia da familia, cuja coleta em contexto de
Obito deve acontecer entre trés e sete dias apds o falecimento, em abordagem
cuidadosa, € o que diferencia um servico que mede desempenho de um servigco que
mede valor.
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.ot et 3.4 Atencdo primdria e ateng@o domiciliar

Esses dois cendrios sdo agrupados por compartilhar um desafio central, que é cuidar
de pessoas com necessidades de cuidados paliativos no territorio, fora do ambiente
hospitalar,com os recursos e os vinculos que o cotidiano do paciente oferece.

Na APS, o ponto de partida € o cadastro. Precisa-se saber quem sdo as pessoas com
necessidades paliativas na drea adscrita para ser possivel organizar as etapas
seguintes. Na atengdo domiciliar, o ponto de partida é o plano, precisa contemplar o
manejo de intercorréncias no domicilio, o resultado previsivel € que qualquer crise ndo
resulte em chamada ao SAMU e internacgéo hospitalar ndo planejada.

Dimensdo Indicadores

ESAS ou escala equivalente na admissdo

Registro e reavaliacdo em 24 horas

Plano Reunido familiar documentada em até 72 horas da admisséo

PAC com objetivos de cuidado, limites terapéuticos

Continuidade e preferéncias documentados em até 72 horas

Alta com articulagédo formal & atengéo

Crise domiciliar ou APS de referéncia
cuidad Giro de leito e distribui¢do de desfechos
uidador (alta, 6bito, transferéncia)
. Suporte em fase ativa de morte e contato
Fase final

pos-6bito com a familia

O indicador de plano de intercorréncia merece atencdo especial. Ele mede algo que
raramente aparece nos sistemas de informagdo, mas que tem impacto direto sobre
dois problemas recorrentes, tanto o sofrimento do paciente em crise que ndo sabe o
que fazer, bem como as internagdes evitaveis que lotam os servigos de urgéncia com
pessoas que, se tivessem suporte adequado no domicilio, ndo precisariam estar ali.

.ot et 3.4 Atencdo primdria e ateng@o domiciliar

Esse médulo poderia ser tratado como parte da dimensdo de estrutura do modelo de
Donabedian. Optou-se por dar a ele um espacgo préprio porque, em cuidados

Z.
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estrutura, mas, sim de direito. Quando um paciente com dor oncolégica severa ndo
consegue morfina oral porque o municipio ndo tem o medicamento disponivel, ndo hd
plano de cuidado bem construido, ndo hd equipe bem treinada e ndo hé indicador de
processo que resolvaisso.

Dimensdo Indicadores

Unidades e municipios com morfina oral

Disponibilidade disponivel regularmente

Regularidade Meses sem desabastecimento por territério e GERES

Profissionais habilitados e confortaveis para

Atseiyele prescrever opioides

Existéncia de protocolos de prescricdo,

el dispensagdo e orientagdo ao paciente

Tempo entre indicagdo clinica e obtencdo

Acesso efetivo do medicamento pelo paciente

Esses cinco mbdulos ndo sdo exaustivos e ndo precisam ser aplicados todos de uma
vez por nenhum servico, deve funcionar com cada ponto da rede identificando qual
modulo corresponde a sua fungdo, selecionando os indicadores aplicGveis ao seu
contexto e comegando a medir.

22002 4. Concluséo

Esse tema é instigante e muito abrangente, entendemos que n&o se findard com esta
oportunidade, mas, espera-se que cumpra o papel proposto de auxiliar no
gerenciamento de servigos e iniciativas em Cuidados Paliativos.

A construcdo de indicadores em cuidados paliativos deve ser compreendida como
um processo progressivo de qualificagdo da rede, e ndo como a simples criagdo de
uma lista de métricas. Medir cuidados paliativos exige, antes de tudo, clareza sobre o
que se deseja conhecer, transformar e sustentar como politica publica. O modelo de
Donabedian, ao organizar a avaliagdo em estrutura, processo e resultado, oferece
uma base conceitual sélida para essa tarefa, especialmente quando adaptado as
necessidades de uma rede heterogénea, marcada por diferentes niveis de
maturidade, capacidade instalada e fungdo assistencial.
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Para Pernambuco, esse caminho representa uma oportunidade estratégica: construir
uma politica de cuidados paliativos capaz de medir ndo apenas produgdo
assistencial, mas acesso, qualidade, equidade, continuidade e resposta ao sofrimento.
Medir, nesse contexto, é tornar visivel o cuidado que se deseja garantir, bem como é
reconhecer onde a rede ja avangou, onde ainda falha e quais decisées precisam ser
tomadas para que pessoas com doengas graves, suas familias e os profissionais que
as acompanham encontrem suporte adequado, no tempo certo e nolugar possivel.
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Capitulo 4

Dor Total: O Papel da Psicologia no Mapeamento
do Sofrimento. A dimens&o do sofrimento ndo-fisico
e o suporte psicoloégico essencial.

Josene Ferreira * Emanuele Gomes

ceesse Introducéo

Os Cuidados Paliativos configuram uma forma abrangente de atengdo em sadde que
busca preservar e ampliar a qualidade de vida de pessoas com doengas graves e de
seus familiares, incluindo o periodo que se estende ao processo de luto. Essa proposta
de cuidado parte do entendimento de que o sofrimento humano se manifesta em
diferentes esferas — fisica, emocional, social, existencial e espiritual — e, por isso, exige
a atuacgdo articulada de profissionais de mdltiplas dreas, em uma prdtica inter e
transdisciplinar.’

Dor Totale aatuag¢dodaPsicologia

O conceito de Dor Total, elaborado por Cicely Saunders (1967), tornou-se o eixo
estruturante dos cuidados paliativos ao demonstrar que o sofrimento humano néo se
limita ao corpo, mas se expressa simultaneamente nas dimensdes emocional, social,
espiritual e existencial.

Dentro desse modelo, a psicologia ocupa posi¢cdo estratégica. O sofrimento emocional
e existencial é frequentemente o componente que mais impacta o controle de
sintomas, a adesdo terapéutica, a qualidade da comunicagéio e o processo de
tomada de decisdo.?” * Pesquisas mostram que equipes que contam com psicdlogos
apresentam menor incidéncia de sofrimento psiquico grave, mais clareza nas
decisdes sobre o cuidado e maior satisfagdo familiar. 3.5

A atuagdo da Psicologia em cuidados paliativos encontra respaldo nas normativas
brasileiras da prépria profissdo. A Resolugcdo CFP n° 17/2022, que estabelece
pardmetros para praticas psicolégicas nos contextos de atengdo bdsica, secunddria e
tercidria, reforca que o cuidado psicolégico deve integrar todas as fases do processo
saude—-doencgaq, incluindo aquelas que demandam Cuidados Paliativos. A resolugdo
destaca que aintervengéo do(a) psicologo(a) nesses cendrios deve promover salde,
qualidade de vida e estratégias de enfrentamento do sofrimento, reconhecendo a
complexidade emocional, social e existencial envolvida nesses momentos.
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Essa orientagdo estd plenamente alinhada aos Principios Fundamentais do Coédigo de
Etica Profissional da/o Psicologa/o, Resolugdo n°17, de 19 de julho de 2022, que enfatiza
o compromisso da profissdo com a dignidade, a integridade e os direitos humanos ao
longo de todo o ciclo de vida. Assim, ao reconhecer que o sofrimento ndo se limita ao
corpo e incluem dimensdes subjetivas profundas, o Conselho Federal de Psicologia
(CFP) legitima e reforca o papel indispensdavel da Psicologia no acompanhamento do
paciente e de sua familia diante da doenga avangada, da finitude e das mdltiplas
expressdes da Dor Total.

O Mapeamento do sofrimento NGo-fiSICO: e e e e e e o0 0o
o que a psicologia vé que a equipe nGové ***°*°®° **°*°

A dor fisica raramente existe de forma isolada. Ela &€ ampliada, reduzida ou
transformada por contextos emocionais, culturais e relacionais.s8 O(a) psicélogo(a) é
o(a) profissional capacitado(a) para tornar visiveis os fatores subjetivos que agravam
a dor ou geram sofrimento adicional, tais como ansiedade, medo, culpag,
desesperanca, conflitos familiares, luto antecipatério, perda de papéis sociais,
mudangas naidentidade, espiritualidade fragilizada ou auséncia de sentido de vida.?®

O mapeamento do sofrimento € um processo continuo, que combina entrevista clinica
especializada, escuta qualificada e instrumentos validados, como o Distress
Thermometer, a HADS e escalas de coping e espiritualidade.” A psicologia integra
esses elementos para compreender como o paciente vivencia a doenga, quais sdo
suas principais fontes de sofrimento e como esses elementos interferem no manejo
clinico multiprofissional.

Ao contrdrio de uma avaliagdo répida e pontual, 0 mapeamento envolve observar a
comunicagdo do paciente, suas expectativas, seus ndo-ditos, as dindmicas familiares,
as crengas sobre morrer e os recursos simbdélicos que sustentam ou fragilizam sua
esperancga.’Essa leitura detalhada permite que a equipe ajuste condutas terapéuticas
de forma mais sensivel e eficaz, evitando intervencgdes fateis, identificando riscos
emocionais graves e fortalecendo os fatores protetores existentes. Assim, a psicologia
ndo apenas “oferece apoio”, mas produz conhecimento clinico fundamental para
orientar decisées, reduzir sofrimento e promover dignidade.

O suporte psicoldgico mobiliza intervengdes que cuidam da vida interna do paciente e
da familia, ajudando-os a reorganizar significados diante do adoecimento. A
psicoeducacdo sobre morte e processos de adaptacdo, a compreensdo de valores
para decisdes dificeis, a facilitagcdo da comunicagdo, o suporte ao luto antecipatério e
areconstrucdo de sentido " s@o agbes comprovadamente associadas a maiorbem-  zg



estaremocional e menor sofrimento total.

