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Apresentacao

Os Cuidados Paliativos possibilitam-nos olhar a vida sob uma nova perspec-
tiva: cuidar e promover a morte digna a todo individuo em finitude de vida. Esse
cuidado, no fim da vida, convida-nos a, de fato, estarmos capacitados a lidar com
a doenga incurdvel, com a complexidade dos sintomas e com os efeitos da doen-
c¢a no paciente e em sua familia, refletindo sobre nossos temores, incapacidades
e limitagdes na condi¢do de profissionais da satide. Mais ainda: a cuidar de for-
ma a promover qualidade de vida as pessoas que precisam ser protegidas e ama-
das por tempo indeterminado, em face de uma doenga incurdvel, mas estdvel.

Assim, quando o paciente estd diante de uma doenca crénico-degenera-
tiva, sem possibilidades de cura, sua vida muda completamente e, para além
do diagnéstico, o médico, o psicélogo, o enfermeiro e toda equipe de satde
permanecem ao seu lado, aliviando as dores, oferecendo conforto e ameni-
zando o curso da patologia.

Pensando na pessoa de forma global e concebendo-a como parte integran-
te de sua familia, nasce o desejo de aprofundar os estudos acerca do tema insti-
gante, atual e de necessdria anlise, em face da valorizagdo da dignidade da pes-

soa humana que, sem duvida, incorpora a medicina cuidados e humanizacdo



tanto ao paciente em final de vida, quanto aquele com doengas cronicas que
dependam de adog¢do de novas terapias a fim de garantir seu bem-estar e de
preservar o equilibrio psicoemocional dele préprio e de sua familia.

A presente obra realiza um estudo amplo a respeito dos Cuidados Palia-
tivos em uma perspectiva multidisciplinar, compreendendo o ser humano
como alguém singular, dotado de necessidades biopsicossociais de forma a
atender a sua gama de aspectos, imprimindo-lhe vida, seguindo a preciosa
licio “Cuidar é um desafio que une competéncia tecnocientifica e ternura
humana, sem esquecer que ‘a chave para morrer bem estd no bem viver!”

(PESSINI; BARCHIFONTAINE, 2014, p. 453).

Estabelecemos vdrias formas de tratar, em plena dialogicidade com a dig-
nidade, a qualidade de vida e o bem-estar do paciente, inclusive o apoio a
sua familia e amigos. Dialoga-se sobre a dignidade no momento da morte,
explicando a importincia de Cicely Saunders e de sua trajetéria ao iniciar os
Cuidados Paliativos e a difundi-los, sendo precursora desse tratamento hoje
conhecidos no mundo inteiro.

Nesse passo, o escopo desta obra é tragar uma trajetéria da evolugdo dos
Cuidados Paliativos no tempo, prosseguindo com discussoes multifacetadas
acerca da importincia da humanizagio e da relagio médico-paciente nesse
contexto, sempre observando a importincia do consentimento informado.
Abordamos os Cuidados Paliativos na Geriatria e na Pediatria, em capitulos, e,
ainda, a importancia da entrega da md noticia a familiares e amigos, destacan-
do sempre a importancia da empatia e da boa comunicagio nesse processo.
Ao final, tem lugar a suplementacio e a alimentagdo artificial em Cuidados
Paliativos, e como se dé a sedacdo paliativa, momento de grande sofrimento
para os envolvidos, o manejo da dor e o conceito de “dor total” e de outros
sintomas desconfortdveis, além da contextualizacdo da espiritualidade no fim
de vida, além do luto e de como lidar com a morte. Por fim e nio menos
importante, tem lugar a andlise a respeito dos imprecisos limites do cuidar.

Cuidar e oferecer o melhor ao paciente e a sua familia é nosso objetivo!
Desejamos que a leitura seja proficua e capaz de contribuir com aqueles que
desejam conhecer ou, mesmo, engajar-se no lindo e insonddvel mundo dos
Cuidados Paliativos.

Os Organizadores.



Dignidade no momento da morte

Lara Sardenberg Pinheiro Celine
Julia Luozada de Oliveira Ricco
Hildeliza Lacerda Tinoco Boechat Cabral

Nio se trata simplesmente de “deixar morrer”, mas
« L » « M M A M ”
de “permitir morrer”, “com dignidade e elegincia

(Hildeliza Cabral).

Consideracdes iniciais

A morte é uma condigdo inerente a vida. Evidentemente, é esperado que
todo ser vivo, em algum momento, tenha suas atividades vitais encerradas,

seja de forma natural ou nio.

Historicamente, a forma¢do médica é pautada em salvar vidas e curar,
e, quando se depara com a morte, associa-se a sensagdo de erro ou de fra-
casso. Entretanto o médico deve reconhecer que a morte, em alguns casos,
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¢ inevitdvel, e, consequentemente, deve modificar sua conduta, passando
da luta incessdvel pela vida para uma conduta baseada no conforto e na
dignidade para o paciente.

E concebivel que, em um mundo ideal, todos os pacientes em estado
terminal devam receber 6timos Cuidados Paliativos, para que esses jamais
almejem antecipar a prépria morte. No entanto, apesar dessa assisténcia, os
individuos com doencas terminais passam por intenso sofrimento, perda de
significado de viver ou deterioragdo da qualidade de vida, na medida em que
expressam o desejo de acelerar o processo de morrer.

O processo de proporcionar uma “boa morte” para o paciente ¢ extre-
mamente complexo, envolvendo inimeros aspectos bioéticos. Indiscutivel-
mente, o tratamento dos sintomas e, principalmente, da dor possui cardcter
fundamental nos Cuidados Paliativos. Além disso, deve-se levar em conta os
desejos do paciente (incluindo os desejos de antecipar sua morte), o prognds-
tico, a qualidade de vida, dentre outras questdes subjetivas.

Nesse sentido, levantam-se os seguintes questionamentos: até que ponto
a manutencdo desmedida da vida de uma pessoa ¢é, de fato, o cumprimento
de sua autonomia e de sua dignidade? Como proporcionar uma morte digna
para os pacientes?

Importancia dos principios da dignidade e da autonomia

A dignidade, no momento da morte, consiste no respeito a afirmagdo de
valores e crencas essenciais na vida da pessoa. Para se ter uma morte digna,
¢ fundamental entre outros aspectos: ter conhecimento e esclarecimento de
sua condicdo; oportunidade de escolha do local da morte; apoio emocional e
espiritual; e, principalmente, acesso a Cuidados Paliativos, incluindo confor-
to para sintomas incapacitantes e auséncia de dor.

A autonomia consiste na competéncia do individuo para gerir a prépria
vida, baseando-se em suas convicgdes, vontades e principios, o que deve ser
respeitado sobretudo no momento da morte, tomando como pilares os valo-
res e as escolhas da pessoa.

No que se refere ao exercicio médico voltado a pacientes terminais, ob-
serva-se uma linha muito ténue entre a moralidade e a legalidade. Em face
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Cuidados Paliativos em abordagem multidisciplinar

disso, o profissional deve, sempre, basear-se no cédigo de ética profissional,

levando em conta a dignidade e a autonomia do paciente.

De maneira geral, a formacido médica brasileira ainda é, eminentemente,

paternalista e, muitas das vezes, ndo permite o exercicio da autonomia por

parte dos pacientes.

Além disso,

Na fase terminal de enfermidades graves e incuré-
veis, ¢ permitido ao médico limitar ou suspender
procedimentos e tratamentos que prolonguem a
vida do doente, garantindo-lhe os cuidados necessi-
rios para aliviar os sintomas que levam ao sofrimen-
to, na perspectiva de uma assisténcia integral, respei-
tada a vontade do paciente ou de seu representante
legal (CONSELHO FEDERAL DE MEDICINA,
2006, p. 1).

E vedado ao médico abreviar a vida do paciente,
ainda que a pedido desse ou de seu representante
legal. Nos casos de doenga incurdvel e terminal,
deve o médico oferecer todos os Cuidados Paliativos
disponiveis sem empreender acdes diagndsticas ou
terapéuticas intteis ou obstinadas, levando sempre
em consideragdo a vontade expressa do paciente ou,
na sua impossibilidade, a de seu representante legal

(CONSELHO FEDERAL DE MEDICINA, 2019).

Diante do exposto, os médicos devem conceder autonomia aos seus pa-

cientes para a escolha de seus tratamentos e condutas, proporcionando, as-

sim, o exercicio de sua dignidade. Todavia, quando a escolha do paciente vai

de encontro a Legislacdo Brasileira e ao Cédigo de Etica Médica, como, por

exemplo, a abrevia¢io da vida do enfermo, o profissional deve conduzir o tra-

tamento prezando pelos aspectos bioéticos preconizados no Cédigo de Etica.

Nesse sentido, os profissionais da saide devem ter como principio o res-

peito a dignidade da pessoa humana, que é um fundamento do Estado De-

mocrdtico de Direito, prevalecendo seu valor sobre qualquer tipo de avanco

cientifico e tecnolégico.
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1 - Dignidade no momento da morte

A decisdo de ndo prolongar a vida é demasiadamente complexa, porém o
limite para continuar investindo estd ligado & concepcio de morte digna alia-
da a consciéncia das limitagdes das intervengdes disponiveis. Assim sendo,
cada caso deve ser analisado individualmente, levando em conta os desejos,
os sentimentos e os pensamentos do paciente que se encontra na condigio
inevitdvel de morte.

Ortotanasia: conceito e aplicacao

Etimologicamente, ortotandsia vem do grego orthds (normal, correta) e
thanatos (morte), significando morte apropriada, correta, a seu tempo, sem
cortes bruscos (eutandsia) e nem prolongamentos desproporcionais do pro-
cesso de morrer (distandsia).

A ortotandsia distingue-se da eutandsia apenas em um ponto: no modo
como o sofrimento ¢ aliviado. A ortotandsia suspende tratamentos que pro-
longuem de modo artificial a vida do doente terminal, aplicando apenas Cui-
dados Paliativos para evitar a dor. Como, em muitos casos, o paciente s6 per-
manece vivo devido a esses tratamentos, a prética da ortotandsia permite sua
morte espontinea, sem abreviar nem prolongar a vida (SILVA et al., 2020).

No que tange a aplica¢do da ortotandsia, ¢ importante entender a morte
como a etapa final do ciclo da existéncia humana. Essa compreensao permi-
te tanto ao enfermo como os familiares vivenciar essa etapa com mais leveza,

tendo em vista que o doente deve ser visto como agente de suas decisdes e,
ndo, como um objeto da medicina ou da familia (CABRAL, 2016, p. 59).

Por meio dos Cuidados Paliativos, é possivel tornar o paciente agente de
suas decisdes e vontades, no sentido de que o objetivo desses cuidados ¢é
diminuir as dores e outros sintomas desconfortdveis e promover conforto e
bem estar integral do paciente contemplando, inclusive, aspectos espirituais
e emocionais, sem os quais seria impossivel proporcionar ortotandsia.

A ortotandsia, portanto, é admitir a chegada da etapa final do ciclo da
existéncia humana permitindo que a pessoa conclua sua caminhada terrena
sob cuidados fisicos, emocionais e espirituais, da forma mais serena possivel.
Nio se trata, simplesmente, de “deixar morrer”, mas de “permitir morrer”,

“com dignidade e elegancia” (CABRAL, 2016).
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Cuidados Paliativos em abordagem multidisciplinar

Ortotanasia como protecdo ao principio da dignidade

A ortotandsia proporciona uma morte respeitosa ¢ digna no momento
correto, por meio do controle da dor, dos sintomas psiquicos e fisicos e dos
aspectos sociais e espirituais. Essa entidade possui cardter multidisciplinar

no sentido de oferecer apoio a familia, no luto antecipatério e no pés-6bito.

Nas situacdes clinicas irreversiveis e terminais, o médico evitard a reali-
zacdo de procedimentos diagnésticos e terapéuticos desnecessdrios ¢ propi-
ciard aos pacientes sob sua atencdo todos os Cuidados Paliativos apropriados

(CONSELHO FEDERAL DE MEDICINA, 2019).

“Todos sdo iguais perante a lei, sem distin¢do de qualquer natureza, ga-
rantindo-se aos brasileiros e aos estrangeiros residentes no Pafs a inviolabili-
dade do direito a vida, a liberdade, a igualdade, a seguranga, e a propriedade”

(BRASIL, 1988).

Conforme descrito anteriormente, o direito a vida é assegurado na Cons-
tituicdo Federal. Tendo isso em vista, a ortotandsia, diferentemente da euta-
ndsia, ndo consiste em interromper a vida, mas permite que essa permanega
em seu ciclo natural, sem a intervencio da medicina, fazendo com que o pa-
ciente morra dignamente, conforme suas crencas e seus ideais, ndo podendo
o Estado impor uma conduta que traga dores e frustragdes, sentimentos que
caminham na contramio da dignidade.

A dignidade constitui um atributo intrinseco ao ser humano e estd rela-
cionada com sua esséncia, por isso ¢ valor muito importante a ser preservado.
Sendo assim, conduzir um tratamento que nio permita evolugdo do quadro
clinico do paciente, deixando-o suscetivel a dores e a frustracoes ndo quer di-
zer proteger a vida (conforme previsto na Constitui¢do Federal), mas afrontar
a dignidade do ser humano e desrespeitar sua autonomia.

Levando em consideracdo o direito invioldvel constitucional, o funda-
mental ndo é aplicar todos os infinitos métodos disponiveis de tratamento
sem efeitos terapéuticos até a concretizacdo do 6bito, pois o que mais impor-

ta ndo ¢é a sobrevivéncia do paciente, mas o respeito a sua condi¢io humana.

Nesse sentido, o pilar fundamental da conduta de pacientes terminais
sem possibilidade de tratamento deve ser a preocupacdo com a dignidade
e a autonomia do paciente, que levam a discussdo acerca dos Cuidados

14



1 - Dignidade no momento da morte

Paliativos, que ndo devem ser erroneamente associados a desisténcia ou
a eutandsia, mas, sim, a promogdo de qualidade de vida e de autonomia,
tendo por objetivo o alivio do sofrimento e a dignidade.

Requisitos para a aplicacao ética da ortotanasia

Ao abordar os aspectos legais da ortotandsia, ¢ importante remeter-se a trés
pressupostos, que estdo intimamente relacionados a dignidade no momento

da morte: estado terminal de doenca grave e incurdvel, consentimento da
pessoa enferma e adogio de Cuidados Paliativos (CABRAL, 2016, p. 56).

A Resolugio n° 1805/06 do Conselho Federal de Medicina (2006) serve

de base para a prética de ortotandsia. Nesse sentido, destaca-se que

Na fase terminal de enfermidades graves e incurd-
veis, ¢ permitido ao médico limitar ou suspender
procedimentos e tratamentos que prolonguem a vida
do doente, garantindo-lhe os cuidados necessdrios
para aliviar os sintomas que levam ao sofrimento, na
perspectiva de uma assisténcia integral, respeitada a
vontade do paciente ou seu representante legal.

O primeiro pressuposto exige que o paciente tenha uma doenca grave e
incurdvel. Essa deve ser confirmada e diagnosticada pelo médico responsa-
vel, o qual ird certificar que o paciente ndo apresenta possibilidade de remis-
sdo ou de cura. No que tange o exposto, “incumbe ao médico diagnosticar o
doente como portador de uma enfermidade em fase terminal” (CFM, 2000).

O segundo pressuposto exige que o paciente enfermo tenha conhecimen-
to de sua condicdo e apresente o consentimento de deixar de implementar
procedimentos com objetivos curativos, visto que esses ndo irdo refletir em
melhora do seu quadro clinico, conforme disposto no Art. 1° da Resolucio
“(...) respeitada a vontade da pessoa ou de seu representante legal” (CFM,

2006).

O consentimento deve ser manifestado de forma
clara e consciente pelo enfermo ou ter sido mani-
festado previamente mediante ado¢io de diretivas
antecipadas de vontade, sendo o direito ao consenti-
mento deferido ao representante legal somente nos
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Cuidados Paliativos em abordagem multidisciplinar

casos de incapacidade que impossibilite o enfermo
para decisdes (CABRAL, 2016).

Quando a medicina curativa jd ndo é capaz de promover melhorias ao
paciente, é imprescindivel a adogdo de Cuidados Paliativos ofertados pela
medicina paliativa, constituindo esse o terceiro pressuposto.

Esse requisito também ¢ assegurado no Art. 2° da Resolucio:

[...] o doente continuard a receber todos os cuida-
dos necessdrios para aliviar os sintomas que levam
ao sofrimento, assegurada a assisténcia integral, o
conforto fisico, psiquico, social, espiritual, inclusive
assegurando a ele o direito da alta hospitalar (CFM,
20006).

E importante, também, salientar o Art. 31 do Cédigo de Ftica Médica,
que diz que “¢é vedado ao médico desrespeitar o direito do paciente ou de
seu representante legal de decidir livremente sobre a execucio de prdticas
diagnésticas ou terapéuticas, salvo em caso de iminente risco de morte”. Esse
artigo reitera a importancia do segundo pressuposto, que diz respeito ao con-
sentimento do paciente ou de seu representante de deixar de implementar
métodos que ndo irdo produzir melhoras clinicas ao enfermo. Destaca-se,
ainda, que a decisdo do paciente deve ser clara e consciente.

Portanto, atendendo os trés pressupostos descritos, bem como respeitando
o direito do paciente sobre sua decisdo, é possivel afirmar que a ortotandsia
estd sendo aplicada de forma correta, humana e ética, garantindo, assim, a
dignidade do enfermo terminal.

Conforme a Legislagdo Penal Brasileira, a prdtica de eutandsia (anteci-
pacdo da morte) e da distandsia (morte prolongada por meio de tratamentos
futeis) é crime. A partir disso, a tomada de decisdo pelo profissional deve ser
fundamentada no Cédigo de Ftica Profissional e na Constituicio Federal,
no sentido de buscar os pressupostos descritos e de promover uma morte com
dignidade e no tempo certo — ou seja: buscar promover ortotandsia.

16



1 - Dignidade no momento da morte

Consideracoes finais

Os pacientes em estado terminal carecem de cuidados primdrios, princi-
palmente no tocante a sua existéncia e a sua dignidade, assisténcia que estd
relacionada a garantia de sua autonomia e de sua dignidade, normalmente
proporcionada por Cuidados Paliativos.

Alguns processos distandsicos sdo realizados com pacientes terminais para
evitar, erroneamente, a eutandsia, entendida como a antecipagio da morte.
Contudo evitar a distandsia ndo é eutandsia e, sim, promover uma morte
digna, de maneira natural, sem abreviar nem antecipar a vida, a denominada

ortotandsia.

Ortotandsia é uma expressdo de etimologia grega, cujo significado ¢ “mor-

?
te na hora certa”. Significa, portanto, uma morte a seu tempo, sem cortes e
prolongamentos desproporcionais; trata-se da finitude do ciclo de existéncia

humana.

A aplicagdo da ortotandsia deve ser baseada em principios éticos previstos
na Resolu¢io n® 1805/05 do CFM, que pressupde a condi¢do de trés requisi-
tos objetivos: a constatagdo do estado terminal de doenca grave e irreversivel,
o consentimento da pessoa enferma para a implementa¢io da ortotandsia
e a adogio de Cuidados Paliativos. E de fundamental importancia analisar
individualmente o cumprimento de cada pressuposto no sentido de tornar
essa prética ética e humana, permitindo ao paciente morrer com dignidade

e autonomia.

Conclui-se que a conduta terapéutica deve ter, como base, os principios
bioéticos, sempre prezando pela autonomia e pela dignidade, buscando, ain-
da, a humanizacao da assisténcia aos proprios pacientes ¢ a seus familiares.
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Quem foi Cicely Saunders?

Carlos Vitor Mello Moreira

Daniel Boechat Ribeiro

Dulce Helena Pontes-Ribeiro

Hildeliza Lacerda Tinoco Boechat Cabral

Ao cuidar de vocé, no momento final da vida, quero
que vocé sinta que me importo pelo fato de vocé
ser vocé, que me importo, até o dltimo momento
de sua vida, e faremos tudo que estiver ao nosso al-
cance, ndo somente para ajudd-lo a morrer em paz,
mas também para vocé viver até o dia de sua morte
(Cicely Saunders).

Consideracdes iniciais

De acordo com a Organiza¢gdo Mundial de Sadde, Cuidados Paliativos
sdo considerados uma forma de auxilio que visa contribuir para a melhora da
qualidade de vida dos pacientes e de suas familias, que sofrem com doencas
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graves e delicadas que podem levar a finitude da vida (WHO, [s.d]). Os Cui-
dados Paliativos podem interferir nesses casos, por meio do alivio e da pre-
vencdo do sofrimento; eles compreendem uma abordagem multidisciplinar
no ambito do cuidado total do paciente, levando em conta aspectos fisicos,
espirituais e psicossociais da pessoa enferma. Portanto, a dor, nesses pacien-
tes, também requer uma abordagem psicoldgica e de intervengdes nio far-
macoldgicas. Em termos de gestdo com medicamentos, garante alivio ou

diminuicdo da dor de apenas 70% a 80% dos casos (GARCIA-ESE, 2019).

Vale lembrar que a precursora dos Cuidados Paliativos foi a inglesa Cicely
Saunders (2018-2005), considerada fundadora do movimento moderno, es-
tudiosa do tema e autora de diversos livros e artigos que, desde seus dias a atu-
alidade, norteiam e inspiram paliativistas no mundo inteiro. Cicely dedicou
sua vida a medicina paliativa com o intuito de aliviar o sofrimento humano
e de oferecer bem-estar a pessoa enferma, por meio do controle da dor e dos
sintomas. Com efeito, os Cuidados Paliativos ndo tratam a doenca em si, mas
a pessoa que sofre, no intuito de aliviar, pelo mesmo em parte, a sua dor. E,
por isso, sdo essenciais para oportunizar dignidade, qualidade de vida e obstar
sintomas depressivos nos dias derradeiros da vida dos agonizantes.