No contexto da equipe, o(a) psicélogo(a) ainda contribui para discussées clinicas,
rounds paliativos e planejamento singular do cuidado, oferecendo andlises que
reduzem conflitos, auxiliom na comunicagéo e ddo suporte emocional aos
profissionais que lidam diariomente com a finitude.2" Trata-se de um trabalho
transversal e continuo, que sustenta aintegralidade prevista nos principios do SUS, nas
normativas nacionais e nas resolugées do CFP. d

O papel dos gestores: como garantir %‘

psicélogos(as) nos servigos W

Para gestores municipais e estaduais, a incluséo de psicélogos(as) nas equipes ndo é
apenas recomendagdo técnica, mas um imperativo ético e legal que fortalece a
qualidade do cuidado. A PORTARIA GM/MS N° 3.681, DE 7 DE MAIO DE 2024 estabelece
que o(a) psicélogo(a) esta entre os profissionais que deve compor a equipe minima
para o matriciamento e a assisténcia em cuidados paliativos. Esse marco legal ndo
apenas valoriza a profissdo, como viabiliza aos usudrios um cuidado mais integral e
qualificado.

Além disso, € importante que o gestor tenha clareza que a atuacdo do(a) psicologo(a)
tem impacto na redugdo dos custos para os servigos de sadde, pois esse tratamento
ndo medicamentoso tem efeitos comprovados na reducdo da dor e de outros
sintomas fisicos e emocionais através do manejo integrado dos aspectos
biopsicossociais promovendo a prevencdo de complicagdes e evitando
agravamentos clinicos que exigem intervengdes mais caras e complexas.”

Nos Ultimos anos, tém ganhado destaque diferentes pontos de atengdo da rede
pUblica que possibilitam a presenca estruturada de psicélogos(as) no cuidado
continuo ds pessoas com doengas graves. As Equipes Multiprofissionais da Atencdo
Primaria (eMulti), regulamentadas pela Portaria GM/MS n° 635/2023, ampliam a
capacidade de acompanhamento territorial e favorecem a atuagdo psicoldgica junto
as familias ao longo da trajetéria da doenga. Da mesma forma, a inser¢do de
psicologos(as) é estratégica e deve ser priorizada em Servigos de Atengéo Domiciliar
(SAD), CAPs, Unidades Bdsicas de Salde, hospitais gerais, servicos de oncologia,
ambulatérios de dor e demais dispositivos da rede que acompanham pacientes com
sofrimento complexo e necessidades paliativas. Em todos esses cendrios, o objetivo
converge para a mesma diregcdo: garantir que a dimensdo emocional, social e
existencial do sofrimento seja reconhecida, acolhida e manejada de forma
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qualificada, continua e integrada ao cuidado clinico.

Para que a insercdo desse profissional ocorra adequadamente, a gestdo precisa
iniciar um diagnéstico situacional identificando quantos profissionais de psicologia
existem narede e onde estéo lotados, alinhando esse dimensionamento ds demandas
de pacientes com doencgas progressivas de acordo com as legislagdes vigentes. Em
seguida, &€ necessdrio formalizar atribuicées claras de atuagdo — sempre em
consondncia com as hormas do CFP —, definindo responsabilidades no mapeamento
do sofrimento, na condugdo de intervengdes pertinentes, na participagcdo em decisdes
clinicas e na avaliagdo sistematica do sofrimento emocional.

Outro ponto essencial é a instituigdo de protocolos assistenciais, que organizem fluxos
de encaminhamento, uso de instrumentos de avaliagdo emocional e participagdo
do(a) psicélogo(a) no Plano Terapéutico Singular. A educacdo permanente também
deve ser garantida, com treinamentos regulares em Dor Total, comunicagdo dificil e
manejo emocional da equipe — praticas reconhecidas por melhorar desfechos
clinicos.

Por fim, gestores devem acompanhar indicadores como nimero de avaliagées
psicolégicas, adesdo ao tratamento e satisfagcdo de pacientes e familiares,
assegurando a sustentabilidade e o aperfeicoamento das equipes.

siiiil Consideragdes Finais siiiil

A Dor Total exige respostas que ultrapassam o bioloégico. A psicologia é a profissdo que
ilumina a parte invisivel do sofrimento, traduzindo angustias e necessidades subjetivas
que interferem diretamente na dor, nas decisdes e na dignidade do paciente. Para que
esse cuidado exista na pratica, gestores precisam garantir sua presenca nas equipes
de maneira estruturada, normativa e sustentdvel, oferecendo a populagcdo um
cuidado verdadeiramente integral — como preconizado pelas evidéncias cientificas e
pelas politicas publicas brasileiras.
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Conversas Dificeis e Decisoes
Compartilhadas: Comunicag¢do
no Cuidado

|

Mirella Rebello

1. Comunicagdo como

tecnologia essencial

Nos cuidados paliativos, comunicagdo ndo é habilidade acesséria ou trago pessoal: &
uma tecnologia essencial do cuidado, tdo estruturante quanto protocolos clinicos. Por
meio delq, a equipe identifica valores, alinha expectativas, define planos terapéuticos
e reduz sofrimento evitavel.

Evidéncias demonstram que conversas estruturadas sobre doenca grave e fim de vida
estdo associadas a melhor qualidade de vida, maior ades@o aos cuidados paliativos,
menor uso de intervengdes desproporciondis ou ndo alinhadas aos objetivos de
cuidado e maior concorddncia entre o cuidado recebido e as preferéncias do
paciente.

A Politica Nacional de Cuidados Paliativos (PNCP) reforca principios como atencdo
integral, respeito d autonomia e ds preferéncias da pessoa cuidada, planejomento
antecipado de cuidados, diretivas antecipadas de vontade e comunicagdo empatica
e sensivel. Na prdtica, sua implementagcdo exige profissionais capacitados para
comunicar noticias dificeis, discutir prognéstico, conduzir processos de tomada de
decisGo compartilhada e registrar essas conversas de forma adequada. Para
gestores, investir em comunicagdo ndo é complementar: & estratégia central para
qualificar o cuidado, reduzir conflitos e melhorar o uso de recursos.

2. Fundamentos das conversas dificeis cesses

A comunicagdo em doenga grave se sustentaem trés pilares:

Honestidade com esperancga realista: A informacgdo deve ser verdadeira, evitando
tanto o falso otimismo quanto a comunicagdo abrupta. A esperanga é preservada,
mas ressignificada, voltada para conforto, controle de sintomas e presencga.

Empatia estruturada: Reconhecer e nomear emocgdes, validar sentimentos e
sustentar o siléncio quando necessdrio. A empatia ndo é esponténea: &€ uma
competénciatreindvel.

Centralidade nos valores: Perguntar o que € mais importante para o paciente orienta
decisdes e evita condutas desalinhadas com seus desejos.

Esses principios permitem que a comunicagdo seja ndo apenas informativa, mas
transformadora do cuidado.
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3. Conversas sobre diagnésticos e prognosticos

Conversar sobre diagnéstico e progndéstico € uma das competéncias centrais em
cuidados paliativos. Essas conversas devem ser compreendidas como prdaticas
clinicas estruturadas, e ndo como habilidades intuitivas ou dependentes apenas da
experiéncia individual do profissional. A forma como a informagdo é transmitida
influencia diretamente a compreenséo da doenga, a confianga na equipe, a adeséo
aoplano terapéutico e apossibilidade de tomadade decisdo compartilhada.

Falar sobre prognéstico ndo significa apenas estimar tempo de vida. Significa,
sobretudo, ajudar o paciente e sua familia a compreenderem o que pode acontecer,
quais mudancgas clinicas sdo esperadas, quais decisdes poderdo surgir e como se
preparar para elas. Uma boa conversa prognéstica néo elimina a incerteza, mas
permite planejamento, reduz sofrimento evitavel e favorece escolhas mais
coerentes comos valores da pessoa.

Antes da conversa, &€ importante que a equipe alinhe sua compreenséo sobre o caso,
defina quem conduzird o didlogo e antecipe possiveis davidas, conflitos ou emocgodes
intensas. O profissional também deve reconhecer suas proprias dificuldades diante
do tema — como medo de retirar esperanga, desconforto com o sofrimento ou
inseguranga prognéstica — e garantir, sempre que possivel, um ambiente reservado,
com tempo suficiente e presenca das pessoas indicadas pelo paciente.

A conversa deve comecar pela exploracdo da compreensd@o e das preferéncias do
paciente. Perguntas simples ajudam a orientar o didlogo, como: “O que vocé entendeu
até agora sobre a sua doenga?”, “O que os médicos ja Ihe explicaram?”, “Vocé gostaria
de conversar sobre o que podemos esperar daqui para frente?” ou “Vocé prefere saber
todos os detalhes ou quer que eu converse também com alguém da sua confianga?”.
Essa etaparespeita a autonomia, reconhece diferengas culturais e permite adaptara
conversa d prontiddo do paciente para receber informacdes e participar do
planejamento do cuidado.

A informagdo deve ser transmitida de forma clara, progressiva e proporcional.
Recomenda-se usar linguagem simples, evitar termos técnicos sem explicagdo,
ferecer informacgdes em pequenos blocos e verificar continuamente o entendimento.
Em vez de apresentar tudo de uma vez, o profissional pode alternar informacéo e
escuta: explicar um ponto, observar a reagdo, acolher davidas e s6 entdo prosseguir.
Quando houver incerteza, ela deve ser comunicada com honestidade, sem
transformar estimativas em certezas absolutas.