Nesse sentido, este capitulo traz a baila as contribui¢des de Cicely para os
Cuidados Paliativos, partindo de alguns dados pessoais marcantes de sua vida,
seguidos de aspectos profissionais relevantes, sempre em busca de controlar o
sofrimento da dor de pacientes, em especial dos em estdgios terminais.

Breve biografia

Devido ao propésito de assisténcia, de educacdo e de pesquisa do St.
Christopher’s Hospice, Cicely Saunders tornou-se conhecida como fundado-
ra do movimento hospice moderno — ou Cuidados Paliativos (termo cunhado
10 anos mais tarde por Balfour Mount); ou cuidado conservador (termo usado
a partir de 1980). Mas quem foi Cicely?

Cicely Mary Strode Saunders nasceu em 22 de junho de 1918, em Bar-
net, Hertfordshire, na Inglaterra. Tinha dois irmdos mais novos. Sua familia
era bem de vida e lhe deu uma boa educacio. Assim, aos 10 anos, foi estudar
em uma escola para meninas de 11 a 18 anos, Roedean School, nas adjacén-
cias de Brighton. Mais alta que as outras, com a coluna ligeiramente torta
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(0 que lhe provocava dores, sendo obrigada a deitar-se diariamente no chio,

por 40 minutos), sentia-se diferente, sentimento que passou a transferir por

pessoas fora do padrio socialmente estabelecido (RICHMOND, 2005).

Desejava ser enfermeira, o que nio agradava a seus pais. Foi, entdo, em
1938, para o St. Anne College, Oxford, estudar politica, filosofia ¢ econo-
mia, estudos que abandou quando, no inicio da Segunda Guerra Mundial,
decidiu cursar enfermagem no Hospital St. Thomas, formando-se em 1944.
Qualificou-se, depois, como assistente social. Seguiu carreira profissional
como enfermeira (profissio que foi for¢ada a abandonar devido a problemas
satde: dores na coluna), assistente social, na drea médica e, por fim, como
médica (FRANCO, [s.d]). Sua luta realmente comegou em 1940, quando
sentiu a necessidade de se dedicar a algo que pudesse ajudar as pessoas (AR-

RUDA, [s.d]).

Quando exerceu os cargos de assistente social, na drea médica, e de en-
fermeira voluntdria, externou o seu interesse no controle da dor e nos cui-
dados com os pacientes terminais. Assim, com o fito de se aprofundar nessa
area de interesse, também cursou medicina na St. Thomas Medical School,
formando-se em 1957. Foi beneficiada, em 1958, com uma bolsa de estudos
da Halley Stewart Trust, para pesquisas em controle da dor e no cuidado com
pacientes terminais no St. Joseph’s Hospice, em Londres (Ibidem).

Em 1963, comecou o projeto de formagdo de uma instituigdo capaz de
receber os pacientes sem chances de cura. Em seguida, inaugurou, em 1967,
o St. Christopher’s Hospice, primeiro hospice, considerado um albergue para
esse tipo de paciente. Esse hospice (responsdvel do conceito atual da maio-
ria dos centros de Cuidados Paliativos no mundo) reunia especialistas extre-
mamente dedicados ao cuidado humano, em controlar a dor e em realizar
estudos e pesquisa clinicas. Dessa forma, foi considerado o primeiro estabele-
cimento especifico em Cuidados Paliativos, que foi repetido, mais tarde, por

todo o mundo (ARRUDA, [s.d]; FRANCO, [s.d]).

Trés homens poloneses marcaram a vida dessa enfermeira/assistente so-
cial/médica. O primeiro deles foi David Tasma, um judeu refugiado, de 40
anos, com cancer retal avancado, que ela conheceu no Hospital Archway,
quando estudava trabalho social. Houve, entre eles, um intenso e breve caso
de amor espiritual. Ele deixou para ela 500 libras (1) para a constru¢do de um
lar para moribundos em final de vida. Motivada pelo Dr. Barret (médico do
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hospital onde ela trabalhava), ingressou na universidade, aos 33 anos, para

estudar medicina (RICHMOND, 2005).

O segundo homem indelével, em sua vida, foi Antoni Michniewicz (60
anos), que, também, ndo passou de um relacionamento espiritual. Conhe-
ceu-o em 1958, quando comegou a trabalhar na St. Joseph hospice. Sua
morte coincidiu com as mortes do pai de Cicely e de uma amiga. O luto
dela foi patolégico. Cicely, entdo, retomou suas fun¢des trabalhando altruis-
ticamente. Decidiu criar o préprio hospice (St. Christopher’s Hospice, em
Lewisham), que serviria a pacientes com cancer e ajudaria a dar-lhes o alivio
da dor que os médicos se recusaram a dar (Ibidem).

Trés anos apds a morte de Antoni, em 1963, Cicely conheceu o terceiro
polonés com quem se casou: o artista, professor de arte ¢ de matemadtica
Marian Bohusz-Szyszko, um catélico devoto e casado. Em 1975, a esposa de
Marian morreu e, em 1980, ele se casou com Cicely, quando essa jd tinha 61
anos de idade, e ele, 79. Ficaram casados por 15 anos, até que, em 1995, mor-
re o0 esposo sob os cuidados da esposa, no St. Christopher’s Hospice (Ibidem).

Nesse Hospice, Cicely realizou pesquisas pioneiras a respeito da morfina
e de seu controle sobre a dor, além de perspectivas novas para o controle
dos sintomas. Ali era um reftgio para pessoas de todas as religides. Saunders
provou ser uma extraordindria planejadora, administradora ¢ médica. No
hospice, combinavam-se cuidados clinicos com ensino e pesquisa; era um
verdadeiro lar e santudrio. Os pacientes podiam ser tratados com medica-
mentos, bem como com jardinagem, modelagem de cabelo ¢ aulas de arte.
Para ajudar nos casos, Cicely convidou ao hospice o psiquiatra britanico
conhecido por seu trabalho com pessoas enlutadas, Dr. Colin M. Parkes,
para desenvolver, no St. Christopher’s, o servico de atendimento a essas
pessoas, durante a doenca e ap6s a morte de seus entes queridos. Ademais,
Dame Cicely foi pioneira na implementacio de equipes para atendimento

em domicilio, estabelecendo uma filosofia que permitiu essa pratica na co-

munidade (ARRUDA, [s.d]).

Mesmo quando as circunstincias ndo eram favordveis, e as opinides mé-
dicas eram contrdrias, Cicely recusava-se a aceitar que ndo havia mais nada
a fazer nos casos de doencas incurdveis. Para ela, o paciente, no fim da vida,
era muito mais do que alguém com sintomas a serem controlados; era al-
guém que merecia apoio pratico, emocional, social e espiritual.
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Em 14 de julho de 2005, Dame Cicely Saunders morreu de cincer de
mama, aos 87 anos, também no St. Christopher’s Hospice (ARRUDA, [s.d]).

Aspectos profissionais

A vida profissional de Cicely, passando de enfermeira voluntdria e assis-
tente social a médica, foi dedicada a ajudar os outros em seus sofrimentos de
dor, na tentativa de controld-la. Demonstrou interesse no controle da dor e
nos cuidados dos pacientes terminais. Ajudou freiras a serem mais eficazes
no cuidado dos doentes. Com o passar do tempo, ela foi aprendendo e fi-
cando cada vez mais animada com esse trabalho, o que a permitiu sonhar
em construir um local para trabalhar e cuidar do incurdvel, com a visdo de
fazer um lugar para pesquisar, ensinar e estimular outras pessoas nessa lida

(NIEMEYER-GUIMARAES, 2019).

Foi quando, entdo, Cicely Saunders inaugurou o jd acima referido Saint
Christopher’s Hospice, em 1967; reuniu, pela primeira vez no mundo, um
grande nimero de pacientes com doencas terminais e funciondrios compro-
metidos em descobrir e ensinar as melhores maneiras de cuidar deles. An-
teriormente, esses pacientes teriam sido espalhados em vérias enfermarias
de hospitais ou em suas casas. Ali ndo. Os pacientes recebiam um excelente
atendimento de enfermagem e espiritual, entretanto havia um minimo de
informagdes médicas, pois se acreditava que o papel do profissional era curar,
e esses pacientes eram incurdveis. No inicio de seu trabalho, ndo existiam da-
dos bibliograficos sélidos acerca de medicagio e de tratamento de pacientes
nesse estado. A atividade que comegou a ser realizada, ali, era pioneira, visto
que outros profissionais de satde, nas décadas de 1950 e 1960, acreditavam
que opioides fortes s6 eram eficazes quando administrados por inje¢io e que,
inevitavelmente, ocorreriam intolerancia e dependéncia se fossem adminis-

trados regularmente (BAINES, 2011).

Por meio de seu trabalho, Cicely obteve uma bolsa de pesquisa para estu-
dar o controle da dor em doengas terminais e foi para o St. Joseph’s Hospice,
onde teve autoriza¢do para colocar suas ideias em pratica. A principio, ela
teve permissdo de apenas quatro pacientes, por causa do medo existente, no
periodo, de que doses regulares de opioides causassem dependéncia. Con-
tudo, para surpresa e satisfacdo da equipe, esses pacientes ficaram sem dor e
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permaneceram alertas. Assim, a préitica de administrar um forte opioide, por
via oral, regularmente ¢ em doses adequadas, foi aceita no hospital. Quando
Cicely Saunders saiu de St. Joseph, ela havia documentado registros de mais
de 1.000 pacientes morrendo de cincer. Seu projeto de pesquisa foi o pri-
meiro do que se tornaria, futuramente, Cuidados Paliativos (DU BOULAY;
RANKIN, 2007).

Dame Cicely recebeu, de diversos lugares do mundo, muitas homena-
gens em honra do seu trabalho e foi reconhecida como a precursora do mo-
vimento moderno do hospice. Dentre as honrarias, destacam-se: o Prémio
Templeton, por progressos religiosos; a medalha de ouro da Associagao Mé-
dica Britanica, pelos servicos no dambito da Medicina; o Prémio Humanitério
Raoul Wallenber; o Prémio Onassis, por servigos para a Humanidade e maior
prémio humanitario do mundo; e o Prémio Humanitdrio Conrad N. Hilton.
Além disso, recebeu os titulos de Oficial da Ordem do Império Britanico,
de Dama do Império Britinico e, ainda, alcancou o distintivo da Ordem do

Mérito, em 1989 (FRANCO, [s.d]).

O forte opioide usado no St. Christopher, no inicio, e listado no folheto
de controle de sintomas do hospital era a diamorfina ou heroina, porque se
acreditava ser superior & morfina, proporcionando melhor controle da dor
com menos efeitos colaterais. Para que houvesse base cientifica para essa
teoria, foram conduzidos estudos sobre muitos aspectos do controle da dor,
incluindo uma comparacio entre morfina e diamorfina administrada por via
oral. Ao concluir, quando os dados foram analisados, eles mostraram que
ndo havia diferenca significativa entre elas, ao contrério do que pensava Ci-
cely Saunders, que acreditava que a diamorfina seria melhor no tratamento

(TWYCROSS, 1977).

Contribuicbes para os Cuidados Paliativos

Em 1964, a pioneira Cicely introduziu, ao mundo cientifico, o concei-
to de dor total, tendo os componentes fisico, emocional, social e espiritual.
Como boa ouvinte, prestava aten¢do metédica as narrativas dos pacientes,
observava e monitorava os vérios sintomas apresentados pelos doentes e ano-
tava os efeitos de medicamentos aplicados. Insistia que os moribundos ne-
cessitavam de dignidade, compaixdo e respeito, o que demandava rigorosa
metodologia cientifica, no teste de tratamentos (RICHMOND, 2005).
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Esse trabalho foi revoluciondrio na época, pois a severidade da dor era,
geralmente, medida pela lesdo somdtica que a causou. Contudo esse concei-
to de dor total (ou sofrimento total) forneceu uma abordagem mais ampla
e uma estrutura para compreensio ¢ atendimento aos pacientes no final da
vida. O componente fisico, geralmente, precisa de tratamento com medica-

mentos apropriados, administrados regularmente (BAINES, 2011).

Sua visdo — focada pela experiéncia pritica e, paradoxalmente, ampla
pela disseminagdo de seu trabalho — foi revoluciondria socialmente no tocan-
te a cuidados de pacientes e da familia enlutada. Sua meta era amenizar o
sofrimento da dor. Nio se conformava quando profissionais da satde diziam
a familiares ndo haver nada mais a fazer (GOIS, 2019).

Nesse sentido, ajudar os componentes emocionais e sociais da dor envol-
ve reconhecer e tratar a ansiedade e a depressdao quando presentes; também
importante é passar tempo com pacientes e familiares, incentivando-os a
conversar e fazer perguntas, e dando respostas gentis, mas verdadeiras. A dor
espiritual pode dever-se a culpa pelo passado ou ao medo do que acontece
apds a morte. Até 1969, o St. Christopher’s era puramente uma unidade de
internagdo, assim como os outros hospices mais antigos. Os pacientes eram
admitidos e, com poucas exce¢des, permaneciam 14 até a morte. Para os pou-

cos que iam para casa, ndo havia acompanhamento. Assim, comegou a ser

pensado o cuidado em casa (BAINES, 2011).

Nio havia outros servicos de Cuidados Paliativos, em casa, para guiar a
equipe de Cicely, e eles precisavam que seu servigo se encaixasse no padrao de
atendimento do Reino Unido, na comunidade. Assim, o primeiro servico de
atendimento domiciliar nasceu em outubro de 1969, um modelo para o Reino
Unido. Esse formato permaneceu praticamente inalterado, no St. Christopher,
e, em 2010, nada menos que 1.800 novos pacientes foram visitados, ¢ 48% das
mortes ocorreram em casa. Nao hd davida de que Cicely Saunders ndo encon-
trou, no St. Christopher’s, o tnico lugar para cuidar de pacientes, no sudeste
de Londres. Seu objetivo era mudar a visdo de mundo da morte, e esse objetivo
foi compartilhado por todos que trabalhavam com ela.

Mesmo antes da abertura do Hospice, Cicely ministrava palestras nos
Estados Unidos. Uma turné de oito semanas, em 1963, seguida de visitas
anuais, inspirou muitas pessoas e foi um dos fatores que levaram a formacao
do movimento de hospices americanos. Ela e outros passaram a dar palestras
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amplamente no Reino Unido e no exterior ¢, desde o inicio, passaram a rece-
ber visitantes. Eles iam ver o que era feito e voltavam a seus paises, ndo para
copid-los, mas para aplicar as praticas as suas circunstancias (BAINES, 2011).

Os grupos mais dificeis de alcancar, especialmente no inicio, foram os
proprios colegas profissionais. Mesmo Cicely e sua equipe, dialogando sobre
o controle da dor, no comeco, encontraram dificuldades. Entretanto isso foi
superado e, nos dias atuais, sio colhidos os frutos do trabalho drduo feito pe-
los profissionais do Saint Christopher’s Hospice, com uma abordagem holis-
tica, que cuida do bem-estar do paciente fisica, espiritual e psicologicamen-
te, com o objetivo de mudanga de 6tica da morte, que assinala um destino
na pritica da medicina. O movimento hospice (ou de Cuidados Paliativos),
iniciado por Cicely, estd em ampla escalada, em especial na Europa e Amé-
rica do Norte, e, também, ¢ reconhecido mundialmente (GOIS, 2019).

Em suma, a luta intensa de Cicely Sanders deixou o legado, para a drea
’ y ’ P

da saude, de ajuda ao paciente no final de sua vida a se sentir acolhido, me-

diante cuidados de qualidade, humanizados. Essas orientagdes para com a

pessoa em estado terminal inauguraram uma nova percep¢io no que toca a

morte, o morrer ¢ o luto.

Consideracdes finais

A pioneira Cicely Saunders deixou uma vasta base a ser seguida pela co-
munidade da saide mundial. Por meio de seu trabalho e de suas pesquisas
cientificas, ela foi capaz de organizar a criagio do movimento de Cuidados
Paliativos, que serviu para melhorar a qualidade do fim de vida de milhares
de pacientes. A cria¢do do conceito de “dor total” proporcionou uma nova
perspectiva do cuidado médico em relagdo aos pacientes incurdveis.

Dessa forma, a médica, inconformada com o descaso da dor de quem
nio tem mais cura, revolucionou a medicina com um olhar mais sensivel,
afetuoso e mais cuidadoso com as pessoas que eram, anteriormente, tratadas
como se ndo houvesse mais nada a fazer por elas. Com o conceito de dor
total, espiritualizou o tratamento desses pacientes e os proporcionou um fim
de vida mais digno e humanizado, com assisténcia de psicélogos e de suas
familias. Ademais, propiciou a comunidade médica os parimetros de como
devem ser feitos os Cuidados Paliativos, sem sofrimento, com qualidade de
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vida e com o méximo respeito a morte daqueles que perdiam suas vidas du-
rante o tratamento.

Cicely Saunders produziu conhecimentos dos quais se pode tirar uma
enorme ligdo de amor ao préximo, ao vulnerdvel em estado grave, demons-
trando que, ao final da existéncia, a pessoa merece especial atengdo e cui-
dados para que possa morrer em paz e com dignidade, sem se descuidar
da familia que, junto ao paciente, compde uma unidade a ser tratada. Seu
exemplo de profissional e de humanidade continua a inspirar e promover
cuidados de qualidade ao paciente até o término de sua vida. Se curar ndo é
mais possivel, cuidar é indispensdvel para que se morra dignamente.
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A humanizacao da relacao médico-paciente

Brendha Ferrari Bremenkamp
Livia Borges Marques
Vinicius Evangelista Dias

E mais importante conhecer a pessoa que tem a do-
enca do que a doenca que a pessoa tem (Hipdcrates).

Consideracdes iniciais

A relagdo médico paciente (RMP) tornou-se visivel, juntamente com a
Medicina hipocrdtica, que tem como propésito o puro beneficio humano,
com alvo a pessoa e ndo somente a doenga. O contato entre o médico e
o paciente ndo estd relacionado, apenas, ao agrado durante a visita, mas a
aceitagdo ao tratamento e a uma boa comunicacdo. Entre os aspectos que
compdem a RMP, a empatia merece destaque, sendo ela envolvida por trés
componentes: afetivo, cognitivo e reguladores de emocdes. A comunicagio
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também é um ato de humanizacio, visto que a troca de informacgdes, entre o

médico e o paciente, promove melhorias nas relagdes, tornando-se o contato

humano e sensivel (PIRES, 2014).

Neste capitulo, objetiva-se fazer uma abordagem reflexiva de como a po-
litica nacional de humanizacdo vem sendo, cada vez mais, transparente e
eficaz na melhoria da relacio médico paciente, que, por sua vez, pode im-
pactar positivamente no tratamento e na qualidade de vida desse e de seus
familiares, podendo estar diante de uma doenca crénica ou desprovida de

tratamento farmacoldgico para a cura, por exemplo.

Além disso, é de extrema importancia abordar atitudes estudadas e en-
sinadas ao longo da formagdo académica e da pratica médica, no intuito de
promover competéncias técnicas humanisticas do profissional a partir das
quais a qualidade no atendimento possa gerar satisfagdes entre o médico e o
paciente, o médico e o local de trabalho, o aluno com o mentor e o mentor
com sua prdtica pedagdgica.

Nesse contexto, a Medicina humanizada é um tema bastante debatido
na contemporaneidade. Uma aproximacio, tempo e sensibilidade, entre o
médico o paciente, sdo os pontos chaves para se ter uma boa comunicacio e
cumplicidade em uma consulta, porém colocar isso em prética tem sido um

obstdculo para muitos.

Nesse intento, utiliza-se da metodologia de cunho qualitativo empre-
gando, de modo especifico, artigos cientificos disponiveis em plataforma de
dados como Scielo, em obras de Semiologia Médica, em pesquisas bibliogra-
ficas e em outros estudos.

O motivo pelo qual o tema foi escolhido é devido ao fato de que a hu-
manizacdo da Medicina e a relacdo médico-paciente contribuiram para a
qualidade de vida das pessoas nas clinicas e hospitais, os quais envolvem
pacientes e profissionais da saide. O resultado é o desenvolvimento de um
ciclo positivo de cuidado, com sélidas relagdes de confianca e satisfagdo com
os servigos. Para os colaboradores, a humanizac¢do proporciona uma expe-
riéncia de trabalho mais gratificante, construtiva, com o fortalecimento de
habilidades pessoais. Essa nova mentalidade também promove a fidelizagio
do paciente, aumenta as chances de indicagao e fortalece a rede de confian-
¢a com o servico de satide.
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Entendendo a Medicina Humanistica

A Medicina passou por um momento em que o foco do tratamento era a
doenca e a medicagdo designada para tratamento. O paciente, por sua vez,
ficava em segundo plano, e priorizava-se a remedia¢do do problema. Com os
avangos nas pesquisas e das tecnologias médicas, assim como o entendimen-
to de que havia problemas na forma imparcial e completamente distanciada
com que a Medicina atuava, passou a surgir o movimento de humanizagio
na sadde, o que fez com que o foco da Medicina saisse da doenca e passasse
para o paciente, com um olhar para o individuo, em sua singularidade.

Com os avangos tecnoldgicos, a Medicina passou a ser voltada contra a
doenga e impressionada com as crescentes revolugdes do mundo contempo-
rineo, dentre elas as tecnologias de ponta, empregadas em diversas dreas da
Medicina. Por intermédio disso, houve um afastamento dos médicos em suas
qualidades humanisticas e a aproximacio pela busca na perfei¢do técnica,
que, em sua grande dimensdo, foi contemplada em “curas”. Porém a reali-
dade ndo é tio bela e encantadora, pois o procedimento pode resultar em
sucesso e perfei¢do, diferentemente do resultado, que pode nio ser preciso e

satisfatério na qualidade de vida do paciente (CAPONERO, 2016).

Com a divergéncia observada, a pratica médica tem-se tornado mais arris-
cada e, em muitos casos, impessoal ¢ desumanizada, geralmente envolvendo
grandes tramites. Sendo assim, mostra-se a importancia de se reconhecer o
direito do individuo a autodeterminagdo e de assegurar garantias de outros
direitos dos pacientes, ganhando espago e for¢a a humanizacdo na sadde,
que ¢é de extrema importincia para se ter uma boa relagio médico-paciente,
beneficiando-os e ocasionando resultados bons, muitas vezes desprovidos de
cura, mas com alivio das dores ¢ melhoria do bem-estar do paciente, por
meio, por exemplo, dos Cuidados Paliativos.

O conceito de humanizagio ganhou espago e atengdo nas recentes pro-
postas de tonificar as prdticas de satide no Brasil, com a finalidade de alcan-
car uma maior integralidade, acesso e efetividade. A Politica Nacional de
Humanizagio (PNH), existente desde 2003, visa efetivar o principios do SUS
no dia a dia das praticas de atencdo e gestdo, que sdo contempladas pelos
principios de integralidade, equidade e universalidade, qualificando a satide
publica no Brasil e incentivando trocas soliddrias entre gestores, trabalhado-

res e usudrios (BRASIL, 2016).
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Tratando-se de humanizagdo em Cuidados Paliativos, um tema muito per-
tinente e de grande relevincia, a Organizagdo Mundial da Satde (OMS) diz
que “os Cuidados Paliativos sio uma abordagem que melhora a qualidade de
vida de pacientes e de seus familiares, frente & doenca e a problemas que ame-
agam a vida, através da prevencdo e alivio do sofrimento, por meio da iden-
tificagdo precoce e tratamento da dor, seja fisica, psicossocial ou espiritual”.

Nesse sentido, o Cuidado Paliativo estd acima do saber técnico. Com isso,
torna-se indispensdvel o manejo da humanizagio, jd que é necessdrio haver
uma melhora na qualidade de vida do paciente e de seus familiares. Vale
ressaltar que, por meio da sensibilizacdo do médico, pela empatia, dignidade
humana, do olhar o paciente em sua totalidade (fisico, emocional e espiritu-
al) e saber ouvir, obtém-se uma boa relagdo médico-paciente, ocasionando o
alivio e a prevencdo do sofrimento.

Sendo assim, a promogio da dignidade humana e a busca pela melhor
qualidade de vida possivel é a esséncia dos Cuidados Paliativos. Portanto,
deve ser uma a¢do humanista, como a identificacdo pelo seu nome e nio
pelo diagndstico ou leito; interesse por sua histéria de vida; autonomia nas
decisoes; e a valorizagdo do desejo do paciente, promovendo, com isso, 0

bem-estar e, ndo, a cura (CAPONERO, 2016).

Principais abordagens da relacdo paciente-medico

Existe uma grande importincia da formagdo académica na interagio
médico-paciente, visto que um dos principais significados para o emergir do
desejo de ser médico é o desejo de curar, ajudar, salvar ou cuidar de outros
seres humanos. Sendo assim, podemos pensar que, por meio da promogao do
bem-estar de outros seres humanos, estamos promovendo, também, a reali-
zacdo profissional e pessoal, jd que o exercicio adequado da Medicina acarre-
ta reconhecimento social, financeiro e boa qualidade de vida. No cotidiano
do trabalho, a interacdo médico-paciente tem importante papel na satisfagio
profissional, gerando energia e disposi¢do e contribuindo para que eles refli-

tam sobre a vida do “outro” e sobre a prépria vida (CAPRARA, 1999).

Vale ressaltar que as relagdes entre os seres humanos sdo influenciadas
pela visio predominante do contexto histérico-social em que eles estdo inse-
ridos. Uma vez que a visdo da sociedade ¢ individualista, muitas vezes, o ser
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humano tende a considerar o “outro” como pouco relevante para o seu cres-
cimento, e o tipo de relacdo que se estabelece se dd de forma que cada um
tenta ver o que pode “tirar” do outro, ao invés de vé-lo como complementar.
Ja quando a visdo ¢ totalitdria, o ser humano passa a ser secunddrio, existindo
perda da individualidade, e a forma de relacionamento que se estabelece
também leva pouco em considera¢io o outro, pois a importincia estd centra-
da no sistema, normalmente burocratizado. Sendo assim, para o estabeleci-
mento de relacdes benéficas de didlogo e para uma verdadeira relacdo inter-
pessoal, é necessdrio reconhecer o outro em sua identidade, respeitando seus
valores e partilhando suas experiéncias, considerando-o alguém fundamental
a propria existéncia. Portanto, por essa visdo, o ser humano passa a sentir ne-
cessidade de escutar o outro, pois esse, ainda que diferente, contribui para o

proprio desenvolvimento (GROSSEMAN, 2004).

No caso de interagio médico-paciente, os pacientes tém fome de soli-
dariedade porque a enfermidade, diversas vezes, humilha, danifica o senti-
porq ’ ) ,
do do “eu”, tornando, assim, vulneraveis a palavra do médico e, entdo, esse
» » » P ’ »
deve cultivar a flexibilidade e a tolerdncia para venerar o ponto de vista dos
pacientes. O médico, por sua vez, pode saciar a fome de solidariedade do
paciente por meio de conversas terapéuticas e pela tentativa de resgate de
uma esperanga ética, que pode ajudar a instalar, no paciente, uma busca
interna de cura.

Podemos dizer que a humanizacio, na Medicina, é uma modificacio na
mentalidade de todos os agentes do sistema de satide. Ela tem como base
realizar o atendimento com valoriza¢do da dignidade humana, envolvendo
uma relacdo de confianca, alianca e assisténcia. O profissional presta o ser-
vigo proporcionando o direito que o paciente tem a sadde, além disso deve
apresentar sensibilidade e compreensio da realidade social e cultural do su-
jeito. Sendo assim, o paciente é visto como uma pessoa com uma realidade
singular. Ele tem direitos e responsabilidades com o tratamento, portanto
possui uma postura ativa e contribui para a construcio de solugdes. O saber
cientifico do médico caminha junto ao lado humano, sem que haja sobre-
posi¢des. Existe uma abertura ao didlogo e apoio na ética. Portanto deve-se
trabalhar para a prevengio, para a recuperacio e para a promocdo de satde.

A importincia da humaniza¢io, na Medicina, estd interligada por estar-
mos vivendo em tempos de grandes avangos tecnoldgicos, individualismos
e excesso de consumo. Além disso, a Medicina foi submetida as pressoes do
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capital, com profissionais sobrecarregados por extensas jornadas de trabalho,
falta de recursos e enorme quantidade de pacientes. Esse processo resultou
em uma forma de atendimento pouco pessoal, rdpida e muito focada nas me-
dicacoes. Devido as vérias especialidades médicas representarem um conhe-
cimento mais especifico sobre as doencas e métodos terapéuticos, acabam
favorecendo o distanciamento entre médicos e pacientes e o exercicio da
Medicina de maneira tecnicista, defensiva e sem as habilidades necessdrias
para o comprometimento humanistico. Observamos, também, movimentos
de resgate das comunidades, dos valores humanos e da proximidade entre as
pessoas. A humanizacdo, na Medicina, surge nesse contexto e busca colocar
o paciente no centro, entendendo-o como um protagonista no seu processo
de recuperagio. Assim, é fundamental que passemos a trabalhar, também,
com programas de prevengdo ¢ com a constru¢do de uma relagio sélida e
atenciosa com o paciente. Esse cuidado é importante para a geragdo de tra-
tamentos mais eficazes e para a preservacdo da saide como um direito das

pessoas (MELLO, 2019).

Podemos alcangar essa relagio médico-paciente por meio de diversas me-
didas construtivas, tais como: adotar uma linguagem adequada ao paciente,
capacitar a equipe e escutar o paciente. O uso de termos técnicos dificeis e
de palavras rebuscadas pode ndo ser muito efetivo com o paciente. Faz-se
necessdrio oferecer informacdo, mas de uma forma aproximével. E de suma
importancia, entdo, adaptar a linguagem utilizada de acordo com as possi-
bilidades que ele revela durante o atendimento. Vale lembrar que é sempre
salutar apostar nas potencialidades do individuo para o tratamento, mas res-
peitar as limitagoes da pessoa. Dessa forma, ao se expressar com simplicida-
de, facilita-se a adesdo ao tratamento e possibilita-se que o paciente siga as
suas recomendacoes. Jd em relacdo a equipe, a humanizagio, na Medicina,
tornou-se papel de todos os agentes de satide: recepcionistas, enfermeiros e
médicos de outras especialidades. Esses profissionais devem ser capacitados
para promover o cuidado integral do paciente. No momento em que um pa-
ciente procura o servigo de saide, ele encontra-se fragilizado e abalado com
o acometimento. Provavelmente, estd em sofrimento e precisa de amparo.
Em vista disso, ele necessita ser ouvido, mas é fundamental que essa escuta
seja ndo punitiva ¢ sem julgamentos, pois permitird que a pessoa fale das
dificuldades que estd passando, o que facilita o diagnéstico e a construcdo

conjunta de uma solucio (COSTA, 2010).

33



Cuidados Paliativos em abordagem multidisciplinar

A humanizacdo, na Medicina e na RMP, traz uma série de beneficios
para a institui¢do de sadide. Ela promove qualidade de vida para os pacientes
e estimula a geracdo de confianca e a fideliza¢do. Além disso, traz beneficios
para os colaboradores, ao proporcionar experiéncias profissionais gratifican-
tes e edificantes, gerando engajamento e satisfagdo com a carreira. Portanto
humanizar a Medicina é uma tarefa desafiadora, mas que gera excelentes
frutos no futuro. Para alcancar essa importante mudanca de paradigma no
cuidado, é fundamental capacitar a equipe, colocar o paciente como prota-
gonista e oferecer uma escuta desprovida de julgamento.

Consideracdes finais

Diante dos dados apresentados, pode-se compreender que o aperfeico-
amento da humanizagio do processo de comunicac¢do entre médico e pa-
ciente tem relagdo direta com a maior sensibilidade diante do sofrimento e
com a realidade do paciente frente a sua integridade psiquica e social, ndo
somente fisica. Cabe ao médico o papel de possibilitar que essa relagdo seja
focada no paciente e, ndo, apenas na doenga, seguindo o modelo do médico
“cuidador”: um profissional que cuida do seu paciente por inteiro, dando-lhe
um atendimento holistico.

Diante disso, evidencia-se a maior necessidade de estudos e discussdes
acerca do assunto, visando a uma melhor forma¢io do médico no ambito
da relagdo médico-paciente-familia. Mudangas curriculares, em cursos de
Medicina, sdo necessdrias na formagio de profissionais num modelo biop-
sicossocial, visando a obtencdo de priticas humanizadas, que permitam a
compreensdo do universo psicolégico do paciente.
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O apoio a familia do enfermo

Victor Hugo Azeredo Medeiros
Larissa de Oliveira Jacomino
Hildeliza Lacerda Tinoco Boechat Cabral

O Cuidado Paliativo ¢ a busca pelo alivio do sofri-
mento, identificando, avaliando e tratando a dor e
outros problemas fisicos, psicossociais e espirituais

(CRUZ, 2016).

Consideracdes iniciais

Presencia-se, nos tltimos anos, o progressivo aumento da expectativa de
vida da populagdo gracas aos avangos em dreas como a medicina, a tecno-
logia e a pesquisa, que, juntas, sdo capazes de criar novos medicamentos,
desenvolver novas técnicas de tratamento de doencas e criar aparelhos que
auxiliam no diagnéstico e no processo de cura das enfermidades, porém,
mesmo com tantos recursos e técnicas a nossa disposi¢io, a medicina, ainda,
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tem muito para aprimorar. O aumento da incidéncia de cancer e de outras
doengas cronicas, muitas vezes, ndo dd chances aos pacientes. Ao descobri-
rem uma doenga grave, muitos rejeitam ajuda ou tratamento, seja por falta
de informaco, seja por acharem que perderam o sentido da vida e, quando
procuram o servigo médico, jd ¢é tarde demais. Mesmo parecendo incomum,

esse fato acontece, de maneira regular, nos hospitais e postos de saude.

Entretanto, nem sempre a causa da morte se deve 4 demora no inicio do
tratamento; muitas vezes, acontece porque, infelizmente, a doenga chegou a
um estdgio em que ndo hd mais o que se fazer, deve-se apenas buscar o alivio
da dor e do sofrimento do paciente, oferecendo-lhe o maior conforto possivel
enquanto ele estiver vivo. Entdo, a adogdo dos Cuidados Paliativos ¢ a deci-
sdo adequada e eficaz para promocio da dignidade da pessoa enferma. Nesse
contexto, destaca-se a importancia da participacdo da familia na implemen-
tacdo desses cuidados especificos que ndo visam a cura, tampouco impe-
dem o agravamento do estado da doenga, mas propiciam bem-estar global
da pessoa enferma, que envolve aspectos fisicos, mentais, psicoemocionais
e espirituais, promovendo-lhe a dignidade no momento final da existéncia.

Os Cuidados Paliativos e a importancia da participacao da familia

A familia tem um papel muito importante no cuidado do paciente em
estado terminal, visto que ela é a base das rela¢des humanas. Apés definir
o que sdo os Cuidados Paliativos, desde sua origem até a defini¢do atual da
Organiza¢do Mundial de Saide, Marie McCoughlan sinaliza que os Cuida-
dos Paliativos tém um papel fundamental desde o0 momento do diagnéstico
de uma doenga incurdvel. A argumentagio da autora sugere acrescentar a
defini¢do de Cuidados Paliativos da OMS trés elementos: compaixdo, humil-
dade e honestidade. Além desses, agrega-se, também, a defini¢do de equipe

multidisciplinar (SKABA, 2005).

Os Cuidados Paliativos baseiam-se em conhecimentos inerentes as diver-
sas especialidades e possibilidades de intervencdo clinica e terapéutica nas di-
ferentes dreas de conhecimento da ciéncia médica (SOUZA, 2016). Segun-
do a defini¢do da Organizacio Mundial de Satide — OMS, revista em 2002,
“Cuidado Paliativo é uma abordagem que promove a qualidade de vida de
pacientes e de seus familiares” (SOUSA, 2017). Contudo esse conceito ainda
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sofria algumas criticas, pois ndo abrangia grupos como os da crianca e o da
equipe multidisciplinar. Por isso, em agosto de 2017, a OMS alterou o con-
ceito de Cuidados Paliativos definindo-os como uma abordagem de melhora
de qualidade de vida dos pacientes (adultos ou criangas) e de seus familiares,
prevenindo o sofrimento por meio de investigagdo precoce (CABRAL; VON-
-HELD; DADALTO, 2018). Sendo assim, entende-se que a unido entre o
apoio familiar e uma equipe multidisciplinar preparada sdo essenciais para
que o paciente em estado terminal receba o melhor tratamento e o maximo
de apoio em um momento tio delicado.

A concepgio de familia que, historicamente, foi sendo construida é fruto
da trajetéria de sua existéncia na sociedade. Lévi-Strauss (1986) afirma que
¢ de acordo com o contexto social, em cada sociedade ¢ em cada época
histérica, que a vida doméstica passa a assumir determinadas formas especi-
ficas, evidenciando que a familia ndo € instituicdo natural, mas reforcando a
compreensdo de que ela é socialmente construida de acordo com as normas

culturais (OLIVEIRA, 2009).

Na era contemporinea da terceira década do terceiro milénio, entende-se
por familia aqueles individuos que possuem um grau de parentesco comum
ou que vivem sob o mesmo teto, dividindo, assim, afazeres dor lar como res-
ponsabilidades diversas. Com o surgimento da Lei n® 11.340/06 (BRASIL,
2006), posteriormente conhecida como Lei Maria da Penha, importante na
prevencdo da violéncia contra a mulher, no seio familiar e social, independen-
te de raga, cultura e orientagdo sexual, apesar de poucos terem esse conhe-
cimento, o Artigo 5°, inc. II, da Lei em questdo, tratou de estabelecer, infra-
constitucionalmente, o conceito moderno de familia, qual seja a comunidade
formada por individuos que sdo ou se consideram aparentados, unidos por
lagos naturais, por afinidade ou por vontade expressa (CARNEIRO, 2012).

Veé-se, portanto, que a familia da pés-modernidade é sustentada em lagos
de afetividade, sendo essa sua causa origindria e final. A finalidade da fami-
lia, para a sociedade, é permitir que seus integrantes desenvolvam, de forma
plena, a sua personalidade para que possa, assim, cada qual com sua indivi-
dualidade, mas alicergados em elos comuns e indissocidveis — o afeto, atingir

a felicidade (NORONHA, 2012).

A familia que tem papel fundamental durante o processo de adoecimento
permite o entendimento de que também precisa ser assistida, ressaltando
que a comunicacdo entre o paciente e seus familiares ¢ fator primordial para
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que os profissionais de satide, em especial, os enfermeiros, possam oferecer
um servi¢o de qualidade, pois, somente a comunicacio efetiva, com todos,

torné-los-d aptos a inclui-la adequadamente na terapéutica dos Cuidados Pa-

liativos (CRUZ, 2016).

Muitas vezes, a recuperagdo de pacientes exige alguns cuidados com a
alimentagdo, que vdo desde a higienizacdo correta dos alimentos até o pre-
paro das refeigdes. Nesse caso, os familiares e amigos mais préximos sio pre-
sengas importantissimas, principalmente se a pessoa nio puder fazer grandes
esforgos. A melhor coisa a se fazer para deixar essa rotina mais confortdvel
tanto para o paciente quanto para os familiares € criar um sistema de reve-
zamento, onde uma pessoa fica responsavel pela higienizacio, e outra, pelo
preparo adequado das refei¢des durante um determinado periodo. Assim,

ninguém fica cansado ou tem a sua rotina comprometida.

Asensacido de medo e inseguranga pode abalar o psicolégico de uma pes-
soa que foi diagnosticada com alguma doenga e que precisa de tratamentos
para se recuperar. O cuidado dos familiares ¢ uma das partes mais importan-
tes do cuidado global dos pacientes diagnosticados. A equipe multidisciplinar
deve estar auxiliando a familia oferendo suporte psicolégico, nutricional e
o que mais for necessdrio. A atuacio do psicélogo deve-se dar ao nivel de
comunicag¢io, reforcando o trabalho estrutural e de adaptagio desses fami-
liares ao enfrentamento da intensa crise que se apresenta e que lhes pode
desestruturar. Nessa medida, a atuagdo deve-se direcionar em nivel de apoio,
atencdo, compreensdo, suporte ao tratamento, clarificacdo dos sentimentos e

fortalecimento dos vinculos familiares (CANTARELLI, 2009).

Os familiares, além de oferecerem apoio emocional, podem incentivar
a realizacdo de exames e procedimentos que visam melhorar o estado de
satde do paciente. Na fase do diagnéstico, a familia que tem um membro
com cancer enfrenta a dura realidade de precisar lidar com o desconheci-
do, fica assustada, angustiada, tem medo e sente a dificuldade em aceitar
a doenca.

Em especial, no cancer, as pessoas enfrentam os estigmas trazidos pela
doenca e as dificuldades do tratamento que, muitas vezes, exigem locomo-
¢do e mudanga de cidade. Hd muitos obstdculos a transpor até obter o diag-
nostico e o estadiamento do cAncer. Sio feitos virios encaminhamentos, e ha

um longo tempo de espera por consultas e exame (SANCHEZ, 2012). Nesse
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momento de tensdo e de inseguranga, o apoio familiar pode trazer um pouco
mais de conforto e aconchego.

Apesar de vista a importincia da familia no ambito do cuidado, nessas
situagdes, ndo raro, familiares cometem falhas em relacdo ao enfermo, pois
¢ necessdrio um periodo de reflexdo para assimilar a nova situacdo e admi-
nistrar os sentimentos em relagdo ao processo de morrer. Portanto percebe-se
que nem toda familia tem estrutura psiquica para receber um paciente ter-
minal e oferecer-lhe carinho e apoio, pois ndo sio todos que se conseguem
adaptar, de forma rdpida, 2 mudanga significativa que traz o adoecimento e,
por muitas vezes, a morte. Muitos precisam de tempo para compreender e
aceitar essa informacfio. Outra dificuldade normalmente relatada ¢ a dificil
rotina em que se encontram as pessoas atualmente. Cada vez mais, homens
e mulheres dedicam-se aos seus trabalhos passando menos tempo em suas
casas, sendo esse um dos fatores a causar falha no processo de cuidado do en-
fermo, visto que € necessdria uma grande dedicagdo a ele e, muitas vezes, as
pessoas dependem de seus trabalhos para sobreviver. Dai, se originam muitas
falhas da familia no papel de cuidadores.

Muitas vezes, o dificil acesso a satide de qualidade, tanto pela falta de pro-
fissionais e medicamentos como pelas dificuldades de acesso a satide por parte
da populagdo que vive afastada dos grandes centros, ¢ um fator que induz as
familias a falharem no processo de cuidar do enfermo, visto que, no Brasil,
grande parcela da populagio habita dreas onde a satide e a educagéo sdo pre-
carizadas. A falta de recursos, a falta de remédios e de conhecimentos afetam,
de maneira direta, o cuidado que a familia vai poder dispensar ao doente, por
isso mesmo, em locais com mais acesso a saide e a informagdo, é preciso uma
equipe que esteja capacitada para cuidar desse paciente, uma equipe de saide
multiprofissional composta de médico, enfermeiro, psicélogo, dentre outros.