Mesmo diante de um prognéstico limitado, & possivel preservar esperanca. A
esperanga, nesses contextos, precisa ser ajustada a realidade clinica: pode deixar de
estar centrada na cura e passar a se orientar para conforto, controle de sintomas,
presenca de pessods significativas, resolu¢gdo de pendéncias, permanéncia em casa
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ou readlizagdo de desejos possiveis. Honestidade e esperanca ndo sdo opostas;
quando bem conduzidas, podem coexistir em uma comunicagdo sensivel e
responsavel.

Essas conversas ndo devem ser tratadas como eventos (nicos. Diagndstico,
prognostico, objetivos de cuidado e preferéncias precisam ser revisitados ao longo do
tempo, especialmente diante de mudancgas clinicas, novas internacdes, perda
funcional ou piora daresposta aos tratamentos. Valores e prioridades podem mudar, e
a equipe deve criar oportunidades para que paciente e familia atualizem sua
compreensdo, expressem davidas e participem de decisdes proporcionais d evolugdo
dadoenca.

4. Objetivos de cuidado x Planejamento .
antecipado de cuidados (PAC) cecece

O objetivos de cuidado diz respeito ao momento atual. Ele € dindmico, imediato e deve
ser revisto conforme a evolugdo clinica do paciente. Em uma internagdo, por exemplo,
o objetivos pode ser estabilizar uma intercorréncia aguda; em outro momento, pode
ser priorizar conforto, controle de sintomas, permanéncia no domicilio ou reducéo de
intervengbes desproporcionais. Por isso, o objetivos de cuidado deve ser discutido,
registrado e reavaliado sempre que houver mudanga clinicarelevante.

O planejamento antecipado de cuidados, por sua vez, € mais amplo e longitudinal.
Trata-se de um processo de conversas ao longo do tempo sobre valores, preferéncias,
prioridades, cendrios futuros, escolha de representante e objetivos de cuidado caso a
pessoa venha a perder a capacidade de decidir. O PAC ndo se resume a preencher
documentos: sua fungd@o principal é ajudar paciente, familia e equipe a
compreenderem o que faz sentido para aquela pessoa diante da doenga e das
possibilidades reais de tratamento.

As diretivas antecipadas de vontade sGo uma das possiveis expressdes desse
processo. Elas correspondem as manifestacdes prévias da pessoa sobre cuidados e
tratamentos que deseja ou ndo receber se, no futuro, estiver incapaz de decidir. Podem
ser registradas em documento préprio ou no prontudrio, quando comunicadas ao
médico. Assim, todo registro de DAV pode fazer parte do PAC, mas nem todo PAC
necessariamente resultaem uma DAYV formal.

Baseado naliteratura, o PAC € um processo estruturado que envolve:
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1. Identificagdo de pacientes elegiveis — reconhecer pessoas com doenga grave,
progressiva ou ameadgadora da vida que possam se beneficiar de conversas
antecipadas sobre valores, preferéncias e decisdes futuras.

2. Exploracéio de valores e preferéncias duradouras — compreender o que é
importante para o paciente, quais resultados considera aceit@veis ou inaceitaveis,
seus medos, prioridades e expectativas em relagcéo ao cuidado.

3.Discussdo de cendrios futuros — conversar, de forma proporcional e sensivel, sobre
possiveis evolugbes da doenga, perda de capacidade deciséria, agravamentos
clinicos e limites de intervencgoées.

4.Escolha de uma pessoa de confianga — apoiar o paciente na indicagdo de alguém
que possa representd-lo ou auxiliar a equipe caso ele ndo consiga expressar suas
preferéncias no futuro.

5. Registro das preferéncias e decisdes — documentar no prontudrio e/ou em
documentos especificos as preferéncias discutidas, incluindo diretivas antecipadas
devontade quando houver.

O PAC pode melhorar a concorddncia entre preferéncias expressas e cuidado
recebido, reduzir intervencgées desproporcionais e favorecer decisdes mais alinhadas
aos valores do paciente, especialmente quando é conduzido como processo
longitudinal e nGo apenas como preenchimento de documentos.

5. Objetivos de cuidado e tomada de deciséo

compartilhada (TDC)

Apbs comunicar diagnéstico e progndstico e explorar valores, preferéncias, objetivos
de cuidado e eventuaqis registros prévios — como planejomento antecipado de
cuidados ou diretivas antecipadas de vontade —, o foco passa a ser construir o plano
terapéutico de forma compartilhada. A tomada de decisdo compartilhada integra o
conhecimento técnico da equipe com os valores, prioridades e preferéncias do
paciente, buscando decisdes proporcionais a condi¢do clinica e coerentes com o que
é importante para aquela pessoa. Na prdtica, esse processo envolve alguns passos
essenciais:

6. Protocolos e abordagens préticas para conversas ,.,....
dificeis e comunicacdo de mds noticias 000000

Depois de compreender os conceitos que orientam diagndstico, prognéstico, objetivos
de cuidado e decisdo compartilhada, & Gtil traduzir esses principios em estruturas
praticas de conversa.
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O SPIKES é um protocolo classico e amplamente difundido para a comunicagdo de
mas noticias. Ele organiza a conversa em seis etapas: preparagdo do ambiente,
avaliagdo da percepcdo do paciente, convite para receber informagdes, transmiss@o
gradual do conhecimento, resposta empdatica ds emocgodes e definigdo de estratégia
ou plano de cuidado.

Seu principal mérito & oferecer uma estrutura segura para conversas dificeis,
ajudando o profissional a evitar tanto a comunicagdo abrupta quanto a omissdo de
informacgdes relevantes. No entanto, sua aplicagdo néo deve ser mecdnica. As
preferéncias dos pacientes e familiares variam conforme cultura, escolaridade,
momento da doencga, vinculo com a equipe, nivel de sofrimento emocional e contexto
assistencial. Por isso, o SPIKES deve ser usado como guia flexivel, adaptado a situagdo
clinicaerelacional.

Além disso, o SPIKES foi desenvolvido em um contexto mais préximo da comunicacgdo
ambulatorial, especialmente em oncologia. Em cendrios de alta complexidade —
como unidades de terapia intensiva, emergéncias, internagdes prolongadas, conflitos
familiares, limitagdo de suporte avangado de vida ou ambientes marcados por
desconfianga — sua estrutura pode ser necessdria, mas ndo suficiente. Nessas
situagdes, antes de transmitir informagdes ou discutir decisdes, pode ser preciso
reconstruir confianga, reconhecer emocgoées intensas e alinhar a compreensdo entre
equipe, paciente e familia.

Como abordagem complementar, a Hierarquia das Necessidades de Comunicagdo,
proposta por Forte et al. a partir da experiéncia em uma UTI-COVID no Brasil, oferece
uma contribuicdo relevante. O modelo parte da ideia de que, em ambientes de alta
carga emocional e baixa confianga, a comunicagdo ndo deve comegar diretamente
pelo progndstico ou pela decisdo. Primeiro, € necessdrio estabelecer confianga;
depois, reconhecer e ressoar com as emogoes; somente entdo a equipe deve avangar
para informagdes progndsticas, recomendacgdes clinicas e tomada de decisdo
compartilhada. Quando a conversa se desorganiza, a recomendagdo é retornar ao
nivel anterior — confianga ou emogdo — antes de prosseguir.

A partir desses referenciais, & possivel organizar uma adaptacdo pratica para uso em
cendrios complexos, especialmente no SUS. Essa adapta¢do ndo substitui o SPIKES
nem corresponde literalmente & Hierarquia das Necessidades de Comunicagdo, mas
traduz seus principios em movimentos comunicacionais aplicveis a rotina
assistencial.

Na prética, essa adaptagdo pode ser organizada em seis movimentos:
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1. Abrir com propésito — explicitar o objetivo da conversa, apresentar quem participa,
combinar o tempo disponivel e criar um espago seguro para didlogo. Em contextos de
desconfianca e alta emocgdo, a prioridade inicial deve ser estabelecer confianga;
depois, reconhecer emocdes; e sé entdo avancar para conteddo técnico e decisoes.

2. Explorar entendimento e expectativas — verificar o que o paciente compreendeu
sobre sua condi¢cdo clinica, tratamento e progndstico e, quando autorizado ou
clinicamente necessario, incluir a familia ou pessoa de confianga nessa conversa.
Investigar valores, prioridades e preferéncias do paciente, perguntando quanto ele
deseja saber e participar das decisées naquele momento. Caso prefira ndo receber
informacgdes diretamente ou deseje compartilhar esse processo, oferecer a
possibilidade de indicar uma pessoa de confianga para dialogar com a equipe,
respeitando sua autonomia.

3. Unificar a narrativa clinica — alinhar as informagdes entre equipe, paciente e
familia, reduzindo mensagens contraditérias e reconhecendo, quando houver,
incertezas clinicas ou limites prognosticos.

4. Nomear emogdes e conflitos — reconhecer medo, raiva, culpa, tristeza, esperanga
ou desconfianga, validando o sofrimento antes de avangar para conteddos técnicos.
Quando necessadrio, acolher siléncios, desacelerar a conversa, manter contato visual
respeitoso e evitar responder @ emog¢do apenas com madais informacdo. Reafirmar o
compromisso da equipe com o cuidado, com a verdade e com o melhor interesse do
paciente ajuda a preservar confianga e seguranga relacional.

5. Oferecer recomendacdo responsavel — apresentar uma orientagdo clinica clara,
proporcional aos objetivos de cuidado e fundamentada tecnicamente, sem transferir
decisdes complexas de forma desamparada para paciente ou familia.

6. Definir um plano imediato — pactuar préximos passos concretos, incluindo
condutas, reavaliagdes, responsaveis, forma de comunicagdo com a familia e registro
em prontudrio.