No entanto, apesar dos esforcos, a morte continua sendo uma certeza,
ameagando o ideal de cura e de preservacdo da vida, fatores para os quais
os profissionais da saide sdo treinados. Os pacientes “fora de possibilidade
de cura” acumulam-se nos hospitais, recebendo, invariavelmente, assisténcia
inadequada, quase sempre focada na tentativa de cura, utilizando métodos
invasivos ¢ de alta tecnologia. Essas abordagens, ora insuficientes, ora exage-
radas e desnecessdrias, quase sempre ignoram o sofrimento e sdo incapazes,
por falta de conhecimento adequado, de tratar os sintomas mais prevalentes,
sendo o principal, a dor.
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O impacto da noticia de doenca terminal na familia

O diagnéstico de doengas terminais, em que o Cuidado Paliativo € a tnica
forma de conforto de tratamento para o doente, estabelece uma ameaca a vida
e ao bem-estar pessoal, familiar e social, dadas as repercussoes fisicas, sociais
e emocionais que acarretam ao doente e aos familiares. Essa noticia torna o
momento muito peculiar e traz a tona a necessidade de mudancas. Entdo,
diante da revelacdo do diagnéstico de uma doenca potencialmente fatal, a
familia poderd ter a vida bastante modificada por conta do impacto da ma
noticia. Isso se dd porque a familia representa um poderoso circulo, no qual as
relacoes de todo o grupo se tornam mais intensas, tanto com o doente quanto
com a doenca, ocorrendo troca de informacgoes e de sentimentos que afetam
ligagdes e vinculos pessoais, reciprocos e obrigatérios (FRANCO, 2008).

Doengas fatais como, por exemplo cincer, AVC isquémico ou hemorré-
gico e doengas neurodegenerativas sdo enfermidades que se tornam “doenga
familiar” devido ao grande impacto familiar em face do diagndéstico. Saber
lidar com a repercussdo dessa noticia ¢ individ ual e requer satide mental e,
principalmente, uma equipe multidisciplinar para propiciar atitude encora-
jadora, para a adapta¢do com o problema instalado.

No momento em que a noticia da doenca em fase terminal chega a fami-
lia, a alianga com essa é apontada como o primeiro passo no trabalho com o
paciente. De fato, ela é de grande relevincia para o tratamento, ao permitir
que a equipe e familiares trabalhem juntos objetivando, cada um em seu
lugar, o melhor para o enfermo, mas, muitas vezes, essa liga¢do adquire um
viés em que o paciente fica excluido das decisdes. A equipe de saide e o
familiar tornam-se ctimplices de um mesmo segredo em relacdo a ele. I
nesse sentido que se cré que a escolha de se comunicar com o familiar seja
motivada pela dificuldade da equipe em lidar com a morte e, portanto, com
o paciente com doenga em fase terminal. Sendo assim, a informagao passada
ao enfermo ¢ de acolhimento, ou seja, informagdes benéficas para amenizar

a dor daquele momento (QUINTANA; KEGLER; SANTOS; LIMA, 2006).

Logo, a noticia da doenca terminal deve ser dada a familia, por meio de
uma equipe multidisciplinar e qualificada para que tenha um facilitador para
intervir nesse momento. Tudo isso ¢ feito visando a melhor comunicacio
possivel da enfermidade somada a um suporte psicolégico para esse momen-
to tdo delicado e que torna os familiares suscetiveis a estresse pos-traumadtico
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e angustias, podendo levd-los a sérios distirbios emocionais, o que prejudica-
ria o proprio cuidado com o doente e o desfecho da doenga.

E preciso aprender a lidar com o inesperado. Entretanto as surpresas de-
sagraddveis impactam, e ndo ¢ fdcil absorvé-las: todos precisam aprender a
encarar a nova realidade. Dito isso, frente a uma situacio inesperada, cada
pessoa reage de uma maneira. Hi quem fique paralisado e ndo consiga re-
agir; hd quem mantenha a cabega fria e, com isso, consiga raciocinar sobre
a melhor forma de enfrentar o problema; e hd aqueles que tém uma reacido
inadequada e explosiva.

Diante de uma noticia inesperada sobre uma doenca terminal, os en-
volvidos terdo diferentes reagdes. Com isso, torna-se de suma importancia
aprender a lidar com o inesperado. Essa aprendizagem pode nio ser ficil
para alguns, mas s6 se torna possivel por meio de muita perseveranca, sabe-
doria e auxilio de profissionais capacitados.

Acbes implementadas pela equipe multiprofissional no suporte a
familia

A noticia da doenga terminal a familia e ao doente traz consigo a neces-
sidade de esses buscarem apoio e de terem um acompanhamento com um
profissional qualificado (psicélogos, por exemplo) para amenizar os senti-
mentos que surgem nessa fase. Um bom profissional ird ajudar o paciente
e seus familiares a entender as emocoes, a saber lidar com elas, a enfrentar
as mudancas, a diminuir a ansiedade e a melhorar a qualidade de vida dos
envolvidos nesse contexto tdo delicado.

E importante ressaltar que a busca pelo apoio com o profissional deve ser
feita desde o diagnéstico, e os pacientes com a doenga mais avancada tam-
bém devem buscar a ajuda de um profissional qualificado. Logo, o tratamen-
to das doencas terminais e dos pacientes em Cuidados Paliativos ¢ feito com
uma equipe multiprofissional para que, de fato, seja completo e sistemadtico.

O cuidado com doencas terminais estd intimamente ligado com a pré-
tica multiprofissional. Sendo assim, a¢des implementadas por essa equipe
tornam-se de grande valia no suporte a familia e ao préprio enfermo. Com
isso, no contexto de doencas terminais, os profissionais de satide que compde
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essa equipe tém acoes implementadas como: prestar assisténcia a familia,
atuar na prevencdo dos familiares, no controle, na avalia¢do diagnéstica, no
tratamento, na reabilitacdo, além de desenvolverem acdes educativas e acoes

integradas com outros setores da sociedade.

Logo, as agdes feitas por essa equipe podem ser fundamentais para mudar
o curso e o impacto da doenga para a familia e para o enfermo, dando a eles
o suporte necessdrio. Uma equipe multiprofissional faz toda a diferenca em
um momento como esse, pois cada profissional ird atuar em uma drea da
satide desse enfermo e dos seus familiares.

A equipe multidisciplinar e seu papel

O termo equipe multidisciplinar tem, por conceito, ser um conjunto de
profissionais de diferentes disciplinas e/ou especialidades que trabalham para
um objetivo comum. No caso da saide, desempenham um papel funda-
mental, que é o de se reunirem com o objetivo de tratar do paciente e de
sua familia. O papel da equipe multidisciplinar, no contexto dos Cuidados
Paliativos e de doencas terminais, ¢, justamente, trazer bem-estar, conforto,
dignidade e acolhimento aos envolvidos e, principalmente, aumentar a efi-
cécia e a qualidade do cuidado.

Sendo assim, muitas sdo as vantagens de tratar o doente com esse tipo
de equipe, desde uma solucdo de um simples ou complexo problema até a
oferta de conforto e seguranga ao doente. Os centros de tratamento que tra-
balham com esse tipo de equipe trazem mais beneficios e uma melhor qua-
lidade no tratamento dos pacientes se comparados com o tratamento com a
equipe unidisciplinar.

Como deve ser implementado o suporte a familia? A doenga em fase ter-
minal pode provocar, nos familiares, uma série de reagdes emocionais, com-
portamentais, relacionais, etc. Nesse sentido, a tarefa da equipe é estabelecer
uma relagdo de ajuda que permita aos familiares passarem por esse processo,
sentindo que estdo acompanhados. Para além de se proporcionarem os cui-
dados necessdrios a pessoa doente, os profissionais de Cuidados Paliativos
devem, também, direcionar os seus esfor¢os aos familiares e/ou pessoas re-
lacionadas, com o objetivo de dar suporte e reforcar as suas capacidades e
potencialidades, possibilitando, assim, que a familia recupere a confianca,
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tantas vezes perdida. Essa confianga se refere a tomada de consciéncia das
suas proprias capacidades (do doente/familia) que irdo permitir transitar por
esse periodo de vida tdo sobrecarregado de experiéncias agudas, para, assim,
chegar a etapa da morte da melhor maneira possivel (HUDSON, 2006).

Logo, o suporte a familia deve ser feito de forma abrangente, envolvendo
vérios profissionais. Essa equipe deve ter por objetivo transmitir confianca
por meio de cuidados, ser acolhedora para permitir o conforto emocional
além do fisico e, principalmente, que a pessoa doente esteja em condi¢des
de entender o processo da doenga terminal.

Consideracdes finais

Em Cuidados Paliativos, o principal objetivo, no apoio a familia, assen-
ta em ajudd-la a cumprir a sua funcdo cuidadora, a fim de que a partici-
pacdo, no processo de perda que vivenciam, seja concluida da forma mais
sauddvel possivel. As primeiras e mais importantes premissas para conse-
guir apoiar bem uma familia, num processo de doenga avancada, sdo o
conhecimento e a compreensdo. Essas capacidades facilitam e ajudam a
encontrar a forma mais adequada de tratar cada situacdo em particular,
possibilitando a identificagdo dos determinantes e condicionantes circuns-
tanciais, que aparecem no seio familiar e, assim, realizar um enquadramen-
to da situacdo do momento que essa estd vivendo. F adequado realizar uma
visdo introdutéria dos acontecimentos, dindmicas ou condutas familiares
que, muitas vezes, ocorrem nesse processo (REIGADA et al., 2014). Logo,
torna-se essencial o apoio a familia do enfermo por meio de uma equipe
multiprofissional e qualificada.
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O consentimento informado e a adocao de Cuidados
Paliativos

Lyssa Portal da Silva
Hildeliza Lacerda Tinoco Boechat Cabral

Seguindo essa esteira axiolégica da valorizagdo dos
atributos existenciais da pessoa, tem-se que, na visio
contemporinea, o paciente deixa de ser um mero es-
pectador da atividade médica, ou mesmo objeto da
ciéncia e transforma-se em sujeito de direitos. Nessa
perspectiva, torna-se capaz de influenciar a atuacio
dos profissionais da drea da saide ¢, no exercicio de
sua autonomia existencial, em que se atribui a ele o
poder de decisdo acerca da escolha de seu préprio
destino, passa a eleger a op¢do que julgar mais con-
veniente (CABRAL, 2018, p. 32).
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Consideracdes iniciais

Tendo em vista 0 aumento significativo da ado¢do de Cuidados Palia-
tivos, no Ambito dos tratamentos de satide, o presente capitulo tem, como
objetivo, evidenciar a influéncia do consentimento informado tanto na me-
dicina, quanto no exercicio dos Cuidados Paliativos, além de demonstrar as
necessidades no momento da finitude da vida, pois, a despeito dos avangos
verificados na medicina, a morte continua sendo uma realidade para todo ser
humano.

O envelhecimento da populagio e a prevaléncia de doencas cronicas le-
vam a crescente necessidade de acesso aos cuidados de satde, evidenciando
uma nova realidade: cuidar, na finitude da vida, é imprescindivel (NUNES
et al., 2018). Nesse contexto, torna-se fundamental identificar as situacoes,
definir planos, estabelecer estratégias e agir em consondncia com a vontade

do doente e da familia (CARDOSO, 2018).

Com base na Organiza¢gdo Mundial de Satide (OMS), a satide é definida
como auséncia de afecgdes e enfermidades, associada ao estado de completo
bem-estar social, fisico e mental. Ademais, o direito social, inerente a condi-
¢do de cidadania, deve ser garantido sem distingdo de raca, religido, ideologia
politica ou condi¢do socioecondmica. Nesse diapasdo, o conceito de satde
modificou-se da mera auséncia de enfermidades para o anseio de bem-estar
holistico, que considera o individuo em sua humanidade, visto que os corpos
ndo se dissociam de seu estado psiquico e nem do contexto social em que
vivem.

O reconhecimento da dignidade da pessoa humana e de sua vulnerabi-
lidade, na condicdo de paciente, evidenciou a importincia da necessidade
do consentimento informado, que, por sua vez, influenciou a mudanga de
paradigma na assisténcia a satde, visto que, por meio dele, o paciente ga-
nha voz, autonomia, histéria e andlise das necessidades que vao além de
ministracdo de remédios como meio de tratamento. Assim, o doente ¢ visto
e tratado de forma humanizada, deixando a condic¢io de mero objeto de
andlise e transformando-se em sujeito de direitos. Além disso, o profissional
de satide torna-se mais humano, saindo da condicio tinica de transmissor de
conhecimentos técnicos.

48



5 - O consentimento informado e a adogdo de Cuidados Paliativos

Consentimento informado no exercicio da medicina

Freitas (2017) relata que muitos usudrios do servico de saide se dizem
satisfeitos com a prdtica de serem informados, tendo espago para mostrar
suas concepcoes de vida, e de os profissionais de satide estarem dispostos a
se informar a respeito da individualidade do paciente, ndo apenas dos sinto-
mas e doengas que apresentam. O consentimento informado e o Cuidado
Paliativo ainda desafiam as realidades tanto da medicina quanto do direito, e
varias ddvidas ainda os cercam, inclusive sobre como o Direito e a Medicina

poderiam dar mais efetividade a essa conduta, que se mostra tao importante.

O consentimento informado foi reconhecido em 1957, surgindo, pela
primeira vez, nos Estados Unidos da América, em uma decisdo proferida por
um tribunal da Califérnia. A fungdo de tal documento ¢é assegurar a divisdo
de poder e conhecimento entre o enfermo e o profissional de saide. Assim,
o consentimento informado ¢ a unido entre permissio e decisio voluntdria
e coerente, realizada por pessoa autdnoma e competente, baseando-se em
informagdo adequada e deliberada. Para isso, os profissionais de satde tém a
funcio de oferecer alternativas, discutindo escolhas e ressaltando as diversas

necessidades do doente (NUNES et al., 2018).

Outrossim, conceitua-se o consentimento informado como manifesta¢io
expressa de vontade do enfermo para a concretiza¢io de procedimentos mé-
dicos, sendo sempre facultado ao doente recusar ou aceitar o tratamento
ou intervencdo (OLIVEIRA et al., 2019). Nesse contexto, o termo de con-
sentimento informado ¢ utilizado para que o paciente tome conhecimento
dos riscos, dos possiveis sucessos ou insucessos dos procedimentos. Incon-
testavelmente, trata-se de um dever moral e legal do médico passar essas
informacoes ao paciente, para eximir de sua responsabilidade qualquer dano
ndo conhecido pelo paciente, tornando o procedimento conhecido e escla-
recido. Por conseguinte, ¢ indispensdvel que o paciente, ao assinar o termo,
esteja isento de duvidas e ciente dos riscos; por isso, antes de ser submetido
a qualquer procedimento, deve passar por um processo de didlogo com o
médico, no qual serd cientificado a respeito de detalhes do procedimento,
dos possiveis riscos e beneficios, dos sucessos e das consequéncias pertinentes
ao tratamento ou a intervenc¢io que serd realizada, para que, s6 assim, depois
de autorizado pelo paciente, mediante termo de consentimento informado,
inicie o tratamento.
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Em obra especifica, explicou-se que o consentimento informado é um
direito existencial do paciente, que, de um lado, tem a sua gama de direitos
que sdo inerentes a sua qualidade de pessoa (integridade psicofisica, respeito,
liberdade de expressio, exercicio da autodeterminagio, liberdade de esco-
lha), e, do outro lado, estd o médico, exercendo sua atividade profissional,
com os direitos outorgados pelo Cadigo de Ftica Médica (CABRAL, 2018).
Afirma, ainda, que é indispensavel a existéncia de mutuo respeito, de boa fé
e de outros elementos imprescindiveis ao bom e fiel cumprimento do trata-
mento ou do procedimento a ser adotado.

Entdo, o consentimento depende da capacidade que o individuo possui
de compreender e ponderar, com precisdo, os riscos e beneficios da decisdo
a ser tomada. De tal modo, compete aos profissionais de saide interpretar
e comunicar o contetido do consentimento, utilizando meios graficos e lin-
guagem acessivel para melhor entendimento das informacgdes, e, assim, o
paciente conseguir tomar sua decisdo consciente (CORDEIRO et al., 2019).
Conforme Cordeiro (2019), o documento ndo pode ser meramente um texto
impresso e assinado, que ndo exponha, genuinamente, ao paciente o que estd
sendo proposto. Nio se deve esquecer de que, em qualquer das formas de
consentimento informado (oral, escrita ou técita), a linguagem utilizada para
as informagdes deve ser a menos técnica possivel, compativel com o grau de
instrugdo do paciente, devendo ser clara e objetiva.

O médico tem o dever de passar todas as informagdes necessdrias ao pa-
ciente, em razdo de um desequilibrio existente na relagdo médico/paciente
ndo somente em relacdo as questdes de conhecimento técnico por parte do
médico, mas, ainda, em funcio da vulnerabilidade em que se encontra esse
individuo, quando submetido a atendimento médico-hospitalar. No entanto,
hd uma excegdo trazida pela Lei que, em casos de risco de morte, quando o
procedimento é urgente, ou em situagdes nas quais o enfermo apresente difi-
culdade para compreender ou que tais informagdes possam ocasionar trans-
torno psicoldgico ao doente, gerando impedimento no entendimento eficaz
dessas informagoes, o médico ndo deve fornecer tais informacdes. Nesses
casos, ndo hd a necessidade do consentimento informado, jd que hd a presun-
¢do de que a vida se sobrepde ao dever de informar, conforme expoe o Artigo

22 do Cédigo de Etica Médica (2019).

Acrescenta-se a importincia de se ter em mente o fato de que médico e
paciente sdo sujeitos a corresponsabilidade, sendo ambos responséveis pelas
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informagdes que fornecem, inclusive, as erréneas produzidas pelo enfermo
podem induzir o médico a erro de diagnéstico, por isso, ambos possuem a
obrigacdo de informar sempre com base na veracidade (CABRAL, 2018).
Além disso, a autorresponsabilidade impde a cada uma das partes ndo impu-
tar a outra as consequéncias de seus préprios atos (CABRAL, 2018).

Para Oliveira (2019), a validade do termo de consentimento informado,
livre de qualquer coacdo, deve ser implementada antes da intervengdo cirir-
gica médica, devendo o médico informar ao enfermo ou ao seu representante
legal (no caso de o enfermo nio ter capacidade), de forma bem detalhada, to-
das as informagdes indispensdveis e relacionadas ao procedimento cirtrgico,
oportunizando, assim, a possiblidade de ponderacio e se realmente deseja se
submeter a possiveis implica¢des advindas do pés-operatério.

Ha4 profissionais que ainda ndo percebem a necessidade do consentimen-
to informado, e essa situagdo intensifica as profundas e multiplas desigualda-
des existentes, colocando @ mostra mais uma faceta extremamente complexa
dos dilemas que envolvem os enfermos, conforme elucida Arretche (2015).

Em sintese, o termo de consentimento informado tem como finalidade dl-
tima a protecdo da dignidade da pessoa humana, uma vez que ¢ garantida ao
paciente a autonomia privada, que consiste na tomada de decisdes e respeito
legitimo por suas escolhas e decisdes, incidindo em decisdes livres e de inteiro
ansiar do paciente. O médico tem o dever legal de respeitar essa pretensio, a
ndo ser que o doente esteja com iminente perigo de vida, assim como disposto
no Artigo 31 do Cédigo de Etica Médica (2019). Em alguns casos, a espera
pelo consentimento do paciente ndo carece ser respeitada, pois pode resultar
no agravamento do estado de satide, de modo a vir a prejudicar ou até mesmo
levar a morte. Tal fato consiste em dever de o médico agir imediatamente,
almejando, sempre, salvaguardar a satde e a vida do paciente.

Cuidados Paliativos: preenchendo a lacuna nos cuidados ativos ao
enfermo

A priori, Saunders (2004) explica o Cuidado Paliativo emergindo na In-
glaterra, em 1967, com a fundacdo do St. Cristopher’s Hospice, em Londres,
por Cicely Saunders, que faleceu em 2005, sendo cuidada no St. Cristopher’s
Hospice.
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Insta salientar que os Cuidados Paliativos estdo centrados na prevengio,
no controle e no alivio do sofrimento fisico, psicolégico, social e espiritual,
na melhoria do bem-estar e no apoio aos doentes e as suas familias, quando
decorrente de doencga grave ou incurédvel, em fase avangada e progressiva.
Precisam ter, por base, o respeito pela autonomia, a vontade, a individualida-
de, a dignidade da pessoa ¢ a inviolabilidade da vida humana (CARDOSO,
2018).

A Lei de Bases dos Cuidados Paliativos n® 52/2012 consagra o direito e
regula o acesso das pessoas aos Cuidados Paliativos, define a responsabili-
dade do Estado em matéria de Cuidados Paliativos e cria a Rede Nacional
de Cuidados Paliativos (RNCP), que funciona sob a tutela do Ministério da
Satde. Vale acrescentar que a Rede Nacional de Cuidados Paliativos tem
como finalidade proporcionar Cuidados Paliativos a pacientes doentes que
estejam em grande sofrimento decorrente de doenca grave ou incurdvel,
com progndstico limitado e em fase avangada e progressiva, independente-
mente da idade e do diagnéstico.

Segundo a Organizacdo Mundial de Satide (OMS), os Cuidados Palia-
tivos sdo a assisténcia feita por uma equipe multidisciplinar, que tem como
objetivo a melhoria da qualidade de vida tanto do enfermo quanto de seus
familiares, frente a uma doenga que ameace a vida. Essa assisténcia deve ser
feita por meio de prevengio e alivio do sofrimento, da identifica¢do precoce,
da avaliagdo impecavel e tratamento da dor e demais sintomas fisicos, sociais,
psicolégicos e espirituais.

A ANCP (Academia Nacional de Cuidados Paliativos) aduz que os Cui-
dados Paliativos devem ser iniciados desde o diagnéstico da doenca poten-
cialmente mortal. Diante disso, cuida-se do doente em distintos momentos
da evoluc@o da doenca, ndo havendo privagio das solucoes diagndsticas e
terapéuticas que a ciéncia médica possa oferecer. Deve-se, ainda, utilizd-los
de forma hierarquizada, levando-se em consideracio os beneficios que podem
trazer e os maleficios que devem ser evitados. Ademais, uma abordagem pre-
coce também permite a prevencio dos sintomas e das complicagdes inerentes
a doenca de base, além de propiciar o diagnéstico e tratamento adequados de
doengas que possam cursar, paralelamente, a doenga principal (ANCP, 2012).

Nesse diapasdo, é necessdrio o conhecimento da escolha do local de cui-
dados com o doente em fim de vida, devendo estar devidamente registrado,
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pois, segundo Boot (2016), ¢ uma forma eficaz de partilha de informacio
por toda a equipe multidisciplinar e dos doentes estarem mais envolvidos na
tomada de decisdo nos aspetos do cuidar. Assim, fica notério que é necessdrio
respeitar a autonomia dos doentes no que diz respeito as opgdes e as preferén-
cias com o aproximar da morte.

Fullarton (2016) percebeu, apés seu estudo, que a melhora no atendi-
mento aos enfermos em fim de vida se dd pela ado¢do de métodos como os
cuidados no fim da vida; os controles dos sintomas; a comunicacio eficaz
entre os doentes, seus familiares e a equipe; e a articulagdo entre os servigos
de Cuidados Paliativos e os servicos primdrios.

Com base no estudo de Cardoso (2018), a maioria dos doentes que esco-
lheu ser cuidada na Unidade de Cuidados Paliativos se baseou no melhor
controle da dor, no apoio emocional, na proximidade dos familiares, na ajuda
nas atividades de vida didria ou porque, em casa, ndo tem condig¢des de apoio.
Acrescenta, ainda, que os doentes que ndo estdo no local onde gostariam de
ser cuidados preferem ser cuidados em casa, devido ao fato de estarem perto
de seus familiares, terem casa com boas condi¢des e apoio emocional.

Complementa-se que Ferreira (2019) aduz que o direito a prote¢io da
satide foi uma importante conquista das civilizagoes. O alargamento do aces-
so aos cuidados sanitdrios, aliado ao desenvolvimento das ciéncias biomédi-
cas ¢ a melhores condigdes de vida, otimizaram a satide das pessoas, elevan-
do, de forma significativa, a expectativa média de vida. Essa habilidade de
somar tempo a vida transformou-se em esforco coletivo de aprazar a morte a
qualquer custo, alienando os cuidados de saide da vida e da pretensio dos
pacientes e causando afli¢des evitdveis. Surge, entdo, em sociedades estrutu-
radas sob a égide da dignidade humana, a questdo acerca de quanto determi-
nadas intervencoes podem extrapolar as fronteiras daquilo que se avalia como
eticamente admissivel.

De tal modo, a consciéncia social de que os cuidados de satide devem ser
mais humanizados, holisticos e centrados na pessoa e em seu interesse, em
qualquer fase do periodo da existéncia, acarretou a discussdo publica de ques-
toes como igualdade de acesso, qualidade do atendimento e autonomia do
enfermo. Em relagdo a essa tiltima, a exigéncia do consentimento informado
e, mais tarde, o testamento vital, foram provavelmente os maiores reflexos da
discussdo.
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Conforme Ferreira (2019), nos Estados Unidos da América, em 1990, o
testamento vital foi originalmente legalizado, ficando, posteriormente, as-
sociado no ordenamento juridico de outros paises da América e da Europa.
No Brasil, ainda ndo hd normatizacdo exclusiva sobre o tema, mesmo que o
Conselho Federal de Medicina (CFM) tenha aprovado, em 2012, a Resolu-
cdon®. 1.995 (CFM, 2012), que adota o direito do doente de manifestar sua
pretensdo sobre tratamentos médicos ou designar representante para tal fim,
assim como a obrigacdo do médico de cumprir tal anseio.

Exm Portugal, a primeira lei sobre testamento vital, Lei n® 25/2012, estabe-
lece, em matéria de cuidados de satde, o regime das Diretivas Antecipadas
de Vontade (DAV), especificamente sob forma de Testamento Vital (TV).
Regula, ainda, a nomeacdo de um procurador de cuidados de saide e cria o
Registo Nacional do Testamento Vital (RENTEV). A importancia de registar
as preferéncias do doente, no documento das DAVs, em fim de vida, baseia-
-se na vontade de viver, que especifica o tipo de cuidados e tratamentos que

se fazem e que ndo se deseja receber, sob certas condigdes.

A finitude da vida, a humanizacdo na assisténcia e o consentimento

A morte é um fenémeno bioldgico claramente identificado, entretanto as
percepgdes do seu significado, do tempo e das circunstancias em que o pro-
cesso de finitude da vida se apresenta ainda permanecem insuficientemente
estabelecidas, estudadas e ensinadas. Alguns pensamentos e sentimentos sdo
frequentes a quem vivencia a terminalidade, independentemente de idade,
etnia ou sexo. Reflexdes sobre a preocupagio com os familiares que ficam,
medo do desconhecido perante a morte, medo do intenso sofrimento no
momento do falecimento e de estar sozinho quando tudo isso acontecer sio
pensamentos corriqueiros ¢ geram intenso sofrimento psiquico para o en-
fermo, trazendo angustias para o doente que tem assuntos inacabados ou
conflitos a serem resolvidos.

A humanizagio, na assisténcia, ¢ uma pratica que deve ser desempenha-
da por todos os profissionais que participam do procedimento de satde e do-
enca do enfermo, visto que se encontra intimamente ligada a relagdo profis-
sional médico e paciente, envolvendo caracteristicas pessoais, necessidades,
valores morais e éticos, questdes subjetivas como amor, 6dio e pensamentos.
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Fatores que podem influenciar a promog¢io de um quadro de melhoria ou,
até mesmo, a piora do paciente. Para que as necessidades do enfermo sejam
atendidas e o cuidado ao fim da vida seja bem-sucedido, é necessdrio que os
profissionais de saide resgatem a relacio interpessoal empdtica e compassiva
como base para suas agdes e condutas.

Nesse contexto, vale destacar a ortotandsia como morte digna, humani-
zada e promovida no tempo certo, oportuno, sem antecipar, pela eutandsia,
nem postergar, pela distandsia. Essa expressdo foi inaugurada por Jacques
Roskam (1950), no contexto da preocupagdo com a ndo postergagio do pro-
cesso de morte, que impunha excessivos sofrimentos aos doentes daquela
época em que as tecnologias a servico da satide comegavam a se propagar. A
aplicacdo ética da ortotandsia pressupde a conjugacio de trés pressupostos:
constatacio do estado de terminalidade, consentimento do enfermo e ado-

¢do de Cuidados Paliativos (CABRAL, 2016).

Observa-se que o consentimento se encontra, sempre, ligado a qualquer
situacdo de decisdo da pessoa em relagdo ao seu préprio corpo ou a sua sai-
de. Nesse diapasio, a reflexdo e o alinhamento da pratica assistencial, com
as reais necessidades dos pacientes, sdo de extrema importincia, pois, por
diversas vezes, a abordagem da doenca, de forma isolada, ndo abrange to-
das as necessidades da pessoa enferma. Assim, as novidades tecnoldgicas tém
influenciado bastante a elevagio da perspectiva de vida, transformando a
morte, de um episédio rdpido a um processo do ciclo vital que necessita de
toda uma preparacio, que pode ser mais prolongado, mas que se torna mais
apto a proteger a dignidade da pessoa doente — uma preparagio denominada
Cuidados Paliativos.

Sdo diversos os métodos paliativos embasados cientificamente que podem
ser utilizados em um paciente terminal, mas nenhum deles prescinde do
consentimento informado, que possibilita a pessoa participar de sua tltima
etapa da existéncia, consentindo, a cada passo, a cada novo procedimento,
permitindo-lhe o exercicio de sua autonomia na fase mais delicada da exis-
téncia humana. O método paliativo, com o viés de espiritualidade, como
meio para o enfrentamento situacional, tem sido de grande importancia, pois
oferece suporte na drea mais carente, no momento da finitude da vida. Por
isso ¢ essencial a perspectiva do profissional de saide quanto 2 humanizagio
de tal processo, principalmente em relagdo ao paciente terminal, quanto a
sua necessidade de um cuidado holistico, a partir da valorizacdo de todas as
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suas necessidades pessoais, com énfase nas suas crengas espirituais como mé-
todo de enfrentamento da enfermidade e da finitude da existéncia humana.

Consideracdes finais

A busca pela qualidade, nos cuidados prestados aos pacientes, é um pro-
cesso em constante evolucdo. Nesse contexto, a dignidade da pessoa enfer-
ma ¢ seu estado de vulnerabilidade impdem a adoc¢do do consentimento
informado, sendo imprescindivel a prevaléncia da vontade do enfermo, bem
como conhecer os motivos de suas escolhas, e, desse modo, ajudd-lo a cons-
truir solugdes que promovam o seu bem-estar global. Por esse motivo, o tema
consentimento informado reveste-se de grande importancia, e a atenc¢do ao
exercicio da autonomia do enfermo torna-se fundamental ao restabeleci-
mento de seu equilibrio e de sua valoriza¢do na condigdo de pessoa, para
atravessar os momentos finais de sua existéncia.

Alguns profissionais, ainda, consideram o consentimento informado
como apenas uma exigéncia ético-legal e, ndo, como exercicio de auto-
nomia, fato que acentua as desigualdades jd existentes. Ainda, a prestacdo
de Cuidados Paliativos alude a percepcio por parte da coletividade e dos
profissionais de satide, de que enfermos tém carateristicas individualizadas
e necessidades distintas de outros grupos da populagdo. Entdo, torna-se im-
prescindivel que tais profissionais recuperem a relagdo interpessoal empatica
¢ compassiva como base para sua conduta. E esperado, pelos pacientes com
doenca complexa, avancada e que ameaga a continuidade da vida, que a rela-
¢do com os profissionais da saide seja alicergada em compaixdo, humildade,
respeito e empatia, ndo apenas nas habilidades técnicas para diagnosticar, tra-
tar e informar sobre a doenca e sobre seu tratamento. Os Cuidados Paliativos
despontam como uma alternativa, para preencher essa lacuna nos cuidados
ativos aos pacientes.

Importante lembrar a importancia de se promover a ortotandsia, a morte
digna e no tempo certo, com o mdximo de conforto e bem-estar para a pes-
soa que estd prestes a se despedir dessa vida terrena, oferecendo-lhe aten¢do
integral (conforto fisico e alivio da dor e dos sintomas, apoio psicoemocional,
assisténcia das pessoas a quem ama e também espiritual seja qual for a fé que
professe), além de preencher os requisitos do consentimento informado e de
se encontrar em fase terminal de doenga incurdvel.
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Clarividente que os cuidados de qualidade sdo indispensdveis e sempre
devem ser prestados por profissionais que se empenham em manter a dig-
nidade do doente e de seus familiares ou cuidadores, devendo trabalhar em
consonancia com os desejos expressos e limitacoes do paciente, para que
o enfermo tenha controle e gestdo da sua prépria situagdo. Por fim, a boa
comunicagio perfaz-se com a relagdo terapéutica, somada a autonomia das
pessoas, no que diz respeito a tomada de decisdes, o que permite aos profis-
sionais avaliar o impacto da doenca e desenvolver sua intervencio no sentido
da adaptagdo a nova realidade.
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Cuidados Paliativos na Pediatria: o desafio de cuidar na
finitude da vida de criancas

Juliana da Concei¢do Sampaio Loss
Vinicius Evangelista Dias
José Carlos Chaguri Junior

Um menino caminha e caminhando chega no muro

E ali logo em frente, a esperar pela gente, o futuro estd.

E o futuro é uma astronave que tentamos pilotar,

Ndo tem tempo nem piedade, nem tem hora de chegar.

Sem pedir licenga muda nossa vida, depois convida a rir ou chorar.
Nessa estrada nio nos cabe conhecer ou ver o que vird.

O fim dela ninguém sabe bem ao certo onde vai dar.

Vamos todos numa linda passarela

De uma aquarela que um dia, enfim, descolorird.

(Aquarela - Toquinho)
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Consideracdes iniciais

E de se ressaltar que os Cuidados Paliativos, em Pediatria, constituem-se
em um desafio para o médico e para a equipe de satde que atuam frente a
essa demanda, pois esses sdo os que previnem e tratam as criangas com pa-
tologias cronicas, com avango progressivo e progndstico ruim. O tratamento

de Cuidados Paliativos ¢ destinado a crianca, mas, também, a sua familia.

O termo Cuidado Paliativo emerge do latin Palliare, que significa cuidar,
proteger, amparar e abrigar. Essa premissa rompe com o modelo médico
curativista e amplia o olhar para doengas fora de possibilidades de cura, per-
mitindo cuidar para além de curar. Diante desse cendrio de cuidado, tem-se
como objetivo principal: aliviar o sofrimento, diminuir as repercussdes nega-

tivas do tratamento e proporcionar o bem-estar ao fim da vida (IGLESIAS;

CONSTANTINO, 2016).

No tratamento em Cuidados Paliativos com criancas, é salutar trabalhar
o enfrentamento da familia desde o diagnéstico, esclarecendo sobre a pato-
logia e, ato continuo, percorrer todas as fases que a familia terd de enfrentar
diante de uma crianca em Cuidados Paliativos, esclarecendo, ainda, sobre
a morte digna e sem dor. Malgrados esses esclarecimentos, a familia deve
receber apoio ndo somente da equipe médica, mas, também, de toda equipe
multiprofissional envolvida com o cuidado da crianca.

Forte nessa visdo acerca do tema, destaca-se que Cecily Saunders, confor-
me elucida Carvalho (2009), foi a percussora dessa nova filosofia. Os apon-
tamentos dessa nova forma de perceber o paciente foram disseminados, tor-
nando a prética do Cuidado Paliativo humanizado.

Nesse sentido, buscou-se a minimizacio da dor fisica, aliviando o sofri-
mento, aliado ao cuidado psicolégico e emocional do paciente, a suas neces-
sidades sociais e espirituais, alcangando, também, a familia do doente, tudo

com o fim de, ao menos, aliviar a tdo pesada dor e a carga emocional.

Verifica-se um incremento na medicina e em seus avangos, que tém im-
pactado e mudado o prognéstico, a sobrevida de pacientes, e as doencas que
se manifestam, quer seja por meio das novas tecnologias ou do desenvolvi-
mento de subespecialidades em pediatria. Verifica-se, ainda, que o surgimen-
to de UTIP e UTIN (Unidade de Terapia Intensiva pedidtrica e Unidade de
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Terapia Intensiva Neonatal) corroboram para sobrevivéncia de criangas que,

outrora, morriam precocemente.

Entretanto, nesse cendrio, hd o aumento de criancas vivendo com doen-
cas cronicas e com sequelas que dependerdo de tecnologia e, de certa forma,
mantém qualidade e expectativa de vida reduzida. Em suma, elas passam
por sucessivas internagdes hospitalares até chegar ao 6bito (PIVA; GARCIA;
LAGO, 2011).

Nesse interim, o presente capitulo tem por objetivo compreender o Cui-
dado Paliativo no contexto da pediatria, e o desafio que o médico paliativista
tem de tratar pacientes com doencas cronicas fora de possibilidade de cura e
com distintas etiologias. No capitulo, abordaremos a paliatividade na pedia-
tria e as patologias que estdo inseridas nesse contexto; os pilares do tratamen-
to em Cuidados Paliativos, na pediatria; e, por fim, delinear-se-d a abordagem
da familia da crianca em Cuidados Paliativos.

Paliatividade na Pediatria: conhecendo as patologias

A paliatividade, em pediatria, estd baseada nos mesmos principios que o
direcionado aos adultos. Em todos os casos, define-se por uma abordagem
multidisciplinar comtemplando o bem-estar fisico, psicoldgico, social e es-
piritual, frente a uma doenca cuja possibilidade de cura ¢ inexiste. No que
tange a especificidade do Cuidado Paliativo em pediatria, é mister a reco-
mendacio de iniciar concomitante ao tratamento curativo, ou seja, logo apds

o diagnéstico (WORLD HEALTH ORGANIZATION, 2014).

A Academia Americana de Pediatria (2017) dispde de um modelo inte-
gral de Cuidados Paliativos pedidtricos que, dentre suas diretrizes, sustenta a
importancia de incluir, desde o respeito a dignidade dos pacientes e de seus
familiares, até a melhora na assisténcia, por meio de técnicas em saude, pes-
quisas e educacio constantes, que garantam o acesso a servigos de excelén-
cia. Nessa proa, a Sociedade Brasileira de Pediatria (SBP) fornece uma lista
de patologias pedidtricas e/ou condi¢des elegiveis para Cuidados Paliativos.
Em linhas gerais, os Cuidados Paliativos pedidtricos contemplam em nime-
ro maior doencas congénitas genéticas, seguidas de condigdes neurolégicas

cronicas, depois, as doencas onco-hematoldgicas.
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Frente ao cendrio acima demonstrado, é importante conhecer as patolo-
gias que estdo inseridas no tratamento paliativo em pediatria, sendo que as
condicoes elegiveis, segundo a Sociedade Brasileira de Pediatria (2017), sdo:

A) Condi¢bes para as quais a cura é possivel, mas pode falhar: nesse
grupo, estd o cancer avangado, progressivo de mau prognéstico, as
cardiopatias congénitas ou adquiridas complexas e a faléncia de 6r-
gdos com potencial indicagdo para transplante.

B) Condigdes que requerem tratamento complexo e prolongado: nesse
grupo, estio HIV/AIDS, fibrose cistica, anemia falciforme, malfor-
magdes graves do trato digestivo, epidermdlise bolhosa grave, imu-
nodeficiéncias congénitas graves, insuficiéncia renal crénica, insu-
ficiéncia respiratéria cronica ou grave, doencas neuromusculares e
transplante de 6rgdos s6lidos ou de medula dssea.

C) Condigées em que o tratamento é paliativo desde o diagndstico: nesse
grupo, encontram-se as doencas metabdlicas progressivas e algumas
anormalidades cromossémicas como as trissomias do 13 e 18.

D) Condigées incapacitantes graves e ndo progressivas: ja nesse grupo
estdo incluidas a paralisia cerebral grave, prematuridade extrema, se-
quelas neuroldgicas graves de infecgdes, andxia grave, trauma grave
no SNC e malformagdes cérebro-espinhais graves.

Diante do supracitado, os Cuidados Paliativos, em Pediatria, ¢ o trabalho
da equipe atuante deve incluir os aspectos fisicos, por meio de controle dos
sintomas e de ajuda emocional, social e espiritual, considerando os aspectos
éticos, a decisdo compartilhada aliada ao planejamento do cuidado, e a assis-
téncia ao final da vida, ampliando o cuidado ao luto.

Para o atendimento da crianca em Cuidados Paliativos, sio necessdrios
alguns pilares para que se obtenha pleno sucesso, dentre os quais se ressalta o
entendimento da doenca e as possiveis limitagdes, observando o diagnéstico,
o tratamento e o progndstico. E relevante definir os objetivos e as interven-
¢oes médicas para buscar melhor interesse do paciente, junto a familia. Res-
salta-se que é importante prover as necessidades individualizadas e antecipar
eventos compreendendo cada individuo de forma tnica. Fica preconizado
o uso de escores e escalas para avaliagio do paciente e tomada de decisdo

(SOCIEDADE BRASILEIRA DE PEDIATRIA, 2017).
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Segundo Castro (2019), criancas que necessitam de Cuidados Paliativos,
na pediatria, apresentam uma série de manifestagdes clinicas, sendo as mais
frequentes independentemente do diagnéstico, dor, dispneia e fadiga. H4,
também, uma forte relacdo entre componentes fisicos e psicolégicos das di-
versas manifestagdes clinicas em que se observa a presenca de distarbios do
sono, ansiedade, tristeza e depressdo, que geram impacto significativo na dor,
piorando a qualidade de vida da crianca.

Nessa trilha, Cuidado Paliativo em pediatria compreende uma série de
doengas consideradas complexas cronicas, apresentando uma condi¢do mé-
dica que tenha, ao menos, 12 meses de sobrevida e que envolva o acometi-
mento de um ou mais sistemas de érgdos que necessitam do atendimento

pedidtrico especializado (BRITO et al., 2015).

Destarte, em Cuidados Paliativos pediétricos, ¢ notério o envolvimento
de patologias de dificil prognéstico, com tratamento que debilita o paciente
e afeta sua vida social e emocional, ao passo que é imprescindivel conhecer
as patologias em profundidade, para atuar junto a equipe multiprofissional
promovendo, ao paciente, melhora da qualidade de vida.

Pilares do tratamento em Cuidados Paliativos em pediatria

Ap6s realgar a importancia de conhecer as patologias que sdo elegiveis
para os Cuidados Paliativos em pediatria, € relevante destacar como é feito o
tratamento, conforme a seguir.

O tratamento da crian¢a em Cuidados Paliativos é importante, e deve
ser feita uma avaliacdo precoce da doenga, acompanhada de tratamento
adequado da dor, tudo com a finalidade de aliviar o sofrimento. E salutar
entender que a dor é uma percepgio subjetiva de cada um e que, no caso
de a crianga ndo reclamar de dor, nio significa que néo esteja sentindo, pois
é possivel que sua comunicacdo esteja prejudicada. Diante desse quadro, o
manejo da dor merece destaque no tratamento paliativo de precoces.

Navegando sobre o tema, hd que se salientar a necessidade da atuacio da
equipe multidisciplinar para que, diante da finitude de vida, possa atuar de
forma a minimizar a dor da crianca, prezando pelo conforto (MORELHAO;

IGLESIAS; ANDERSEN, 2019).
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Nesse sentido, a academia Americana de Pediatria, no documento cien-

tifico de 2017, preconiza que haja um modelo integral de Cuidado Paliativo

para criangas (CPP) que inclua:

L.