Essa combinagdo entre SPIKES e abordagens relacionais, como a Hierarquia das
Necessidades de Comunicagcdo, amplia a capacidade da equipe de conduzir
conversas dificeis em ambientes complexos. Para a realidade do SUS, esse ponto é
especialmente relevante: servigcos frequentemente lidaom com sobrecarga
assistencial, desigualdade de acesso a informacgdo, multiplos familiares envolvidos,
sofrimento acumulado e fragilidade do vinculo longitudinal.
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Para gestores, a mensagem central & que comunicagd@o qualificada pode e deve ser
incorporada aos programas de educagcdo permanente. Existem modelos
estruturados, ensind@veis e adaptdveis a pratica clinica, que reduzem a dependéncia
do improviso ou do chamado “talento individual”. Investir em treinamento, simulagdo,
supervisd@o e registro adequado dessas conversas é uma estratégia de segurancga,
qualidade assistencial e humanizagdo do cuidado.

7. Papel dos gestores

A implementac¢do da PNCP depende diretamente da qualificagdo da comunicagdo.
Recomenda-se treinamento institucional sistematico em comunicagdo de noticias
dificeis, tomada de decisGo compartilhada, manejo de conflitos e planejamento
antecipado de cuidados, com metodologias ativas, simulagdo, feedback estruturado
e supervisdo em servico. A falta de treinamento, tempo e preparo emocional séo
barreiras frequentes, amplamente descritas na literatura brasileira e internacional.
Entre residentes médicos brasileiros, as barreiras mais importantes incluem:
dificuldade de pacientes e familiares em compreender e aceitar o diagnéstico e
progndstico, desejo do paciente de receber tratamento ativo completo, falta de
treinamento dos profissionais e falta de tempo para essas conversas.

A comunicac¢d@o deve ser monitorada por indicadores como: registro de objetivos de
cuidado no prontudrio; presenga de PAC documentado; tempo até a primeira
conversa estruturada apds identificagdo de doenca grave; proporcdo de pacientes
com registro prévio de conversa sobre limitagcdo de suporte; concorddncia entre
cuidado prestado e preferéncias registradas; e satisfagé@o de pacientes e familiares. E
fundamental valorizar a comunicagdo como competéncia central, integrando-a a
avaliagd@o de desempenho, formagdo continua e organizagdo dos servicos.

8. Recomendacdes praticas

A comunicagdo em cuidados paliativos € uma tecnologia leve essencial, estruturante
das decisoes clinicas e da qualidade do cuidado. Conversas dificeis bem conduzidas
permitem reconhecer valores, alinhar expectativas, formular recomendacgdes
proporcionais e reduzir sofrimento evitdvel. Modelos como SPIKES, estratégias de
resposta empdtica as emocgdes, a Hierarquia das Necessidades de Comunicagdio e o
Planejomento Antecipado de Cuidados oferecem estruturas praticas para qualificar
essas conversas. Para gestores, o desafio é transformar comunicagdo em
competéncia institucional: formar equipes, garantir tempo protegido, registrar metas
de cuidado, monitorar indicadores e construir uma cultura em que comunicar bem
seja parteinseparavel do cuidar.
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Capitulo 6

Comissodes Intra-hospitalares

e sua Interface com a Bioética: | —

Estrutura, Autonomia e .4}

Deliberacéo
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1. Introducgdo

N

Os cuidados paliativos sGo uma abordagem assistencial voltada a melhoria da
qualidade de vida de pacientes e familias diante de doen¢cas ameagadoras da vida,
por meio da prevencdo e alivio do sofrimento, com identificagcdo precoce, avaliagcdo
adequada e tratamento de sintomas fisicos, psicossociais e espirituais. A Organizagdo
Mundial da Saude (OMS) também enfatiza que se trata de cuidado centrado na
pessoaq, integrado e baseado em preferéncias e necessidades individuais'.

Apesar desse marco conceitual consolidado, a pratica hospitalar cotidiana ainda é
atravessada por dilemas recorrentes: pedidos de “todas as medidas” em contextos de
irreversibilidade, conflitos entre familia e equipe, registros clinicos incompletos,
dificuldade de explicitagdio de objetivos de cuidado e tomada de decisdo tardia.
Nesses cendrios, aimprovisagdo tende a substituir o processo — e o resultado costuma
ser aumento de sofrimento, desgaste moral da equipe e insegurancga institucional.

A Assembleia Mundial da Sadde, na Resolu¢gdo WHAG7.19, reforgcou que os paises
devem integrar cuidados paliativos ao continuum do cuidado, com énfase na atengdo
primaria, no cuidado comunitario e domiciliar, no financiamento, na formagdo e no
acesso a medicamentos essenciais, incluindo controlados para manejo de sintomas. 2

No Brasil, esse movimento ganhou novo impulso com a Politica Nacional de Cuidados
Paliativos (PNCP), instituida pela Portaria GM/MS n° 3.681/2024, que organiza principios,
diretrizes e responsabilidades para aimplementagdo no SUS. 3

Nesse contexto, as Comissoes Intra-hospitalares de Cuidados Paliativos destacam-
se por poder funcionar como um eixo de governanga clinico-assistencial e ético,
articulando formagdo, protocolo, deliberagdo e monitoramento, sem substituir a
equipe assistente, mas qualificando sua atuagdo.
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2. Fundamento normativo e politico: por que
estruturar cuidados paliativos no hospital

A justificativa para a estruturagdo hospitalar dos cuidados paliativos ndo é apenas
clinica; é também sanitdria, ética e organizacional. A Constituigdo Federal brasileira
estabelece a satde como direito de todos e dever do Estado, e a legislagdo do SUS
organiza a assisténcia sob principios como integralidade e participacdo social.
Ademais, a Lei n° 8.080/1990 é frequentemente referida como marco do SUS e inclui,
entre seus principios, a preservacdo da autonomia das pessoas na defesa de sua
integridade fisica e moral. 4-6 No plano global, a OMS e a WHAGB7.19 sdo explicitas ao
apontar que cuidados paliativos devem ser incorporados aos sistemas de saldde de
forma equitativa, baseada em evidéncias e com atencdo a formagdo profissional,
qualidade e disponibilidade de medicamentos para controle de sintomas.”? Essa
diretriz internacional & particularmente relevante para hospitais gerais, onde
frequentemente se concentram pacientes com multimorbidade, fragilidade,
neoplasia avangada, doengas neurolégicas progressivas e com sequelas limitantes,
além de insuficiéncias orgdnicas e sindromes geriatricas complexas.

A PNCP (Portaria GM/MS n° 3.681/2024) fortalece esse entendimento ao posicionar os
cuidados paliativos como cuidado multiprofissional, centrado na pessoa e na
familia, voltado & promogdo da qualidade de vida e ao alivio do sofrimento, com
integracdo em rede e ao longo do curso da doenga. Em sintese divulgada pelo
CONASS, a politica reforgca principios como respeito a dignidade humana,

comunicacgdo sensivel, manejo
de sintomas, planejamento e organizagdo emrede, além de atengdo ao luto. ?

Assim, a criag@o de arranjos institucionais hospitalares, incluindo as comissées, deixa
de ser uma iniciativa periférica e passa a ser componente de maturidade
organizacional, qualidade assistencial e alinhamento com marcos legais e politicos.

3. A funcgd@o das Comissdes Intra-hospitalares de

Cuidados Paliativos: processo emsaude

Uma mensagem central da prética hospitalar em cuidados paliativos é algo que
tangencia a boa pratica em satde em todo dmbito, destacadamente a qualidade e

seguranga do paciente: sem processo, cresce o risco. E no caso de Cuidados Paliativos,
cresce o risco de sofrimento evitavel. Esse sofrimento ndo se limita a dor e dispneia;

inclui sofrimento moral da equipe, conflitos familiares persistentes, comunicagdo
truncada, sensacdo de abandono, decisées contraditérias e trajetdrias assistenciais
incoerentes.
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A comissd@o intra-hospitalar néo deve ser compreendida como insténcia burocratica
para condutas de fim de vida. Sua fungdo é: organizar condigdes institucionais para
decisdes clinicas melhores. Em termos praticos, isso envolve:

« padronizar fluxos de identificagcdo e encaminhamento;

« qualificardocumentagdo e registros de objetivos de cuidado;

« dpoiareducagdo permanente;

« promover discuss@o de casos complexos;

- articularinterface com Bioética, Seguranca do Paciente e Qualidade;
« monitorarindicadores e barreiras de acesso.

Essa comissdo também contribui para reduzir a variabilidade injustificada da pratica.
Em hospitais sem estrutura, casos semelhantes podem receber condutas
radicalmente diferentes a depender do plantéo, do profissional ou da pressdo familiar.
Em hospitais com processo, as decisdes continuam individualizadas, porém guiadas
por principios, linguagem comum e registro consistente.

4. Interface com a Bioética: autonomiaq,
proporcionalidade e vulnerabilidade

4.1Bioética como método de qualificagdo da deciséo

A bioética, na interface com cuidados paliativos, &€ especialmente Gtil quando hda
incerteza, conflito de valores, assimetria de informagdo e risco de dano por excesso ou
por omissdo. Isso inclui, entre outros, cendrios de terapia intensiva com demanda por
medidas desproporcionais, sedag¢do paliativa, extubagdo paliativa, recusas
terapéuticas e discorddncias entre equipe e familiares.