2
3.
4

Respeito a dignidade dos pacientes e de seus familiares;
Acesso ao servigo competente € compassivo;
Servigo com suporte aos profissionais de satide;

Melhora do suporte social e profissional para os Cuidados Paliativos
em Pediatria;

Melhora continua dos Cuidados Paliativos em Pediatria, por meio
da pesquisa e da educagio.

A Academia Americana de Pediatria (2017) ressalta, ainda, que os Cui-

dados Paliativos destinados a esse publico se baseiam em principios a serem

seguidos e destacam-se conforme o quadro a seguir:

Os cuidados devem ser dirigidos a crianca ou ao adolescente, orienta-

1 o .
dos para a familia e baseados na parceria;

> Devem ser dirigidos para o alivio dos sintomas e para a melhora da
qualidade de vida;

3 Sao elegiveis todas as criangas ou adolescentes que sofram de doengas
cronicas, terminais ou que ameacem a sobrevida;

4 Devem ser adequados a crianca e/ou a sua familia de forma integrada;

5 Ter uma proposta terapéutica curativa ndo se contrapde a introducdo de
Cuidados Paliativos;

6 Os Cuidados Paliativos ndo se destinam a abreviar a etapa final de vida;

7 Podem ser coordenados em qualquer local (hospital, hospice, domicilio, etc.);

8 Devem ser consistentes com crencas e valores da crianca ou adolescen-
te e de seus familiares;

9 A abordagem por grupo multidisciplinar é encorajada;

10 A participacdo dos pacientes e dos familiares, nas tomadas de deciséao, é
obrigatoria;

11 A assisténcia ao paciente e a sua familia deve estar disponivel durante
todo o tempo necessario;

12 | Determinagdes expressas de "ndo ressuscitar” ndo sdo necessarias;

13 | Nao se faz necessario que a expectativa de sobrevida seja breve.

Fonte: Sociedade Brasileira de Pediatria, 2017.
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Segundo o INCA (2018), os Cuidados Paliativos pedidtricos envolvem
prioridades, tais como: 1) controlar a dor e sintomas fisicos através de diag-
ndstico precoce; 2) Favorecer acdes que facilitem ao paciente exercer sua
espiritualidade, de modo a proteger a sua vontade e autonomia, proporcio-
nando melhora na qualidade de vida de forma positiva; 3) Contribuir na
retirada de medidas de suporte, quando essa for uma decisdo compartilhada
entre a equipe e a familia; 4) Acompanhar o cuidado ao fim da vida e, assim,
evitar medidas futeis de suporte; 5) Oferecer apoio para o paciente e para a
familia de forma que possam enfrentar melhor a doenga; 6) Acompanhar o
luto; 7) Auxiliar nos conflitos relacionados as tomadas de decisdes no fim da
vida; 8) Capacitar profissionais para atua¢do nos Cuidados Paliativos; 9) F,
por fim, participar da notifica¢do de mds noticias.

Forte nos argumentos supracitados, percebe-se o quao complexo € o tra-
tamento da crianga em Cuidados Paliativos, pois é preciso aderir as diretrizes
para atuagdo e alcance dos objetivos supracitados, oferecendo suporte ao pa-
ciente e a sua familia.

Abordagem da familia da crianga em Cuidados Paliativos
pediatricos

A abordagem da familia, no contexto dos Cuidados Paliativos pedidtricos,
pressupde o tratamento holistico do paciente, uma vez que trata, diretamente,
de pacientes em que o tratamento curativo falhou, e, nesse cendrio, a familia
deve ser amparada para o melhor enfrentamento da doenga. Desse modo, o
cuidar, em pediatria paliativa, suscita uma acdo integral que ndo estd direcio-
nada, apenas, as competéncias e as tarefas técnicas do médico e da equipe
de satde. Faz-se necessdria uma abordagem ampla, considerando o acolhi-
mento, os vinculos de intersubjetividade, a escuta dos sujeitos, o respeito pelo

sofrimento e por sua histéria de vida (MARTINS; DA HORA, 2016).

Uma familia que tem uma crianga em Cuidados Paliativos estd sujeita
as muitas interna¢des hospitalares, o que contribui para modificagdo do co-
tidiano familiar, contribuindo, assim, para que a crianca ou o adolescente
ndo consiga prosseguir com as atividades escolares e de lazer. Ademais, pode
afetar sobremaneira a familia, interferindo no trabalho e na renda dos seus
responsdveis. Com o decorrer da doenga, percebe-se que ocorrem mudangas
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importantes na vida da crianca e de sua familia e, ao se depararem com a
doenca cronica, sio impactados. Essas mudancas ndo englobam somente
alteracoes relacionadas a doenca fisica, mas contempla-se, também, o cam-
po emocional e social em toda a familia, exigindo que haja adaptagdes na
familia e maior cautela em relagio ao aspecto emocional (MARTINS; DA

HORA, 2016).

No campo da pediatria paliativa, ¢ importante disponibilizar a familia do
paciente informacoes sobre a doenga, conhecer o curso da patologia, tudo
para prezar por uma linguagem direta, ndo deixando de explicar o processo
de finitude. Destaca-se que essa comunica¢io ndo ¢ ficil e deve ocorrer com
o uso da sensibilidade. A partir desse pressuposto, é oportuno destacar que
o trabalho da equipe de satide ndo é antecipar a morte das criancas e, sim,
preparar a familia emocionalmente. No momento em que a equipe de saide
oferece informacaes, tira dividas acerca da doenca, os cuidadores e familia-
res conseguem enfrentar, de forma mais assertiva, os problemas que surgem

durante os cuidados (MORELHAO; IGLESIAS; ANDERSEN, 2019).

Misko et al. (2015) elucidam que, em relacio ao enfrentamento da fami-
lia, na situagdo de Cuidados Paliativos pedidtricos, o significado simbélico da
experiéncia da familia dd-se em torno das perdas, pesar, incertezas e busca
por qualidade de vida. Ademais, a familia interage flutuando entre a esperan-
ca e a desesperanga em um mundo de perdas, onde relatam que, inicialmen-
te, sentem-se estilhagadas, a partir do momento em que recebem a noticia
de que a crianca ou o adolescente estd em Cuidados Paliativos, sendo que tal
significado se apoia no fato de estarem diante de algo desconhecido e da falta
de recursos para compreendé-los.

Os autores supracitados destacam que a familia, diante dessa crise, ndo
aceita a nova condi¢do da crianca, tendo uma sensagdo de abandono por
parte da equipe, onde passa a compreender a batalha contra a doenca como
perdida. Mesmo com toda dificuldade, ainda permanece com esperanca na
cura, com o proposito de manter o filho vivo e com conforto. No curso da
doenca, a familia é acometida por sucessivas perdas que podem atingir as
esferas fisicas, psiquicas, afetiva, social e financeira (MISKO et al., 2015).

Dessa feita, é mister que a familia obtenha conforto, apoio, esclarecimen-
to, por parte da equipe que acompanha a crianga; tudo isso proporcionard
melhor enfrentamento da patologia.
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Consideracoes finais

Os Cuidados Paliativos, em pediatria, constituem-se um avango para me-
dicina, possibilitando melhor cuidado ao fim da vida de forma holistica e
humanistica. Além disso, os atendimentos oferecidos a familia da crianca,
em consondncia com a equipe multidisciplinar de saide, conduzem acoes e
tomadas de decisdo em prol de ofertar melhor qualidade de vida a crianga.
Do mesmo modo, todo o anteriormente elucidado proporciona o respeito a
dignidade e 4 autonomia do paciente.

As diretrizes e pilares para assisténcia em Cuidados Paliativos pedidtri-
cos sdo uma oportunidade de romper com uma medicina que se preocupa
somente com a cura, e ¢ através dela que se aliviam os sintomas geradores
de sofrimento, ofertando assisténcia integral aliada ao conforto psiquico e
espiritual, compreendendo o grande desafio que ¢é cuidar de criangas ao fim

da vida.

Por fim, conclui-se que toda a equipe deve ser bem preparada para essa
demanda de criancas com doencas cronicas e fora de possibilidades de cura,
destacando que é importante investir em conhecimento técnico e sensibili-
dade para lidar com a perda ¢ o luto, atuando com principios como a empa-
tia e respeito a dignidade da pessoa humana.
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Consideracdes iniciais

Desde os primérdios, o ser humano busca minimizar e tratar as doencas
que acometem e desolam a humanidade para proporcionar um envelheci-
mento digno, sauddvel e ativo. Devido ao imenso progresso nesse campo e a
longevidade alcangada, atualmente, surgiram outros males, como as enfer-
midades cronicas e neopldsicas, que causam grande morbidades, limitagoes,
e, novamente, é-nos exigida uma nova postura para aprendermos a lidar com
essas mudancas de forma mais eficiente.
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Dentre as opcdes atualmente disponivel para doentes que tém uma pa-
tologia com a cura desconhecida é a paliatividade, que, segundo a Organi-
zacdo Mundial da Satide (OMS) (WHO, 2014), consiste em um tratamento
visando aliviar os sintomas relacionados com uma doenga, melhorando a
qualidade de vida do paciente e de sua familia, sem o intuito curativo, con-
centrando-se mais na qualidade da vida, em vez da sua duragdo, mais focado
na identifica¢do e no alivio da dor, oferecendo, assim, uma assisténcia huma-
na e compassiva em aspectos emocionais, psicoldgicos e espirituais, para que
possam viver o mais confortavel possivel no tempo que o resta (AMERICAN
CANCER SOCIETY, 2014).

Como critério para avaliar se um paciente deve aderir ou nio ao trata-
mento de paliatividade, temos, como ferramenta, a Escala de Performance
Karnofsky: s6 se tiver uma avaliagdo igual ou menor a 70%, é recomendado
esse tratamento, que, além de contar com uma equipe multidisciplinar, tem
todo um suporte oferecido pelo SUS para sanar qualquer dor, seja ela de
cunho fisico ou psiquico.

Apesar de estarmos no século XXI, a paliatividade ainda é um assunto
cercado de tabus, visto pela maioria das pessoas como uma entrega do doente
para a patologia, ainda mais se for mais velho, pois é a fase que mais refleti-
mos sobre a morte. Devido as informacoes comentadas, vé-se a necessidade
de se debater o tema.

Como fonte de estudo para nos ajudar a ter uma melhor reflexdo sobre o
assunto, fizemos uma revisio de literatura de artigos encontrados no Google
Académico, no Medline e no Scielo.

Patologias que geram Cuidados Paliativos na geriatria

Para a OMS (Organiza¢io Mundial de Sadde), o Cuidado Paliativo é des-
tinado para todos os pacientes que possuem uma doenca grave, progressiva e
incurdvel, que ameaca a continuidade da vida (OMS).

Daniel Forte, presidente da Academia Nacional de Cuidados Paliativos
(ANCP), atirma que uma parte da populacio brasileira ainda tem em mente
o conceito antigo do que é o Cuidado Paliativo. O cuidar do enfermo que
estd lutando contra uma doenca grave é o novo conceito de Cuidado Paliati-
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vo, €, ndo, somente aquele conceito do paciente jd com um diagnéstico final

fechado (ANCP, 2017).

Os Cuidados Paliativos sdo tomados a partir do diagnéstico de uma en-
fermidade, visando a melhoria da qualidade de vida do paciente e de seus
familiares. Por exemplo, um paciente que foi diagnosticado com cancer, com
metdstase em vérios 6rgdos e lugares do corpo humano, pode e deve receber
Cuidados Paliativos junto a sua familia, para que tenham uma condigdo de
conforto até o final da sua vida. Entre os cuidados, estdo o apoio psicolégico

e medicamentoso (BRASIL, 2018).

A histéria dos Cuidados Paliativos iniciou-se com uma neoplasia maligna.
A enfermeira Cicely Saunders acompanhou, de perto, a trajetéria de dor e de
sofrimento do seu amigo David Tasma. Logo, ela percebeu que o aprendiza-
do no manejo da dor do seu amigo poderia ser empregado em diversas dreas

do saber medicinal (ANCP, 2010).

Outas doencas, além do cincer, podem acometer os seres humanos e
levarem-nos aos Cuidados Paliativos, sdo elas: doengas neurodegenerativas
como as deméncias (Alzheimer, Parkinson) (Brasil, 2018). H4, também, as
doencas mais comuns como DPOC (Doenca Pulmonar Obstrutiva Cronica),
ICC (Insuficiéncia Cardiaca Cronica), IRC (Insuficiéncia Renal Cronica);
e doengas neurolégicas degenerativas, como ja mencionado anteriormen-
te, bem como o Cuidado Paliativo na UTT (Unidade de Terapia Intensiva)

(ANCP, 2010).

Ha um grande dilema ético quando diz respeito a hora de passar do cuida-
do visando a cura para o cuidado paliativista: quando ele deve implementar
um Cuidado Paliativo e parar de procurar uma cura para a enfermidade do
paciente?

Para cada enfermidade, hd critérios de avaliacdo para analisar se é ou
ndo indicativo de paliatividade, ou seja, a avaliagdo é diferente para cada
paciente.

Quando se refere ao cincer, por exemplo, utiliza-se a Escala de Perfor-

mance Karnofsky. Caso o paciente esteja com uma avalia¢do igual ou menor
a 70%, é um eleito aos Cuidados Paliativos (ANCP, 2010).
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Escala de Performance de Karnofsky

100% | Sem sinais ou queixas, sem evidéncia da doenca.

Minimos sinais ou sintomas. Capaz de realizar suas atividades sem

90%
esforco.

80% | Sinais e sintomas maiores; realiza suas atividades com esforco.

70% Cuida de si mesmo; ndo é capaz de trabalhar.

60% | Necessita de assisténcia ocasional; capaz de trabalhar.

Necessita de assisténcia consideravel e de cuidados médicos fre-

50%
quentes.

40% | Necessita de cuidados médicos especiais.

Extremamente incapacitado; necessita de hospitalizagdo, mas sem

30% T
iminéncia de morte.

20% | Muito doente, necessita de suporte

10% Moribundo, morte iminente

Fonte: ANCP, 2010

Além da neoplasia maligna, também hd a insuficiéncia cardiovascular,
que € avaliada com os critérios de NYHA e o transplante de 6rgidos, em que
todos os pacientes com esse progndstico devem ser tratados através da paliati-
vidade, dentre outras doengas. Sendo assim, cada paciente enfermo é tratado
de uma forma individual e cuidadosa, através da ética profissional da equipe
multidisciplinar paliativista (ANCP, 2020).

Implementacgdo de medidas em Cuidados Paliativos na geriatria

Aimplementacio de medidas dos Cuidados Paliativos é com uma equipe
multidisciplinar composta por médicos especializados em Geriatria, de pre-
feréncia, enfermeiros, fisioterapeutas, nutricionistas, fonoaudiélogos, psicé-
logos, assistentes sociais e farmacéuticos. Os profissionais visam a qualidade
de vida do paciente de forma biopsicossocial (INCA, 2018).

A grande conquista dos Cuidados Paliativos, para o Brasil, foi a normati-
zacdo, em 2018, do SUS (Sistema Unico de Satde) com relacdo a atencio
aos pacientes que precisam dessa modalidade.
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O SUS jd oferecia cuidados para os pacientes em fase terminal ou que
precisassem de um maior suporte para enfrentar uma doenga grave, porém
nio havia a regularizacio desse tipo de suporte. Para o Sistema Unico de
Satde, o Cuidado Paliativo deve ser implementado o quanto antes, como
uma abordagem para alivio de sintomas, principalmente a dor, seja de ori-
gem psiquica ou fisica (BRASIL, 2018).

Como afirma o coordenador Geral de Aten¢ido Especializada, Sandro
Martins,

Os Cuidados Paliativos envolvem um didlogo aber-
to com o paciente e a familia sobre os objetivos do
cuidado, voltados para preservar a qualidade de vida.
A equipe multidisciplinar tem o papel de colaborar
no cuidado integral para pessoas com doengas ou
condigdes clinicas que ameagam a vida desde o mo-
mento do diagndstico, para aliviar sintomas e princi-
palmente a dor fisica.

O Cuidado Paliativo também aborda a aceitagdo da morte como processo
natural do ciclo da vida humana. Dessa forma, deve tratar o paciente com
medias terapéuticas que nem aceleram e nem retardam a sua morte (BRA-

SIL, 2018).

O Cuidado Paliativo pode ocorrer tanto em domicilio quanto em hospi-
tais. Para ambos, existem os pros e os contras. Atualmente, no Brasil, hd uma
maior demanda para cuidados nos hospitais. Isso ocorre devido a cultura bra-
sileira de procurar cuidados em centros médicos especializados. Entretanto,

quando se refere a Cuidados Paliativos, nem todo hospital estd pronto para

tal demanda (ANCP, 2010).

Para atendimentos em domicilio, o principal ponto é com rela¢do ao con-
forto da sua casa, do seu lar, fazendo com que haja um sentimento de perten-
cimento e prote¢do; também hd uma disponibilidade de cuidadores voltados,
completamente, para o enfermo, fazendo com que o tratamento seja menos
invasivo, mais humano e fazendo com que as necessidades do paciente sejam
atendidas conforme as preferéncias dele, porém a Academia Nacional de
Cuidados Paliativos também destaca o lado ruim do cuidado em domicilio.
O paciente pode nio ter disponibilidade de drogas, o que vai fazer com que
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o cuidado ndo seja tdo eficiente; o paciente pode residir longe dos recursos
de saide e, para aqueles que optam por morte a domicilio, pode haver uma

dificuldade maior na declaracio de 6bito (ANCP, 2010).

Para atendimentos intra-hospitalares, o paciente tem todo suporte médico
de que necessita, através de uma equipe multidisciplinar 24 horas, durante
todos os dias da semana; tem, também, um suporte medicamentoso vasto, po-
rém hd muitas restri¢oes para que haja um bom convivio hospitalar, sdo elas:
hordrio para visitas pré-determinado, niimero de acompanhantes restrito, pa-
ciente sob Cuidado Paliativo com outros pacientes de diagndsticos variados
e, mesmo que haja uma modalidade de unidade paliativista, a propria pode
ser vista e interpretada de uma maneira ruim (ANCP, 2010).

Para uma melhor pratica terapéutica, fica a critério do paciente, da fami-
lia e dos profissionais de saide qual é a melhor abordagem: a domiciliar ou
a intra-hospitalar. Dessa forma, a implementacdo do Cuidado Paliativo ndo
¢ como uma férmula matemdtica pronta que se aplica, igualmente, em todo
caso, mas, sim, uma férmula personalizada para cada paciente.

Abordagem do idoso e de familiares

A comunicacio (seja verbal ou ndo), no ambito dos cuidados de satde, é
um componente vital, necessdrio ¢ amplo, ndo envolvendo somente os cui-
dados dos profissionais da satide com o paciente, mas também entre a fami-
lia, ajudando, assim, a formar um ambiente mais harmonico. Quando se fala
em paliatividade, ndo seria diferente; deve-se ter muito didlogo e paciéncia ja

que ¢ um momento bem delicado (MUNDO DA SAUDE, 2005).

Em Cuidados Paliativos, pacientes e familiares, com muita frequéncia,
vivem sob intenso estresse, fazendo com que exista pouca comunicagio
entre as partes envolvidas, gerando espagos para desentendimento e res-
sentimento, em um momento que as coisas deveriam ser mais suavizadas.
Alguns familiares sentem que estdo carregando injustamente o peso de
cuidar e, com isso, acabam-se estressando, dando espago para velhas rivali-
dades e citimes virem a tona. Esse processo pode, rapidamente, escapar do
controle. Nesse momento, os profissionais da satide devem ter maior aten-
¢do para agir por meio de didlogo e de cuidado mais intensificado, a fim
de tentar minimizar a angustia criada, ja que o paciente em paliatividade
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carece, também, desse cuidado. Quando isso ndo acontece, pode agudizar
a situagdo e, posteriormente, ter que fazer outros cuidados mais especiais,
pois jd foi comprovado que o emocional tem interferéncia no fisico, po-
dendo causar uma piora no prognéstico de forma desnecessdria e evitdvel

(MUNDO DA SAUDE, 2005).

A antecipagdo da perda e a morte iminente ajudam proporcionar uma de-
sorganizagdo no meio familiar, assim, a hospitaliza¢do torna-se mais um de-
safio a ser enfrentado por despertar, constantemente, a realidade de um fim
proximo (LEITE; FURTADO, 2017). E um fato para o qual ninguém est4
preparado; o paciente entra em um momento de reflexio com medo e inse-
guranga, sentimento compartilhado também pelos seus familiares. Como diz
o texto de Gutierrez e Fratezi (2009, s./p.):

As dificuldades emocionais narradas pelos familiares
podem decorrer da dificuldade em lidar com o sofri-
mento do paciente e da tarefa de cuidar, bem como
da proximidade da morte.|...] a ameaga da morte leva
o familiar a ter que aceitar a perda do outro, além de
conviver com a realidade da sua prépria finitude.

E um tema delicado, o que deve ser comentado, diante desse sofrimento
coletivo de uma doenga, é que criangas/pré-adolescentes, geralmente, sio
excluidas do processo, na tentativa de “protegé-las”, porém, do mesmo modo
que os adultos, elas necessitam, também, de uma oportunidade para serem
ouvidas, compreendidas e integradas nesse meio o quanto for possivel, afinal
elas terdo consciéncia, também, desse momento, logo, o melhor é tentar
lidar de uma forma, mesmo que mais atenuada, para que ela se expresse e
possa despedir-se, pois, assim, fica menos dificil de lidar com o luto (MUN-

DO DA SAUDE, 2005).

Um fator que deve sempre ser frisado ¢ o fato de o paciente ter o direito
de receber informacdes detalhadas sobre sua situacdo, como estio seus exa-
mes e intervengdes com seus riscos, possiveis vantagens ou qualquer método
alternativo, para, a partir daf, tomar uma posicdo do seu desejo, que deve ser
respeitado, independentemente de qual for. Isso deve ser conversado entre
familiares, pois, por mais que uns ndo aprovem, ele tem o livre arbitrio, por
exemplo, se quiser sair do hospital e passar seus tltimos momentos em casa

(MUNDO DA SAUDE, 2005).

75



Cuidados Paliativos em abordagem multidisciplinar

A decisdo de acatar o pedido do doente para sair do hospital é muito com-
plexa pois muitos escolhem ir passar seus dltimos dias em casa, logo o 6bito
familiar ¢ algo bem recorrente. Como se ndo bastasse, hd indicios de que, em
domicilio, os doentes necessitam de mais morfina do que os internados em
hospitais, porque ocorrem mudangas rdpidas no estado de satide do doente.
Além disso, as necessidades do cuidado transformam o cotidiano da familia,
envolvendo muitas atividades como a adaptagio da casa, de utensilios, o que
acarreta custos elevados além de necessitar de modificacdo de hordrios e roti-
na. Por esses e outros fatores, levar um doente, em fase final, para morrer, em

casa, é uma decisdo dificil (FERREIRA; SOUZA,; STUCHI, 2008).

Em circunstancias com divergéncia de decisdes entre o desejo do pacien-
te e familiar, e para chegar a um consenso para ter coeréncia de acoes e
facilite a vida do doente é aconselhdvel criar uma troca aberta de opinides,
preferencialmente com um facilitador externo, ou seja, nio pertencente a
institui¢do local, para que consiga resolver esse dilema de forma menos com-

plexa (MUNDO DA SAUDE, 2005).

Apesar de todos os receios que possam surgir, o impacto familiar € indis-
cutivel, pois uma pessoa de que o paciente é proximo dé seguranca, forga e
deve buscar entender seus desejos finais, a fim de garantir boa qualidade da
vida no tempo que o resta. Assim, situagdes podem ser conversadas, e o pa-
ciente pode usar aquele momento para ter um maior engajamento religioso,
pedir perddo, é um momento de preparo para uma despedida que pode ser

feita com um embalo afetuoso (RODRIGUES et al., 2014).

Até agora discorremos sobre como é importante o paciente estar cercado
da familia e ter um apoio nesses tltimos momentos, e as dificuldades que essa
decisdo traz, porém hd dados que mostram outo lado, o inverso, quando o
paciente é abandoado pelos familiares e mal ¢ visitado no hospital. De acordo
com a UNA-SUS, em um estudo envolvendo visitas, entre agosto e fevereiro de
2019, em paises como Alemanha, Portugal, Brasil, Hong Kong e Finlandia, foi
constatado que os brasileiros sio os que mais visitam, sendo com um ntmero
total de 33, e elas ocorreram de agosto a novembro e, em dltimo lugar, estiao
Finlandia e Portugal, com um total de uma visita, nesse periodo. Com isso,
nota-se um triste acontecimento que ndo é novidade: o descaso com os mais
velhos, que, muitas vezes, sdo deixados de lado, com o preconceito de invili-
dos, logo um momento que jd era dificil fica ainda pior (UNA-SUS, 2019).
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Consideracoes finais

Como se discorreu até aqui, o adoecimento humano € algo inevitdvel e,
por mais que se tenha um desenvolvimento na satdde, resultando em uma
longevidade em relacdo a idade da populagdo, quando a patologia chega a
um estdgio evoluido, nosso tinico manejo ¢ utilizar a paliatividade.

Os idosos jd ficam fragilizados com a morte iminente; a noticia de uma
patologia sem cura gera um impacto forte ndo sé na vida do paciente como
na dos familiares. Apesar disso, o apoio familiar é de extrema importincia
para o individuo doente; ¢ uma forma de despedida e ponto seguro, por isso
deve ser sempre preservada e incentivada.

Vale lembrar que a implementacgdo do Cuidado Paliativo ndo se aplica
igualmente em todo caso e deve ser personalizada para cada paciente, prin-
cipalmente pelo fato de terem patologias e desejos unicos, que devem ser
respeitados tanto no Ambito das limita¢des quanto das decisoes, que, muitas
vezes, podem adiantar o 6bito (como ocorre em casos que o paciente prefere
ficar na residéncia a ficar no hospital).

Esse assunto nos faz perceber a efemeridade da vida e os valores que re-
almente importam, logo esse ¢ um tema que deve ser discutido e ter uma
maior gama de material para informar a populagdo em geral sobre sua agdo e
beneficio causado ao paciente terminal, jd que, ainda, ¢ visto com preconcei-
to, por muitos acharem que nio tém muita acdo e eficiéncia ji que estamos
acostumados com a medicina curativa e, assim, condicionados a dar valor s6
para tratamentos com resultado eficiente de cura.

Conclui-se, entdo, que, apesar de os Cuidados Paliativos serem pouco
compreendidos, ainda é o meio mais eficaz para realizar o manejo de pacien-
tes com cura desconhecida, por ser uma estratégia multidisciplinar focada
no individuo, de forma integral, vendo suas necessidades atuais, a fim de
diminuir a dor e o sofrimento do paciente, conseguindo dar um final de vida
digno e aconchegante, mesmo com o prognéstico ruim.
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Cuidados Paliativos na linha do tempo
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Assistir a morte em paz de um ser humano, faz-nos
recordar uma estrela cadente, uma de milhdes de
luzes num vasto céu, que brilha durante um curto
instante, para de extinguir para sempre na noite sem

fim (KUBLER-ROSS, 2005).

Consideracdes iniciais
O Cuidado Paliativo, por vezes, pode ser confundido, historicamente,

com o termo hospice, que era utilizado como definigdo para hospedarias. Na

Idade Média, durante as Cruzadas, essa pratica era comum em monastérios,
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que abrigavam nio somente os viajantes e peregrinos, mas, também, doen-
tes, moribundos, famintos, mulheres em trabalho de parto, pobres, érfaos e
leprosos.

Eissa atividade se propagou através de organizagdes religiosas catélicas e
protestantes que, no século XIX, passaram a ter caracteristicas de hospitais.
O Movimento Hospice Moderno, que alberga os Cuidados Paliativos e o cui-
dado hospice, foi introduzido pela inglesa Cicely Saunders, com formacio
humanista e médica, que nasceu em 1918 e dedicou sua vida ao alivio do
sofrimento humano, e, em 1967, fundou o St. Christopher’s Hospice, cuja
estrutura ndo s6 permitiu a assisténcia aos doentes, mas o desenvolvimento
de ensino e pesquisa, recebendo bolsistas de vérios paises.

Por conseguinte, vérias institui¢des de caridade surgiram, na Europa, no
século XVII, abrigando os pobres, 6rfios e doentes. Assim, comeca a crescer,
de forma lenta, um modelo de hospitalidade marcado pelo acolhimento, pro-
te¢do e alivio do sofrimento das pessoas, sem pensar em cura da enfermidade.

Voltado para o contexto histérico, o presente capitulo busca discorrer a
respeito da origem e desenvolvimento do Cuidado Paliativo ao longo dos
séculos, em diferentes paises.

A génese dos Cuidados Paliativos

A origem dos Cuidados Paliativos deu-se com o surgimento de institui-
¢oes de caridade que, ao longo dos anos, passaram a ter tragos semelhantes
ao de hospitais. O movimento Hospice Moderno foi introduzido pela inglesa
Cicely Saunders que, em 1967, instituiu o St. Christopher’s Hospice, cuja es-
trutura ndo s6 permitiu a assisténcia aos doentes, mas o desenvolvimento de
ensino e pesquisa, recebendo bolsistas de vérios paises. Em 1982, o Comité
de Cancer da Organizacio Mundial da Sadde (OMS) fundou um grupo res-
ponsdvel por definir politicas para o alivio da dor e cuidados, do tipo hospice,
que fossem recomendados em todos os paises para pacientes com cincer

(FIGUEIREDO, 2002).

Trata-se de uma forma de hospitalidade que tinha como caracteristica o
acolhimento, a proteg¢do e o alivio do sofrimento, mais do que a busca pela

cura (ARAUJO; SILVA, 2002).
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O Cuidado Paliativo confunde-se, historicamente, com o termo hospi-
ce. Essa palavra data dos primérdios da era cristd, quando essas instituigdes
fizeram parte da disseminagdo do Cristianismo pela Europa. Hospices eram
abrigos destinados a receber e a cuidar de peregrinos e viajantes, cujo relato
mais antigo remonta ao século V, onde Fabiola, discipula de Sao Jerénimo,
cuidava de viajantes vindos da Asia, Africa e dos pafses do leste, no Hospicio
do Porto de Roma. Virias institui¢des de caridade surgiram na Europa, no sé-
culo XVII, abrigando pobres, 6rfdos e doentes. Essa pratica se propagou com

organizagdes religiosas catélicas e protestantes e, no século XIX, passaram a
ter caracteristicas de hospitais (MACIEL, 2008).

As Irmas de Caridade Irlandesas fundaram o Our Lady’s Hospice of
Dying em Dublin, em 1879, e a Ordem de Irma Mary Aikenheads abriu o
St. Joseph’s Hospice em Londres, em 1905. O Movimento Hospice Moderno
foi introduzido por uma inglesa com formagio humanista e que se tornou
médica, Cicely Saunders. Os Cuidados Paliativos e os hospicios desenvolve-
ram-se rapidamente, desde o final da década de 1960. O trabalho pioneiro
de Saunders foi fundamental para chamar a atengdo para as necessidades de
cuidados no fim da vida de pacientes com doenga maligna avangada (DU

BOULAY, 2007).

Em 1947, Cicely conheceu um paciente judeu de 40 anos chamado Da-
vid Tasma, proveniente do Gueto de Varsévia. David recebera uma colosto-
mia paliativa devido a um carcinoma retal inoperével. Cicely o visitou até sua
morte, tendo com ele longas conversas. David Tasma deixou-lhe uma peque-
na quantia como heranga, dizendo: “eu serei uma janela na sua casa”. Esse
foi, segundo Cicely Saunders, o ponto de partida para o compromisso com
uma nova forma de cuidar. Dessa forma, em 1967, funda o St. Christopher’s
Hospice, cuja estrutura ndo s6 permitiu a assisténcia aos doentes, mas o de-
senvolvimento de ensino e pesquisa, recebendo bolsistas de virios paises. Ela
também escreveu, a pedido do cirurgido Ronald Raven, um capitulo sobre o
manejo de pacientes no estdgio terminal, sendo uma contribui¢do importan-
te sobre cancer, naquele momento histérico (BYOCK, 2009).
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Evolucdo dos Cuidados Paliativos

Profissionais de outros paises, principalmente dos Estados Unidos e Ca-
nadd, apés o periodo de experiéncia no St. Christopher’s Hospice, levaram
a prdtica dos Cuidados Paliativos para seus paises de origem. Na década de
1970, o encontro de Cicely Saunders com Elisabeth Kliiber-Ross, nos Esta-
dos Unidos, fez com que o movimento Hospice também crescesse naquele
pais. A fundagido do St. Christopher’s Hospice, em Londres, serviria de mo-
delo para indmeras instituicoes semelhantes nos anos seguintes. Logo depois,
a primeira unidade de Cuidados Paliativos em um hospital moderno foi aber-
ta em Montreal, sob a direcdo de Balfour. Na década de 1970, esse movimen-
to foi trazido para a América, através de Elisabeth Kiibler-Ross, psiquiatra
suica radicada nos Estados Unidos, que teve contato com os trabalhos de
Saunders. Entre 1974 ¢ 1975, foi fundado um hospice na cidade de Connec-
ticut (Estados Unidos) e, a partir dai, o movimento dissemina-se, passando
a integrar os cuidados a pacientes fora de possibilidade de cura, em diversos

paises (MATSUMOTO, 2012).

Em 1982, o Comité de Cancer da Organizagio Mundial de Saide —
OMS criou um grupo de trabalho para definir politicas para o alivio da dor
e cuidados do tipo hospice, para pacientes com cincer e que fossem reco-
mendados em todos os paises. O termo Cuidados Paliativos, ja utilizado no
Canadd, passou a ser adotado pela OMS devido a dificuldade de traducio
adequada do termo hospice em alguns idiomas.

Em 1990, a OMS definiu, pela primeira vez, para 90 paises ¢ em 15
idiomas, o conceito e os principios de Cuidados Paliativos, reconhecendo-
-os e recomendando-os. Tal defini¢do foi inicialmente voltada para os por-
tadores de cincer, preconizando-os na assisténcia integral a esses pacientes,
visando aos cuidados de final de vida. Junto com a prevengéo, diagnéstico e
tratamento, os Cuidados Paliativos passam a ser considerados um dos pilares
bdsicos da assisténcia ao paciente oncolégico (OMS, 2007).

Em 2002, o conceito foi revisto e ampliado, incluindo a assisténcia a ou-
tras doencas como AIDS, doencas cardiacas e renais, doengas degenerativas e
doencas neurolégicas. Em 2004, um novo documento publicado pela OMS,
The solid facts — Palliative Care, reitera a necessidade de incluir os Cuidados
Paliativos como parte da assisténcia completa a satide, no tratamento a todas
as doengas cronicas, inclusive em programas de aten¢io aos idosos.
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Em 2017, a OMS revisita o conceito de Cuidados Paliativos descrito em
2002 como:

[...] uma abordagem que melhora a qualidade de
vida de pacientes (adultos ¢ criangas) e de seus fami-
liares que enfrentam doencas que ameacem a vida.
Previne e alivia o sofrimento através da identifica¢do
precoce, avaliagdo correta e tratamento da dor e ou-
tros problemas fisicos, psiquicos, sécio-familiares ¢

espirituais (OMS, 2017, p. 34).

O atual conceito da OMS amplia o horizonte de a¢do dos Cuidados Pa-
liativos, podendo ser adaptado as realidades locais, aos recursos disponiveis e
ao perfil epidemiolégico dos grupos a serem atendidos.

No Brasil, como uma forma inovadora de assisténcia a satide, o Cui-
dado Paliativo vem ganhando espaco, especialmente na dltima década.
Teve seu inicio na década de 1980 e conheceu um crescimento significa-
tivo a partir do ano 2000, com a consolidagdo dos servigos jd existentes,
pioneiros, e com a criacdo de outros ndo menos importantes. A cada dia,
surgem iniciativas em todo o Brasil. Ainda hd muito a crescer e a ex-
pandir, levando-se em consideracdo a extensdo geogréfica e as enormes
necessidades do Brasil. Dessa forma, serd maior a nossa responsabilida-
de em firmarmos um compromisso para, unidos num tnico propésito,
ajudarmos a construir um futuro promissor para os Cuidados Paliativos,
para que, em um dia ndo muito distante, todo cidaddo brasileiro possa
beneficiar-se dessa boa priatica (MATSUMOTO, 2012 apud GOMES;
OTHERO, 2016).

No Brasil, os Cuidados Paliativos apresentam-se como uma forma ino-
vadora de assisténcia a drea da satide e vém ganhando espaco na dltima dé-
cada. Com o passar dos tempos, a qualidade de vida passou a ser objeto de
reflexdo e de debate, ¢, a partir dos anos 80, comegou a ser encarada como
uma perspectiva multidimensional: psicolégica, biolégica, econdémica e
cultural, uma vez que a qualidade de vida depende desses fatores e é subje-
tiva. Timidamente, surge como nova especialidade médica, priorizando o
cuidar mais do que o curar, formada por uma equipe multidisciplinar, com
o objetivo de trazer um novo modelo contemporaneo de morrer (HENNE-

ZEL; LELOUP, 2006).
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De acordo com as estimativas oficiais brasileiras, a esperanca de vida, ao
nascer, da populagdo brasileira, experimentou um ganho de 2,6 anos, ao
passar de 66,0 anos, em 1991, para 68,6 anos, em 2000, e vem aumentando
sistematicamente em todo o mundo, jd tendo passado dos 85 anos, em boa
parte da Europa, e estado acima dos 70, no Brasil, na tdltima década (IBGE,

2016).

Entretanto o aumento do tempo de vida ndo tem implicado, necessa-
riamente, melhoria da qualidade de vida na velhice ou apés processos de
adoecimento. Galriga Neto (2010) explica que a intensidade da luta pela
busca de cura das doengas e a sofisticaciio dos instrumentos da drea da satde
levaram a uma cultura de negagio da morte, relegando para um segundo
plano as intervengdes de satide que promovam um final de vida digno, sem
a garantia da cura; a morte passou a ser negada e encarada como derrota ou
fracasso pelos profissionais de satide.

Segundo a Academia Nacional de Cuidados Paliativos (ANCP), no Bra-
sil, a maioria das unidades hospitalares ndo possui uma diretriz sobre como
cuidar de seus pacientes que estejam com um quadro terminal. Ndo h4 infor-
macdes sistematizadas sobre como esses tltimos momentos sdo vividos seja
pelos pacientes, seja por seus familiares.

A OMS classifica os paises em seis grupos, de acordo com seu nivel de
desenvolvimento em Cuidados Paliativos: nivel 1: nenhuma atividade detec-
tada; nivel 2: em capacitacio; nivel 3a: provisio isolada; nivel 3b: provisdo ge-
neralizada; nivel 4a: integracdo preliminar; e nivel 4b: integracdo avangada.

Segundo os dados de 2014, o Brasil estd incluido no nivel 3a, juntamen-
te com Russia, México, paises do Sudeste Asidtico, entre outros (WORLD

WIDE PALLIATIVE CARE ALLIANCE, 2014).

Ocorreram dois Encontros Brasileiros de Servicos de Cuidados Paliativos,
organizados pelo Hospital Premier, nos anos 2012 e 2014, e que geraram
as primeiras publicacdes cientificas sobre o perfil de servi¢os no Brasil. O
primeiro estudo foi apresentado no 13° Congresso da Associa¢do Furopeia
de Cuidados Paliativos, na cidade de Praga, Republica Checa, em 2013; ¢ o
segundo, no 14° Congresso da Associagdo Europeia de Cuidados Paliativos,
na cidade de Copenhagen, Dinamarca, em 2015.

Em estudo publicado em 2015 por Othero et al., participaram 68 servicos
brasileiros de Cuidados Paliativos. Consta desses registros que metade dos
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servigos localizados atua no estado de Sdo Paulo (50%). Segundo a pesquisa,
o modelo de atendimento mais prevalente é o do tipo ambulatorial (53%), a
populagio tipica é mista, isto ¢, oncoldgicos e ndo oncoldgicos (57%), pre-
valece a assisténcia a adultos (88%) e idosos (8§4%), e o modelo de financia-
mento mais comum ¢ o publico (50%). Em 30 de abril de 2016, o Hospital
Premier realizou o Férum de Servigos Brasileiros de Cuidados Paliativos na
cidade de Sdo Paulo. Nele, firmou-se o compromisso de elaborar, para 2018,
o Atlas Brasileiro de Cuidados Paliativos.

Hoje, os cuidados ao fim da vida e a medicina paliativa recebem grande
aten¢do na medicina, na esfera publica e na politica. Dificilmente, existe ou-
tro campo na drea da saide moderna que exibe uma dindmica semelhante e
ressoa tdo fortemente na sociedade. Milhares de hospicios, unidades de Cui-
dados Paliativos e outras instalacoes para os doentes terminais e moribundos
foram criados nas tltimas décadas, e seu niimero continua a crescer. Hoje,
mais e mais pessoas podem terminar seus dias com dignidade e sem dores
fisicas insuportdveis, atendidas profissionalmente por enfermeiros e médicos

treinados em medicina paliativa.

A medicina paliativa tornou-se um campo em si mesmo, com associagdes
nacionais e internacionais. O campo é considerado um fenémeno, apesar de

muito jovem (CARVALHO; PARSONS, 2012).

O envelhecimento progressivo da populagido tem sido presenciado nas
ultimas décadas, assim como o aumento da prevaléncia do cincer e de outras
doencas cronicas. Em contrapartida, o avango tecnolégico alcangado, princi-
palmente a partir da segunda metade do século XX, associado ao desenvolvi-
mento da terapéutica, transformou muitas doencas mortais em enfermidades
cronicas, levando a longevidade os pacientes acometidos dessas doencas. No
entanto, apesar dos esfor¢os dos pesquisadores e do conhecimento acumu-
lado, a morte continua sendo uma certeza, ameacando o ideal de cura ¢ a
manutencido da vida, para os quais os profissionais da saide sdo treinados.
Os pacientes “fora de possibilidade de cura” acumulam-se nos hospitais, re-
cebendo, invariavelmente, assisténcia inadequada, quase sempre focada na
tentativa de cura, utilizando métodos invasivos e de alta tecnologia.

Eissas abordagens, ora insuficientes, ora exageradas e desnecessdrias, quase
sempre ignoram o sofrimento e sdo incapazes, por falta de conhecimento ade-
quado, de tratar os sintomas mais prevalentes, sendo o principal sintoma ¢ o
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mais dramatico, a dor (BERT'ON; NESTLER, 2006). Nio se trata de cultivar
uma postura contrdria 2 medicina tecnoldgica, mas questionar a “tecnolatria”
e refletirmos sobre a nossa conduta, diante da mortalidade humana, tentando
o equilibrio necessdrio entre o conhecimento cientifico e o humanismo, para
resgatar a dignidade da vida e a possibilidade de se morrer em paz.

No Brasil, a pratica paliativista teve inicio no final da década de 90. Nesse
contexto ainda prospectivo, faz-se importante registrar que ndo ha leis consti-
tucionais sobre os Cuidados Paliativos no Brasil, entretanto diversos avancos,
nesse sentido, ocorreram na tltima década. O Conselho Federal de Medi-
cina (CFM), érgdo que regulamenta e fiscaliza a pratica médica, publicou
diferentes resolucoes diretamente relacionadas ao tema e que, certamente,
promoveram reflexdes e avangos importantes nessa drea. Tais reflexdes nos
remetem a importancia de o cuidado ser algo que necessita de ser comparti-
lhado e, ndo, apenas por quem atua na satide ou em outras dreas do conheci-
mento, mas por toda a sociedade. Assim, justifica-se a importancia do relevo
multi e transdisciplinar que a abordagem do tema propde (SINGER, 2002).