Mais do que emitir “veredictos”, a bioética contribui para explicitar valores em jogo,
qualificar a andlise de beneficios e 6nus, proteger direitos e apoiar decisées
justificaveis, proporcionais e documentadas. ’2

4.2 Autonomia no fim da vida: para além de uma
leituraindividualista

A autonomia permanece principio central da ética clinica contempordnea e estd no
ndcleo de praticas como consentimento informado e recusa esclarecida. O préprio
Cédigo de Etica Médica brasileiro (CEM) traz dispositivos fundamentais: o dever de
informar diagnéstico, progndstico, riscos e objetivos do tratamento, e o dever de
respeitar as escolhas do paciente relativas a procedimentos diagndsticos e
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terapéuticos, desde que adequadas ao caso e cientificamente reconhecidas. Ao
mesmo tempo, o CEM reconhece explicitamente que, em situagdes clinicas
irreversiveis e terminais, o médico deve evitar procedimentos diagndsticos e
terapéuticos desnecessdarios e propiciar cuidados paliativos apropriados. Esse ponto é
essencial porque impede uma falsa oposicdo entre autonomia e cuidado paliativo:
respeitar autonomia ndo significa oferecer qualquer intervencdo, mas deliberar com
clareza sobre proporcionalidade e finalidade do tratamento. "

Na pratica do fim de vida, uma leitura exclusivamente individualista da autonomia
frequentemente se mostra insuficiente. Estudos em ética clinica e cuidados de fim de
vida tém destacado a nogdo de autonomia relacional, reconhecendo que decisbes
sdo influenciadas por vinculos, contexto familiar, cultura, dependéncia funcional,
vulnerabilidades e trajetéria da doencga. Essaleitura é particularmente Gtil no contexto
hospitalar brasileiro, onde familia, rede de apoio e equipe multiprofissional tém papel
determinante na compreensdo de valores, prioridades e limites do cuidado.

4.3 Autonomia, consentimento e protec¢éio da vulnerabilidade

A Declarag@o Universal sobre Bioética e Direitos Humanos (UNESCO) reforga a
articulagdo entre bioética, dignidade e direitos humanos, e dd centralidade a
autonomiaq, responsabilidade individual, consentimento e protecdo de pessoas em
situagdo de vulnerabilidade. No hospital, essa articulagcdo é fundamental para evitar
tanto paternalismo quanto abandono decisional.”

Em cuidados paliativos, proteger a autonomia exige:

l.informag¢do compreensivel e progressiva;

2.avaliagdo de capacidade decisional (situacional, ndo presumida);
3.tempo e ambiente para deliberagdo;

4.apoio @ comunicagdo com familia e rede;

5.registro qualificado do que foi compreendido, decidido e pactuado;
6.reavaliagdo quando houver mudanga clinica.

Autonomia, portanto, ndo se resume a assinatura de um documento. Ela se constroi
em processo de comunicagdo, compreensdo e decisGo compartilhada.

5. Um processo deliberativo aplicavel a pratica hospitalar

Uma contribui¢do pragmdatica para o trabalho da comissédo é adotar um processo
deliberativo padronizado, simples o suficiente para ser usado na rotina e robusto o
bastante para suportar casos complexos. Uma sequéncia Util é:



5.10uvir valores

Quem é esta pessoa?

O que ela considera qualidade de vida aceitavel?

Oqueteme?

O que entende da suacondi¢gdo?

Ha preferéncias previamente expressas (verbais, escritas, DAV)?

5.2 Analisar proporcionalidade

Qual objetivo da intervencéo proposta (cura, prolongamento, conforto,
diagnéstico, ponte para decisdo)? E muito importante um direcionamento da
equipe

Beneficio plausivel e 6nus previsiveis?

A intervencdo modifica desfecho relevante para o paciente ou apenas prolonga
processo de morrer?

5.3 Deliberar (equipe *+ paciente efou familia)

Tornar opgdes explicitas;

comunicarincertezas;

pactuar objetivos de cuidado;

alinhar condutas imediatas e limites terapéuticos;
definir plano de contingéncia paraintercorréncias.

A literatura recente reforga que a tomada de deciséo compartilhada em cuidados
paliativos &€ um processo complexo, com multiplas decisées ao longo do tempo,
frequentemente em contextos de “pouca escolha” percebida, exigindo adaptagéo da
abordagem e forte competéncia comunicacional e relacional da equipe. 2

5.4 Documentar

Registro clinico claro, objetivo e verificavel:

entendimento clinico atual;

prognéstico discutido (quando pertinente);

participantes da conversa e tente eleger um responsdavel pelo paciente e registre;
valores e preferénciasidentificados;

objetivos de cuidado pactuados;

condutasindicadas e ndo indicadas naquele contexto;

plano dereavaliagdo.
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5.5 Reavaliar

Cuidados paliativos sdo dindmicos. Mudangas clinicas, sintomaticas, progndsticas ou
familiares exigem revisdo das pactuagdes, sem tratar a decis@o anterior como “falha”,
mMas como etapa de um processo vivo.

6. Situagdes cldssicas de interface com Bioética no hospital

Cuidados paliativos sdo dindmicos. Mudancas clinicas, sintomaticas, progndsticas ou
familiares exigem revis@o das pactuagdes, sem tratar a decisdo anterior como “falha”,
mMas como etapa de um processo Vvivo.

6.1 Quero tudo o que for possivel”

Essa formulagdo costuma expressar medo, amor, culpa, esperanga ou
incompreens@o — e ndo necessariamente uma preferéncia técnica por terapias
invasivas ilimitadas. A resposta institucional madura ndo é confronto imediato, mas
traducgdo clinica e ética: “O que significa ‘tudo’ para esta familia? O que ainda pode
trazer beneficio real? O que acrescenta sofrimento sem beneficio razodvel?” E
importante que o profissional acolha verdadeiramente esta familia.

6.2Sedagdo paliativa

A sedacdo paliativa exige clareza conceitual, indicagéo adequada (refratariedade de
sintomas), objetivo de alivio de sofrimento, proporcionalidade, monitoramento e
registro. O papel da comissdo é apoiar protocolo, formacgdo e linguagem comum,
reduzindo confusdes conceituais einseguranga moral.

6.3 Extubagéio paliativa

Situacdo de alta complexidade técnica, emocional e ética. A interface
comissdo—bioética & particularmente Gtil para organizar critérios, comunicagdo
prévia, plano de conforto, alinhamento multiprofissional, manejo de sintomas e
suporte a familia e equipe.

6.4 Conflito familia-equipe

Frequentemente decorre de comunicagdo tardia, mensagens divergentes, auséncia
de registro ou falta de clareza sobre objetivos de cuidado. Comissdes bem
estruturadas atuam preventivamente, criando cultura de comunicagdo precoce e
documentagdo consistente.
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7. Conclusdo

A consolidagdo de cuidados paliativos no ambiente hospitalar depende de um
deslocamento institucional: sair da I6gica do improviso e avangar para uma légica de
processo, governanga e deliberagdo qualificada. As Comissdes Intra-hospitalares de
Cuidados Paliativos cumprem papel estratégico nesse movimento ao articular clinicq,
gestdo, educacdo e bioética.

Sua interface com a Bioética € especialmente fecunda nos cendrios de maior tensdo,
seja na limitagdo de suporte, sedacgdo paliativa, extubagdo paliativa e conflitos

familia-equipe, permitindo que a autonomia seja respeitada de forma tecnicamente
responsdvel, com comunica¢do cuidadosa e contextualmente sensivel. Em vez de

decisbes isoladas ou defensivas, favorecem trajetérias assistenciais coerentes,
proporcionais e centradas na pessoa.

Em sintese, uma comissdo bem desenhada ndo “burocratiza” o cuidado paliativo; ela
torna possivel sua pratica com consisténcia, legitimidade e qualidade. E, ao fazé-lo,
ajuda o hospital a cumprir uma tarefa essencial da boa medicina: reduzir sofrimento
evitavel, inclusive aquele que ndo aparece nos indicadores tradicionais, mas marca
profundamente pacientes, familias e equipes.
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«eesss Introducao:

avancgo tecnolégico das Ultimas décadas tem aumentado a sobrevida de criangas e
adolescentes com condi¢cdes crénicas complexas, com alta demanda de cuidados
especializados e recursos terapéuticos (FIGURA1). S&o individuos que frequentemente
passam por internamentos recorrentes e frequentemente prolongados seja para
diagnéstico, procedimentos invasivos ou manejo de intercorréncias e progressdo de
doenca. A hospitalizagcdo muitas vezes é evitdvel quando a rede de cuidados
domiciliar e ambulatorial funciona, estd integrada e planos de cuidados paliativos
estdo bem definidos. Em outras situagdes, o internamento tem o objetivo ndio apenas
resolver problemas clinicos agudos, como também identificar demandas sociais ndo
atendidas, oportunizar construgcdo dos planos de cuidados e treinar cuidadores. A
desospitalizagcdo desses pacientes, com a transicdo segura para os cuidados em
domicilio, tem se tornado um dos maiores desafios da prética pedidtrica moderna.

E importante esclarecer que entendemos a desospitalizacdo como a retirada do
paciente do ambiente hospitalar de forma segura e responsdvel, com base em um
planejamento minucioso e sistematico, quando ele jG ndo é mais dependente de
complexidade de assisténcia hospitalar, mesmo que ainda seja altamente
dependente de cuidados. A transicdo do hospital para o domicilio exige preparo
técnico, coordenacdo Inter setorial e uma forte alianga com as familias.

Apesar de desafiadora, ndo hd davidas dos beneficios que a transicdo de cuidado
para o domicilio pode trazer: convivéncia comunitdria e familiar, melhora do
desenvolvimento global, redugdo dos riscos de infecgdo, otimizagdo de roting,
reducdo de ansiedade e estresse além de rotacdo de leitos hospitalares.

Neste capitulo, de forma breve, apresentamos alguns conceitos e orientagdes para
facilitar o processo de desospitalizagcdo de pacientes pedidtricos com condicdes
crénicas complexas.
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CRIANES — Crianga com Necessidades Especiais de Cuidado :Apresenta condi¢do
crénica associada a fragilidade bioldgica, limitagdes funcionais, maior
necessidade de cuidados técnicos e uso de servicos de saude. Ex: DM, DI, Epilepsia

- Crianga com Condi¢gdo Crénica Complexa: Apresentam mais de uma
condi¢do crénica com impacto em mais de um sistema orgdnico ou em
funcionalidade ou qualidade de vida, com necessidade de suporte em salde

NECESSIDADES
ESPECIAIS DE
CUIDADO

CONDICAO
CRONICA
COMPLEXA

DOENGA
CRITICA
COMPLEXA

especializado e a cima da média populacional. EX. Prematuridade, DRC, DNM

DCC- Criangca Com Doenca critica complexa: Histéria de internamento
prolongado (>30 dias) em unidade de terapia intensiva, com necessidade de
cuidados agudos ou/e dependentes de tecnologia e/ou com disfuncdo de

multiplos 6érgdos persistente ou recorrente

FIGURATI: Definigées de Criangas com condigdes cronicas complexas.
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PROCESSO DE DESOSPITALIZACAO:

O processo de desospitalizagdo inicia na admissdo hospitalar quando sGo conhecidas
as necessidades atuais de cuidado dos pacientes, as causas que levaram ao
internamento e a organizagdo do cuidado familiar. Mesmo que sem prazo definido a
alta hospitalar é quase sempre uma meta de assisténcia.

O cuidado de criangas com necessidades especiais de cuidados deve ser planejado
focando em dois objetivos principais:

1.Minimizar a gravidade dos eventos agudos, das exacerbagées da condigdo
crénica, ador e o sofrimento do paciente e a sobrecarga familiar.

2.Maximizar o status funcional, o desenvolvimento neuromotor e cognitivo, o tempo
fora do hospital em tratamento domiciliar e o convivio escolar e comunitario.

Estes objetivos devem guiar a construgéo do Plano terapéutico singular que se inicia
na hospitalizagdo e tem continuidade na transicdo ao domicilio.

Alguns critérios devem ser atendidos para desospitalizagdo segura:

«Estabilidade clinica
«Controle de sintomas
PACIENTE

*Auséncia de pendéncias de diagnostico ou intervengdo
que possam impactar no bem-estar e seguranga do paciente

*Pelo menos 2 cuidadores treinados

«Concorddncia e desejo dos familiares em levar crianga para casa
«Condicdes socioecondmicas

«Condigcdes emocionais de cuidar da crianga

CUIDADORES [ FAMILIA

«Garantia de fornecimento de energia elétrica e dgua

DOMICILIO -Acessibilidade
«Casa fora de drea de risco ou ocupagdo ilegal

«Garantir acompanhamento com assisténcia domiciliar,
ambulatorial ou especializada, conforme sua necessidade

ASSISTENCIA «Garantir que paciente tem um servigo de emergéncia
de referéncia para procurar

«Garantir fornecimento de insumos

FIGURA 2. Critérios de Desospitalizacdo (autoria prépria)
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A desospitalizagdo deve ser entendida como o processo de transicdo do cuidado do
hospital para o domicilio, em que a alta marca a transicdo do espago e da
responsabilidade do cuidado, mas ndo o termino do processo. Acompanhar o que
ocorre apods a alta hospitalar € assegurar-se que a transigdo foi ou ndo em sucedidag,
manter contato para auxiliar nos problemas encontrados, garantindo seguranga e
tranquilidade ao paciente e sua familia.

O seguimento de algumas etapas pode facilitar a organizagdo e andamento do
processo:

Passo1: Avaliagdo multidimensional interdisciplinar

Deve ser feito pela equipe multidisciplinar em conjunto com paciente e familia (Figura
3)

(D_esenvolvimento

———

Medicamentosa Monitorizacio

" Atividades

diarias

Demandas sociais: Regularizacéo de documentos de identificagdo; cadastro em
programas de suporte ao paciente; transporte para consultas; dispensa de
trabalho ao cuidador; assisténcia financeira; regularizagdo de dividas;
regularizag@o deresponsaveis legal,identificagdo de cuidadores.

Demandas de Desenvolvimento: necessidades especiais em educacgdo,
necessidades especiais de comunicagdo, necessidades daidade.

Medicamentos: Medicamentos de liberagcdo especial, Farmacia Popular, local
para aquisicdo e custo, dieta/férmulas especiais, compreensdo da prescrigao,
médico responsdavel pela liberacdo de prescri¢cdo.
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Dispositivos tecnolégicos e insumos: Uso de gastrostomias, traqueostomias,
ostomias, sonda vesical; materiais necessdrios para cuidados como sondas de
aspiracdo, frasco de dietas; equipamentos elétricos (aspirador de vias aéreas,
ventilador mecdnico, oxigenioterapia, didlise peritoneal, tecnologias de
comunicacdo).

Atividades Diarias: adaptagcdes de alimentagdo e de higiene pessoal,
construcdo derotina, adaptagdo do brincar, dependéncia para mobilidade.

Monitorizagéo: Necessidade de monitorizagdo de sintomas ou sinais vitais,
frequéncia da intervencdo e medicacdo, necessidade de saida para
especialistas; particularidades do cuidado.

Figura 3: Exemplos de necessidades de cuidados.

Passo 2: Definicdo da complexidade de Assisténcia

A complexidade da assisténcia estd associada a frequéncia de atendimentos técnico
eolocalde atendimento.

O acompanhamento ambulatorial deve ser indicado para pacientes sem restricdo ao
deslocamento para acompanhamento Clinico. Pode ser realizado nos postos de
saude da familia ou em ambulatoriais especializados. Pela complexidade clinica dos
pacientes pedidtricos, todos os pacientes acabam necessitando de algum tipo de
acompanhamento ambulatorial. A necessidade de especialistas deve ser
cuidadosamente pensada, sendo importante que haja um coordenador do cuidado,
evitando fragmentacd&o do paciente e desalinhamento do plano terapéutico.

A assisténcia domiciliar € indicada para pessoas que necessitam de aten¢do a sadde
e que estejam em situagdo de restricdo ao leito ou lar ou em condicdo clinica ou de
vulnerabilidade, de forma tempordria ou permanente, na qual o atendimento no
domicilio é considerada a oferta mais oportuna para tratamento, paliacéo,
reabilitacdo e prevengdo de agravos. Eimportante definir alguns termos:

- Atengdo domiciliar: modalidade de atencdo & saude substitutiva ou complementar
as ja existentes, caracterizada por um conjunto de agdes de promogdo & saude,
prevencdo e tratamento de doencas e reabilitagdo prestadas em domicilio, com
garantia de continuidade de cuidados eintegrada ds redes de atengdo a saude.

- Servigo de Ateng¢do Domiciliar — SAD- rede integrada de equipes e servigos que vao
garantir a AD adequada e integrada. Ex: Farmdcia, Coleta de Lixo, Gestdo, Equipes. E o
produto do Programa Melhor em Casa (MS + Municipios + Estado).
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- Internagdo Domiciliar (Monitoramento e Assisténcia Ininterrupta): conjunto de
atividades prestadas no domicilio, caracterizadas pela atengdo em tempo integral ao
paciente com quadro clinico mais complexo, com necessidade de tecnologia
especializada, atendimento técnico frequente e monitoramento continuo. E uma
modalidade de assisténcia que ndo existe no dmbito original do SUS (Art. 54 - PRT
MS/GM 825/2016), porém tem se popularizado na sadde suplementar ou por meio de
judicializagdo. Sao utilizados critérios de elegibilidade para avaliagdo da inclusdo no
Programa de Internagdo Domiciliar (ABEMID E NEAD).

Para o SUS deve-se utilizar o instrumento de avaliagdo da elegibilidade e
complexidade da atengdo domiciliar (IAEC-AD) para definir os Niveis de
complexidadede AD, sGoeles:

Adoecimento por condicdo cronica estavel e arestricdo ao leito ou lar,
requeira cuidados da equipe de saude com frequéncia espagada e
ADI1 programada, a ser definida conforme seu Plano Terapéutico Singular
EPTS)). Realizada em domicilio pela equipe de Atencdo Primdria & Saude
APS).

Necessite de cuidados multiprofissionais, transitorios e intensificados,
minimamente semanais, com atendimentos regulares fora do hordario
de funcionamento dos servigos de APS, e que apresente as seguintes
condigdes clinicas:
| - Afecgdes agudas, necessidade de tratamentos parenterais ou
outros procedimentos frequentes;

AD 2 Il - Afecgbes cronicas agudizadas, com necessidade de cuidados
sequenciais, tratamentos parenterais ou reabilitagcdo com
possibilidade de ganho de funcionalidade;

Il - Afeccdes que demandem cuidados paliativos, com necessidade
de visitas sequenciais para manejo de sintomas ndo controlados;

IV - Prematuridade com necessidade de ganho ponderal ou de
procedimentos sequenciais

Cuidados predominantemente multiprofissionais;

Uso de equipamentos ou agregacdo de procedimentos de maior

complexidade, tais como:
1. Ventilagdo mecdnicainvasiva e ndo invasiva domiciliar;
2.Nutricdo parenteral;
3. Transfusdo sanguineaq;

AD 3 4.Didlise peritoneal;

5.Hemodidlise;
6.Drenagens repetidas (toracocentese, paracentese e outras);
7.Cuidados paliativos em fase final de vida; ou
8. Condic¢cbes crénico-degenerativas progressivas; e Com
necessidade de procedimentos sistematicos em domicilio, como
reabilitagdo intensiva, antibioticoterapia e outros.
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Passo 3: Elaboracéo do Plano de Desospitalizagdo e contato com Redes de Atencdo a
Saude (RAS) e Servicos de Assisténcia Domiciliar (SAD).

Apesar de termos no dmbito de SUS portarias e manuais que garantem e orientam a
organizagdo da desospitalizagdo, da assisténcia domiciliar, da atengdo ao paciente
com condi¢cdo crénica, entre outros, infelizmente, na pratica, a assisténcia ainda &
bastante fragmentada e com lacunas no seu funcionamento, dificultando e
lenificando o processo. Estratégias como empoderar a familia a conhecer os recursos
disponiveis em seu local de moradia, contato direto com as redes assistenciais
territoriais e reunides de alinhamento com familia, equipe hospitalar e equipe
domiciliar podem facilitar a constru¢céo do plano, levantamento de recursos, solugdo
de problemas, agilizando e viabilizando a alta.

Definir prazos e revisar as pendencias do processo é de extrema importdncia.
Passo 4:Treinamentode cuidadores

A familia torna-se protagonista no cuidado domiciliar. Na pediatria, o cuidado com
pais e a participagdo desses na tomada de deciséo, construgdio e execugdo de planos
de cuidados tem muitas particularidades. Na desospitalizagdo, os familiares tém um
protagonismo proéximo o do paciente: precisam trazer suas necessidades e
preocupacgdes, entender progndsticos e metas de cuidado, compreender as
necessidades didrias de cuidado e executa-las. SGo os coordenadores do cuidado, e
sem eles ndo hd desospitalizagdo.

E importante sempre tentar trazer pelo menos dois cuidadores para treinamento
prevenindo sobrecargas. O treinamento precisa incluir metas praticas como
manuseio de medicagdes e dispositivos invasivos, capacidade de vigilGdnecia de
sintomas e alteragdes e capacidade de compreensdo e explanacdo do plano de
cuidados. Ndo existe uma padronizagdo de tempo para adquirir tais habilidades, o que
ressalta ainda mais aimporténcia do inicio precoce de educag¢do continuada.

Passo 5: Alta.
O dia da alta é sempre muito esperado e comemorado. Nos dias que a antecedem

deve-se revisar o plano de cuidados, orientacgdes, treinamento dos cuidadores,
ficando para o dia da alta as comemoragdes e checagem de documentos (Resumos
de alta, contatos de emergéncia, receita de medicamentos, laudos). E importante o
contato com equipe que assumird os cuidados pdés-hospitalares.

Passo 6:Revisdode Alta.

A rotina de fazer uma avaliagdo pds alta seja presencial ou por tele consulta pode
ajudar a identificar a efetividade do processo e fazer ajustes nos cuidados
domiciliares.
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ALGUNS DIREITOS ASSEGURADOS PELO SUS:

- Botton de gastrostomia: PORTARIA SCTIE/MS N° 70, DE 9 DE NOVEMBRO DE
2021

- Ostomia:RESOLUCAO NORMATIVA - RN N° 325, DE 18 DE ABRIL DE 2013
- Isengdo contade luz: Tarifa Social + NOTA TECNICA N°205/2015
- Programade ventilagéio mecanica:

- PORTARIA N° 68, DE 23 DE NOVEMBRO DE 2018 (VM invasiva domiciliar)

- PORTARIA SCTIE/MS N° 31, DE 31 DE MARGO DE 2022 (VNI- Fibrose Cistica)

- PORTARIA N° 370, DE 4 DE JULHO DE 2008 (VNI- Neuromuscular)

- Programa de Ventilagdo e Oxigenioterapia do Hospital Otdvio de Freitas (PE)

- Medicamentos:PCDTS e RENAME
- Transporte: PE-CONDUZ, PASSE LIVRE

CONCLUSAO: A desospitalizag@o de pacientes pediatricos com condicdes crénicas
complexas e necessidades especiais de cuidado exige sensibilidade, preparo técnico
e articulagdo de rede, compartilhamento de responsabilidades com a familia. O foco é
sempre o melhor cuidado para o paciente, visando seguranga, conforto e qualidade
de vida. E processo complexo, porém possivel e certamente necessdrio e com
resultados positivos.
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Capitulo 8

Presenca que Acolhe:
Familia, Comunicagéo
e Cuidado no Contexto
dos Cuidados Paliativos

Ingrid Bormann « Mayara Vilela « Mirella Rebello

«esee. Introducdo: .....

Mais do que uma modalidade assistencial restrita aos momentos finais da vida, os
Cuidados Paliativos representam uma forma de cuidar que pode e deve ser integrada
precocemente ao percurso de doengas graves, conforme as necessidades do
paciente, da familia e da equipe de saudde. Sua atuagdo ndo substitui outros
trataomentos possiveis; ao contrdrio, soma-se a eles, contribuindo para que as
decisbdes sejam mais proporcionais, coerentes com os objetivos de cuidado e
alinhadas aos valores da pessoa assistida.

Essa modalidade de assisténcia fundamenta-se nos principios da integralidade,
interdisciplinaridade, respeito & dignidade humana, centralidade da pessoa e
atencdo as multiplas dimensdes do sofrimento. Ao colocar a pessoa no centro do
cuidado, os Cuidados Paliativos exigem uma compreensdo ampliada das
necessidades do paciente e de sua rede de apoio, especialmente da familia, que
frequentemente desempenha papel estruturante na continuidade da assisténcia.

Este capitulo tem como objetivo subsidiar a pratica em salude e gestdo, abordando
trés dimensdes fundamentais dos Cuidados Paliativos: a familia como unidade de
cuidado, a comunicagdo como ferramenta clinica e gerencial, e a desmistificagdo dos
Cuidados Paliativos como estratégia para favorecer o acesso, reduzir resisténcias e
qualificar os fluxos assistenciais.

1. A Familia como Unidade de Cuidado e
Planejamento Terapéutico

Nos Cuidados Paliativos, a familia deve ser compreendida como uma unidade
essencial de cuidado. Essa familia ndo se limita, necessariomente, aos vinculos
biolégicos ou legais, mas inclui as pessoas significativas para o paciente, aquelas que
participam de sua histéria, de suas decisdes, de sua rotina e de sua rede de
sustentacgdo afetiva, pratica e social.
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O diagnéstico de uma doenca grave frequentemente reorganiza papéis, rotinas,
responsabilidades e expectativas. A pessoa adoecida ndo é a Gnicaimpactada: todo o
sistema familiar pode ser atravessado por medo, inseguranga, culpa, exaustdo,
conflitos prévios, dificuldades financeiras e davidas sobre o futuro. Por isso, o cuidado
paliativo precisa reconhecer que o sofrimento é relacional e que a familia também
necessita de escuta, orientagdo e suporte.

A avaliag¢do clinica, assistencial e gerencial deve ser centrada na pessoa. Isso significa
identificar ndo apenas dados biomédicos, mas também elementos biogrdaficos,
valores, preferéncias, vinculos, crencas, referéncias socioculturais, condi¢gées de
moradia, possibilidades de cuidado e limites da rede de apoio. Esses elementos sdo
essenciais para que o plano terapéutico seja realista, seguro e coerente com a vida
concreta do paciente e de sua familia.

A integracd@o dessas informagdes contribui para maior alinhamento entre as
intervencdes propostas e os objetivos de cuidado definidos pelo paciente, com
participacdo da familia conforme seus desejos, vinculos e capacidade decisoria.
Quando o paciente estd apto a decidir, sua autonomia deve ser respeitada e
promovida. A familia participa como apoio, interlocutora e parceira, mas ndo deve
substituirindevidamente a vontade do paciente.

Para os gestores e equipes de salde, reconhecer a familia como unidade de cuidado
implica organizar processos assistenciais que incluam espacgos formais de escuta,
reunides familiares, registro adequado das decisdes, identificagdo de cuidadores
principais e avaliagdo continua de necessidades. Também implica compreender que
familias bem orientadas tendem a se sentir mais seguras, menos isoladas e mais
capazes de participar do cuidado de maneira colaborativa.

Acolher a familia, validar seus sentimentos e oferecer escuta qualificada também
contribui para a seguranga assistencial. Uma comunicagdo cuidadosa reduz ruidos,
minimiza conflitos, favorece o engajamento no plano de cuidados e ajuda a evitar
decisbes precipitadas, fragmentadas ou desalinhadas com os valores do paciente.

2. Comunicagfio como Ferramenta de Cuidado  :::::::i:00¢

Nos Cuidados Paliativos, a comunicagdo ndo é uma etapa acesséria do cuidado: ela é
parte do préprio cuidado. Comunicar bem ndo significa apenas transmitir
informagdes técnicas, mas criar um espacgo de confianga, acolhimento, compreensdo
e construgdo compartilhada de decisdes.

A escuta qualificada é um recurso clinico e gerencial. Ela demanda tempo, atengdo,
disponibilidade e respeito ao ritmo do paciente e da familia. Muitas vezes, antes de
compreender uma conduta, a familia precisa sentir que foi ouvida. Antes de aceitar
uma mudanga de objetivo terapéutico, precisa entender o que estd acontecendo. 66



Antes de participar de uma decisd@o, precisa ter clareza sobre as possibilidades, os
limites e as consequéncias de cada caminho.

A comunicagdo adequada permite alinhar expectativas, reduzir incertezas, acolher
emocgoes e fortalecer o vinculo entre equipe, paciente e familia. Em contextos de
doenca grave, esse vinculo & decisivo para a qualidade do cuidado e para a
prevencdo de conflitos.

A equipe deve utilizar a comunicagdo como ferramenta clinica e gerencial para:

« explicar diagndsticos, procedimentos, progndstico e opgdes de cuidado de forma

clara, progressiva e compreensivel;
+ evitar ambiguidades, termos excessivamente técnicos ou mensagens

contraditorias entre os profissionais;
« verificar o que o paciente e a familia compreenderam, abrindo espagco para

davidas e reformulacdes;
+ reconhecer emocdes como medo, tristeza, raiva, negagdo, culpa ou siléncio, sem

julgamento;
« promover o didlogo e a decisGo compartilhada, sem transferir a familia

responsabilidades técnicas que cabem d equipe de salde;
+ identificarvalores, preferéncias e objetivos de cuidado do paciente;
« registrar de forma adequada as conversas relevantes e os consensos construidos;
« organizar reunidées familiares quando houver davidas persistentes, conflitos,

mudanga de prognodstico, transi¢do de objetivos terapéuticos ou necessidade de
planejamento de cuidados.

E importante lembrar que decisées compartilhadas néo significam simplesmente
perguntar a familia “o que vocés querem fazer?”. Esse tipo de pergunta, quando mal
conduzido, pode gerar culpa e sensa¢cdo de abandono. A responsabilidade técnica
permanece com a equipe. Cabe aos profissionais apresentar as possibilidades
proporcionais, explicar riscos e beneficios, reconhecer os valores do paciente e
construir, junto com ele e sua familia, um plano de cuidado possivel, ético e
humanizado.

A comunicagdo também deve considerar as singularidades culturais, religiosas,
espirituais e sociais de cada familia. Diferentes pessoas compreendem o
adoecimento, a morte, a esperanga e o cuidado de formas distintas. Por isso, a equipe
deve evitar interpretacdes apressadas, rétulos ou julgamentos. Uma familia silenciosa
ndo & necessariomente desinteressada; uma familia questionadora ndo é
necessariamente dificil; uma familia emocionada ndo é necessariamente incapaz de
compreender.

Comunicar-se em Cuidados Paliativos &, portanto, sustentar presenca. E oferecer
informacdo sem brutalidade, esperanca sem falsas promessas e acolhimento sem
omissdodarealidade.
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3. Desmistificagdo dos Cuidados Paliativos:

Para muitas pessoas, a expressdo “cuidados paliativos” ainda estd associada d morte
iminente, abandono terapéutico ou auséncia de possibilidades. Esses mitos dificultam
O acesso precoce, aumentam a resisténcia de pacientes e familiares e podem atrasar
intervengées importantes para o controle de sintomas, planejamento do cuidado e
apoio psicossocial.

Esclarecer esses equivocos &€ uma responsabilidade clinica, educativa e gerencial. A
desmistificacdo dos Cuidados Paliativos deve fazer parte da cultura institucional, da
formacdo das equipes e da comunicagdo com pacientes e familias. Esclarecer mitos é
também um gesto de cuidado.

MITO COMUM IMPLICAGAO PARA GESTAO E CLINICA

Os Cuidados Paliativos devem ser considerados
precocemente no curso de doengas graves, ameacadoras
da vida ou associadas a sofrimento significativo. A
intervencao precoce favorece o controle de sintomas,
melhora a qualidade de vida e contribui para o planejamento
assistencial.

“Cuidados Paliativos
sdo apenas para o final
davida.”

Cuidados Paliativos nao significam abandono.
Representam continuidade do cuidado com foco em
qualidade de vida, conforto, dignidade, controle de
sintomas e alinhamento das condutas aos valores do
paciente.

“Cuidados Paliativos
significam desistir.”

Os Cuidados Paliativos podem ser ofertados em multiplos
cenarios, como hospital, ambulatério, atencéo primaria,
domicilio, instituigdes de longa permanéncia e unidades
especializadas. A organizagao multicenario favorece
continuidade, seguranga e melhor uso dos recursos.

“Cuidados Paliativos s6
acontecem no hospital.”

“Cuidados Paliativos O controle de sintomas pode envolver diferentes

significam sedagéo ou
uso de morfina.”

“Ao iniciar Cuidados
Paliativos, outros
tratamentos sao
interrompidos.”

estratégias farmacologicas e ndo farmacologicas. Morfina e
sedacao paliativa tém indicagbes especificas e nao
definem, por si s6, os Cuidados Paliativos.

A abordagem paliativa € complementar e integrativa. Pode
ocorrer junto a tratamentos modificadores da doenca,
quando estes forem proporcionais e coerentes com os
objetivos de cuidado.
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MITO COMUM IMPLICAGAO PARA GESTAO E CLINICA

“A equipe de Cuidados Sempre ha algo a fazer para aliviar sofrimento, promover
Paliativos s6 é chamada conforto, apoiar decisdes, cuidar da familia e preservar
quando n&o ha mais nada dignidade. O foco deixa de ser apenas a doenga e passa a
a fazer.” incluir a pessoa em sua totalidade.

A desmistificag@o exige linguagem acessivel. Em vez de apresentar os Cuidados
Paliativos como “o momento em que ndo hd mais tratamento”, € mais adequado
explicd-los como uma abordagem que busca ampliar o cuidado, aliviar sofrimento e
ajudar paciente, familia e equipe a tomarem decisdes mais coerentes com arealidade
clinicae com os valores da pessoa.

Para os gestores, isso significa criar fluxos que permitam a identificagdo precoce de
necessidades paliativas, evitar encaminhamentos tardios, capacitar equipes e
integrar os Cuidados Paliativos as diferentes linhas de cuidado. Quanto mais cedo a
abordagem & compreendida, menor tende a ser a associagdo automdatica entre
Cuidados Paliativos e morte iminente.

4. Gestdo da Sobrecarga do Cuidador e e treens
Sustentabilidade do Cuidado sescseccee

A sobrecarga do cuidador € uma realidade frequente em contextos de doencga grave.
Muitas familias assumem tarefas complexas sem preparo prévio: administragdo de
medicamentos, higiene, alimenta¢do, mobilizag&o, vigildncia de sintomas,
acompanhamento em consultas, tomada de decisdes e manejo de mudangas fisicas,
emocionais e comportamentais do paciente.

Esse cuidado pode ser uma expressdo profunda de afeto, compromisso e presenga. No
entanto, também pode produzir exaustdo fisica, emocional, social, financeira e
espiritual. Por isso, € fundamental evitar a romantizagcdo do cuidado. Cuidar de quem
cuida éuma condi¢cdo para a sustentabilidade da assisténcia.

O cuidador pode apresentar sinais de sobrecarga como insonia, irritabilidade, tristeza
persistente, isolamento, dores fisicas, sensacgdo de incapacidade, culpa, ansiedade,
dificuldades financeiras, perda de vida social e esgotamento. Esses sinais devem ser
reconhecidos precocemente pela equipe de salde.

A gestdo da sobrecarga do cuidador envolve agdes concretas, como:
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- identificar quem é o cuidador principal e quais tarefas ele realiza;

- avaliar arede de apoio disponivel;

 reconhecer limites fisicos, emocionais e financeiros da familio;

« orientar sobre cuidados praticos de forma simples e segura;

« dividir responsabilidades sempre que possivel;

« oferecer escuta e validagdo emocional;

« encaminhar para apoio psicolégico, social, espiritual ou comunitdrio quando

necessario;

* planejar pausas, revezamentos e estratégias de autocuidado;

«realizar conferéncias familiares para alinhar expectativas e responsabilidades;
* registrar necessidades e pactuagdes no plano de cuidado.

As conferéncias familiares sdo especialmente importantes. Elas permitem que
davidas sejam acolhidas, expectativas sejam alinhadas e que a equipe acompanhe o
processo de compreensdo no tempo de cada familia. Também ajudam a evitar que o
cuidador principal fique isolado ou sobrecarregado por decisbes e tarefas que
deveriam ser compartilhadas.

Quando existe clareza, apoio e presenga da equipe, o cuidado paliativo deixa de ser
associado apenas a morte e passa a ser compreendido como cuidado continuo,
voltado & vida que ainda existe — vida que merece ser vivida com conforto, sentido,
vinculo e dignidade.

Para a gestdo, cuidar do cuidador também significa pensar em sustentabilidade do
sistema. Familias exaustas tendem a buscar mais atendimentos de urgéncia,
apresentar maior dificuldade de adesdo ao plano de cuidado e vivenciar maior
sofrimento. J& familias orientadas e apoiadas podem participar do cuidado com mais
seguranga, reduzindo crises evitdveis e favorecendo continuidade assistencial.

5. Consideracdes para a pratica de gestdo teececcees

A implementagdo efetiva dos Cuidados Paliativos depende de uma cultura
institucional que reconheg¢a a complexidade do sofrimento humano. N&o basta criar
um servigo especializado; é necessdrio integrar principios paliativos aos diferentes
pontos da rede de atenc¢do. Para isso, gestores devem considerar algumas
estratégias:

« capacitar equipes em comunicacdo, tomada de decisdo compartilhada, manejo de

sintomas e apoio a familig;

« estabelecer critérios de identificacdo precoce de necessidades paliativas;
« criar fluxos de encaminhamento claros e acessiveis;

« garantir espagos para reuniées familiares e discussdes multiprofissionais;
« estimular o registro de objetivos de cuidado e preferéncias do paciente;
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6. Conclusdo cececeeves

Os Cuidados Paliativos sGo uma expressdo do compromisso profundo com a
dignidade humana. Eles ndo significam desisténcia, abandono ou auséncia de
tratamento. Significam presenca, proporcionalidade, escutaq, alivio do sofrimento e
cuidado centrado na pessoa.

Acolher a familia, comunicar com sensibilidade e reconhecer a complexidade
emocional de quem enfrenta doengas graves sdo atitudes que transformam
trajetérias marcadas pela dorem percursos de cuidado, presenca e humanidade.

Ao desconstruir mitos, fortalecer vinculos, respeitar a autonomia do paciente e validar
a experiéncia dos cuidadores, a equipe multiprofissional se torna capaz de oferecer
ndo apenas tratamento, mas também seguranga, conforto e sentido.

Cuidar, nesse contexto, & reconhecer o valor da vida em todas as suas fases. E
compreender que, mesmo quando a cura ndo & possivel, sempre é possivel aliviar,
acompanhar, proteger e sustentar. E caminhar junto, com respeito e sensibilidade, até
onde for possivel caminhar.
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