Consideracdes finais

Conclui-se que os Cuidados Paliativos se apresentam como uma forma
inovadora de assisténcia, principalmente por cumprir o ideal de humaniza-
¢do da medicina, apresentando uma abordagem voltada para o ser humano,
em sua integralidade, e a necessidade de intervencdo em sintomas de natu-
reza fisica, social, emocional e espiritual transformou a pratica dos Cuidados
Paliativos em um trabalho necessariamente de equipe, de cardter multipro-
fissional e interdisciplinar.

Salientou-se que tais reflexdes nos remetem a importancia de o cuidado
ser algo que necessita ser compartilhado, ndo somente por quem milita na
satide ou em outras dreas do conhecimento, mas também pela sociedade em
geral. Assim, justifica-se a importancia do relevo multi e transdisciplinar que
a abordagem do tema propde.

Por fim, vale destacar a importancia do cuidado global com o paciente,
posto que paliar é a forma de proporcionar uma morte digna ao paciente
terminal. Dessa forma, configura-se como um elemento eficaz em fase termi-
nal, de suma importincia para a promogio dos Cuidados Paliativos.
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Os imprecisos limites do cuidar

Ana Claudia Wincler Reis Cantarino
Klara Viceconte Tardin Pimentel
Hildeliza Lacerda Tinoco Boechat Cabral

Assistir 2 morte, em paz, de um ser humano faz-nos
recordar uma estrela cadente, uma de milhdes de
luzes no vasto céu, que brilha durante um curto ins-
tante, para se extinguir para sempre na noite sem

fim (Kiibler-Ross, 2017).

Consideracdes iniciais

Sob o ponto de vista da Organiza¢io Mundial de Saide (OMS), em 1990,
que sofreu atualizagdo no ano de 2002, Cuidados Paliativos fundamentam-se
na assisténcia articulada por uma equipe multidisciplinar, que visa a melho-
ria da qualidade de vida do paciente que sofre de uma doenga terminal e/
ou que ameaga a vida e seus familiares, por meio da prevencio e alivio do
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sofrimento e da identificagdo precoce, avaliacdo acurada, tratamento de dor

e outros sintomas fisicos, sociais, psicoldgicos e espirituais.

No que tange o papel dos Cuidados Paliativos, no ato de cuidar, inserem-
-se a¢des que sigam os seus principios gerais, como: fornecer alivio para dor,
outros sintomas e possiveis intercorréncias; esclarecer que a morte compde
um processo natural de toda vida humana; promover uma visdo holistica do
paciente, sem desmerecer seus aspectos psicolégicos, sociais e espirituais em
relagdo ao quadro clinico; ndo abreviar, nem postergar a vida do paciente,
mas sempre visar sua qualidade de vida, para que viva o mais ativo possi-
vel até findar sua morte; proporcionar uma rede de apoio para a familia do
paciente, que deve participar desse processo; integrar uma abordagem mul-
tidisciplinar tanto para o paciente, quanto para familia que, possivelmente,
precisard de suporte ao luto.

Dentre os obstdculos enfrentados pela equipe de Cuidados Paliativos, é
possivel notar que hd um certo tabu em relagdo ao cuidado do paciente, pois,
principalmente no Brasil, onde ndo hd muita disseminacdo de conhecimento
em Cuidados Paliativos, boa parte dos pacientes e seus familiares encaram o
ato paliativo como se fosse o famoso “jeitinho brasileiro”, que ¢ interpretado
como md fé. Em contrapartida, ao buscar-se a origem etimoldgica da palavra
paliativo, percebe-se que advém do latim palliare, que significa “cobrir com
manto”, ou seja, remete-se a prote¢do do paciente, enquanto a vida segue em
sua terminalidade, quando ndo ¢é possivel regredir o curso da enfermidade.

Posto isso, alguns questionamentos devem ser levados em consideragio
para esclarecimento do tema a ser debatido, afinal, até onde se deve ir para
cuidar de um paciente? Qual ¢ o limite entre lutar pela vida e permitir a
chegada da morte? Em qual ponto se ultrapassa a ética da conduta médica
e se é deixado levar pela vaidade? Assim que essas questdes forem descritas,
ocorrerd o entendimento de que se manter em uma linha ténue de Cuidado

Paliativo vai depender da individualidade de cada paciente.

Cabe, ainda, entender que o ato de cuidar do paciente em Cuidados Pa-
liativos deve ser realizado com uma visdo holistica e individualizada, levando
em consideragio todos os aspectos que compde o paciente, como: aspectos
sociais, espirituais, culturais, emocionais e fisicos. A indagacdo é: se os limites
do cuidar sdo imprecisos, como obter éxito nesse cendrio? Este capitulo gira
em torno da reflexdo sobre a importancia de se conhecer os limites do cuidar,
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tendo em mente as caracteristicas exclusivas de cada caso que vdo determinar
ndo somente a quantidade e qualidade de intervengdes da equipe multidisci-
plinar, mas, também, quais sdo os pontos maximos do paciente.

Obstinacdo terapéutica

Pautando-se pelos conhecimentos de Pessini, em 2009, o termo “obstina-
¢do terapéutica” pode ser entendido como a conduta médica que se utiliza
de meios terapéuticos, possuindo maior nocividade do que os préprios efeitos
da patologia a ser tratada, tornando-se, por sua vez, inttil em muitos casos,
pois ou a cura € algo inalcangdvel ou os beneficios almejados sdo menores
que os inconvenientes previsiveis. A origem da expressdo advém da lingua-
gem francesa, em que foi introduzida, no meio médico, por Jean-Robert De-
bray no inicio dos anos 50: 'acharnement thérapeutique.

Diante do exposto acima, pode-se entender que a obstinagdo terapéutica,
que possui a possibilidade de ser interpretada como distandsia, visa o pro-
longamento da vida por meio da aplicacdo de tratamentos desproporcionais
em pacientes terminais, sem agregar beneficios relevantes. Em contraparti-
da, os Cuidados Paliativos confrontam esse procedimento, atuando como
uma alternativa humanizada para a distandsia, jd que trazem luz a melhora
da qualidade de vida do paciente de forma individual, sem seguir padrdes e
protocolos comuns a todos.

A medicalizagdo é um termo advindo do final dos anos 60, exposto no cam-
po de estudo da sociologia da saide, o qual consiste no individuo ser manejado
pela medicina (BORSATTO, 2019). Nesse cendrio, ocorre a medicaliza¢do da
morte, que surge com o modelo hospitalocéntrico de aten¢io a satde, ou seja,
a morte passou a ser manejada pela ciéncia médica, afastando o paciente de
sua autonomia no processo de morrer. Os Cuidados Paliativos penetram essa
cultura hospitalocéntrica da morte, de forma a proporcionar nio somente uma
morte digna, mas também garantindo protecdo as demandas individuais do
paciente durante seus tltimos passos de vida até findar a morte.

Ha muitas tecnologias a disposi¢do do servico de satide que atuam na
obstinagdo terapéutica, dentre essas tecnologias a quimioterapia excessiva, as
cirurgias desnecessdrias, a antibioticoterapia sem justificativa plausivel e exa-
mes complementares invasivos injustificados (CARNEIRO, 2018). O papel
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do Cuidado Paliativo e seu objetivo ndo ¢ ser contra o tratamento do pacien-
te, e sim questionar a validade de procedimentos desnecessdrios que causam

dor ao paciente e ndo contribuem para o bem-estar na mesma proporgio.

O encarnicamento terapéutico deve ser encarado como um sinénimo
da obstinacdo terapéutica, entretanto deve-se refletir acerca das palavras e
de seus significados. De acordo com o diciondrio Larousse (2005), estar en-
carni¢ado é o mesmo que estar obstinado ou inflamado, enquanto o termo
obstinado pode ser entendido como inflexivel. Em consonincia com essas
defini¢des, encontra-se a obstinagdo como a ac¢do de prender com tenaci-
dade alguma coisa, ser persistente. Diante do contexto médico paliativista,
¢ possivel compreender que o encarnigamento terapéutico estd profunda-
mente relacionado ao sofrimento do paciente ¢ a desumanizagio do corpo
humano, em que, em verdade, o médico aprisiona o corpo humano como
de um animal, a fim de manté-lo vivo, as custas de dor, sem perspectiva de
recuperagao.

Excesso terapéutico versus Cuidados Paliativos

A distandsia vem no sentido oposto do processo de morrer com dignidade,
levando a preocupagdo em relagdo a Bioética contemporanea. Palavra de
origem grega, em que o prefixo dis- significa afastamento e o radical thanatos,
morte. Assim, etimologicamente, significa “afastamento da morte”. Trata-se
da postergacio sofrida da morte, prolongando-se o processo de morrer e nio
a vida propriamente dita, em que o doente jd se encontra em fase terminal
de uma doenga e que nenhum procedimento serd capaz de trazer cura como
consequéncia. Conhecida, também, como obstinagdo terapéutica, a distana-
sia é fruto dos avangos tecnocientificos utilizados na satide humana, que tém
por objetivo controlar e prolongar, excessiva e quantitativamente, o processo
de morte ora iniciado, em que o estado de terminalidade j4 foi constatado, ao
submeter o paciente a um sofrimento extremo por uma exaustiva utiliza¢do
de procedimentos e medicamentos.

Segundo Cristiano Chaves de Farias e Nelson Rosenvald, a distandsia é
o prolongamento artificial do processo (natural) de morte, ainda que a custa
do sofrimento do paciente. F a continuacdo, por intervencdo da Medicina, da
agonia, mesmo sabendo que, naquele momento, ndo ha chance conhecida de
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cura. Enfim, é uma verdadeira obstinagio pela pesquisa cientifica, pela tec-

nologia e tratamento médico, olvidando o direito do paciente a sua dignidade
intangivel, mesmo no momento da morte (FARIAS; ROSENVALD, 2015).

Por meio da prética da obstinagdo terapéutica, observa-se o expressivo
poder que a Medicina exerce sobre a vida e a morte, ao tentar medicalizar
o corpo humano o mdximo possivel, por intermédio de tratamentos intiteis
que em nada contribuirdo para a melhora, cura e/ou reversio do quadro do
paciente.

Em relacdo a isso, Pessini e Barchifontaine afirmam que ela adia o ine-
vitdvel, levando em conta que acabamos cedendo a tecnolatria e a absolu-
tizagdo da vida bioldgica, simplesmente, ao acrescentar, unicamente, vida
quantitativa ao enfermo, sacrificando-o, configurando um sofrimento inutil,
caracterizado por uma agonia programada por uma terapéutica inttil, com
o objetivo de cumprir o dogma médico de “fazer tudo o que for possivel para
manter a vida”.

Entretanto a Bioética contemporinea tem-se preocupado em estabele-
cer o limite a partir do qual um tratamento se torna futil, desnecessdrio ou
mesmo lesivo a dignidade da pessoa humana. A questdo de fundo é definir
quando uma determinada intervenc¢do médica ndo mais beneficia o doente
em estado critico, terminal, em estado vegetativo persistente, ou o neonato
concebido com serissimas deficiéncias congénitas e torna-se, portanto, futil e
inatil. A insisténcia em implementd-la vai resultar numa situagdo que carac-

terizamos como distandsica (PESSINI, 2007, p. 163).

O denominado tratamento fitil é aquele que ndo apresenta nenhuma uti-
lidade, ndo traz beneficio ao enfermo ou a sua familia, ndo produz qualquer
efeito. Podemos ser, sim, curados de uma doenca classificada como mortal,
mas, ndo, de nossa mortalidade. Quando se esquece disso, acaba-se caindo
na tecnolatria e na absolutizagio da vida biolégica. F a obstinagio terapéuti-
ca adiando o inevitdvel, que acrescenta somente sofrimento e vida quantitati-

va, sacrificando a dignidade (PESSINL; BARCHIFONTAINE, 2014, p. 455).

Por outro lado, a dignidade da pessoa humana é um direito na Republica
Federativa do Brasil, fundamentado pela Constitui¢do de 1998, em seu Ar-
tigo 1°, inciso III, que constitui principio reconhecido como valor juridico
de exceléncia, fonte de onde emanam todos os demais principios e valores
fundamentais do ordenamento juridico pétrio (CABRAL, 2011).
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Assim, Branco define a dignidade humana como:

[...] principio que inspira os tipicos direitos funda-
mentais, atendendo a exigéncia do respeito a vida,
a liberdade, a integridade fisica e intima de cada ser
humano, ao postulado da igualdade em dignidade
de todos os homens e 2 seguranca. I o principio da
dignidade humana que demanda f6rmulas de limi-
tagdo do poder, prevenindo o arbitrio € a injustica

(BRANCO, 2015, p. 141).

Logo, o poder de escolha do paciente, estando ele licido e pleno em

sua capacidade mental, torna-se o 4mago da questdo relativa a obstinacdo

terapéutica como lesdo ao direito da dignidade da pessoa humana. Além do

mais, no vigente Cédigo de Etica Médica, encontram-se, dentre os principios

fundamentais que regem a conduta:

VI - O médico guardard absoluto respeito pelo ser
humano e atuard sempre em seu beneficio. Jamais
utilizard seus conhecimentos para causar sofrimento
fisico ou moral, para o exterminio do ser humano ou
para permitir e acobertar tentativa contra sua digni-
dade ¢ integridade.

XXI - No processo de tomada de decisoes profissio-
nais, de acordo com seus ditames de consciéncia e
as previsdes legais, o médico aceitard as escolhas de
seus pacientes, relativas aos procedimentos diagnos-
ticos e terapéuticos por eles expressos, desde que
adequadas ao caso e cientificamente reconhecidas

(BRASIL, 2009).

Ainda, a parte V do Cédigo, que trata, especificamente, da relagdo com

pacientes e familiares, estabelece que:
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execugdo de prdticas diagnésticas ou terapéuticas,
salvo em caso de iminente risco de morte.
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Art. 41. Abreviar a vida do paciente, ainda que a pe-
dido desse ou de seu representante legal.

Pardgrafo tnico. Nos casos de doencga incurdvel e
terminal, deve o médico oferecer todos os Cuida-
dos Paliativos disponiveis sem empreender agdes
diagnésticas ou terapéuticas intteis ou obstinadas,
levando, sempre, em consideracio a vontade expres-
sa do paciente ou, na sua impossibilidade, a de seu
representante legal (BRASIL, 2009).

Assim, percebe-se que os dispositivos supracitados apontam para uma
mudanga de paradigma na relagdo médico-paciente. Atualmente, a relagdo
médico-paciente segue o modelo deliberativo, no qual médico e paciente
discutem sobre opgdes terapéuticas disponiveis e suas implica¢des em valores
e preferéncias do paciente, levando em conta o consenso e o melhor trata-
mento para o paciente.

Como se percebe, mesmo com avancos da Medicina ampliando a so-
brevivéncia de pacientes com doengas graves, ndo hd que se cogitar mais de
um prolongamento a qualquer custo do processo de morrer, a despeito da
liberdade e da autonomia do paciente em participar das decisdes relativas ao
seu tratamento. Em prestigio ao principio da dignidade da pessoa humana,
intensifica-se a tendéncia & humanizacio da relagdo médico, paciente e fa-
milia, que tem, nas habilidades de comunicagio, o alicerce de um cuidado
colaborativo e centrado no paciente e na sua familia, e, ndo mais, no médico

ou na doenga, como antigamente (RIBEIRO, 2018).

Por outro lado, ndo obstante, ndo ¢ essa a pratica que se verifica. No geral,
o paciente, em fase terminal, tem sua vida mantida artificialmente a despeito
de sua vontade, por interesse exclusivo de familiares ou da equipe médica,
em flagrante lesdo a dignidade humana.

Sendo assim, acredita-se que, no presente momento histérico, sob influ-
xos da Bioética, em que se prestigia a autonomia do paciente, a humaniza-
¢do da Medicina e a relagdo médico-paciente, o valor da dignidade humana
irradia-se ndo apenas sobre o viver, mas, também, sobre o morrer, sendo pos-
sivel falar em vida digna e em morte digna, assegurando ao paciente terminal
a liberdade de escolha consciente sobre se prefere morrer sem dor e sem
angustia ou se prefere submeter-se ao excesso terapéutico, sendo essa a inica
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opcdo que legitima a medida e afasta a lesdo, com base no principio da dig-
nidade humana, sob a perspectiva do respeito a liberdade de escolha como
direito fundamental do paciente, que tem a preservagio de sua autonomia,
até mesmo para decidir pela obstinagio terapéutica, se assim desejar e enten-
der como expressdo do signo morrer.

Ja a ortotandsia é um vocdbulo derivado do latim orto, que significa cor-
reto, certo e thanatus, que significa morte; portanto, o conceito etimolégico

¢ morte na hora certa, correta. Aponta para a morte digna, no tempo certo,
nem antecipada, nem postergada (PESSINI; BARCHIFONTAINE, 2014).

Ela permite aos médicos a interrupgdo de tratamentos que prolonguem,
inutilmente, a vida de pessoas em estado terminal, irreversivel e sem possi-
bilidade de cura. A Resolucio prépria, 1.805/2006, reconhece, no Art. 1°, a
possibilidade de limitar ou suspender, em fase terminal de doenga incurdvel,
procedimentos ou tratamentos que prolonguem a vida do doente, garantin-
do-lhe os cuidados necessdrios para aliviar os sintomas que levam ao sofri-

mento — Cuidados Paliativos (BRASIL, 20006).

Nio se deve confundir ortotandsia com eutandsia, abreviacdo da morte,
tampouco com o direito de morrer pura e simplesmente. O direito de morrer
com dignidade nido deve ser confundido com o direito a morte. O direito de
morrer dignamente ¢ a reivindicacdo por vdrios direitos, como a dignidade
da pessoa, a liberdade, a autonomia, a consciéncia; refere-se ao desejo de
ter uma morte humana, sem o prolongamento da agonia por parte de um
tratamento inatil.

Esse tem sido reivindicado como sindénimo de eutandsia ou auxilio a sui-
cidio, que sdo intervengdes que causam a morte. Ndo se trata de defender
qualquer procedimento que cause a morte do paciente, mas de reconhecer

sua liberdade e sua autodeterminagio (BORGES, 2007, p. 232).

Aresolugdo de aplicabilidade necessita de atendimento a trés critérios de
aplicagdo: a constatacdo do estado terminal de doenga grave e irreversivel,
o consentimento da pessoa enferma para a implementagdo da ortotandsia
e a adogdo de Cuidados Paliativos. F. necessdria uma atenta andlise desses
pressupostos para ndo “deixar morrer” sem a devida observancia dos critérios
que tornam essa pritica humana confortdvel e ética. Nio se trata de, sim-

« . ” « oy 5 . . .
plesmente, “deixar morrer”, mas “permitir morrer” com dignidade e integral

assisténcia (CABRAL, 2016, p. 60).
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Em 2012, o CFM aprovou a Resolucdo n® 1.995/12 (BRASIL, 2012), que
permite ao paciente registrar sua vontade em relagdo ao testamento vital em
ficha médica ou prontudrio. Essa resolugdo foi um avango no reconhecimento
da autonomia do paciente, impondo ao médico respeitar suas vontades e as de-
cisdes para o final de sua existéncia. Ap6s 2012, muitas discussoes foram feitas
no sentido da protecio a dignidade e a autonomia do paciente e, com a possi-
bilidade das diretivas antecipadas de vontade, a pessoa passou a poder escolher
de que forma prefere morrer, a que tratamentos deseja ou ndo se submeter, e
quais as circunstancias favordveis a sua morte digna (DADALTO, 2015).

Em 2016, segundo a Resolugdo CFM n° 2.156/2016, a admissdo de pacien-
tes na UTT deve ser dada, prioritariamente, aos pacientes que necessitam de
intervengdes de suporte a vida, com alta probabilidade de recuperacio e sem
nenhuma limita¢do de suporte terapéutico. Salienta, ainda, que os pacientes es-
tdveis, que necessitam de monitoriza¢do intensiva continua (com ou sem limi-
tacdo de intervencdo terapéutica), devem ser admitidos, prioritariamente, em
unidades de cuidados intermedidrios (semi-intensivas), pois podem necessitar
de interven¢io imediata. Jd aos pacientes com doenga em processo terminal

irreversivel ou sem possibilidade de recupera¢io, recomenda adog¢io dos Cui-
dados Paliativos em unidades préprias e adequadas (PORTAL CFM, 2016).

Por todas essas razdes e normas do CFM indicadas, tem-se convicgdo que
o CFM entende pelo término da obstinagdo terapéutica, recomendando ao
paciente com doenca terminal e irreversivel, os Cuidados Paliativos: “para
pacientes com doenga em processo terminal irreversivel ou sem possibilida-
de de recuperagio, o CFM recomenda as unidades de Cuidados Paliativos

como as mais adequadas” (PORTAL CFM, 2016).

Embora haja muita clareza na redagio das reso-
lugdes mencionadas, segundo Luciana Dadalto e
Cristiana Savoi: “todavia, a pratica demonstra que os
profissionais tendem a julgar que o correto ¢ sempre
salvar a vida — biolégica — do paciente e, para isso,
realizam intimeros procedimentos e tratamentos fa-
teis e/ou intiteis, prolongando o processo de morrer”

(DADALTO; SAVOI, 2017, p. 162).

Portanto torna-se clara a defesa da vida digna e, por consequéncia, da
morte digna pelo CFM e, nio, da distandsia, que acarreta uma morte cruel,
postergada, com dores excessivas e indigna.
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Questdes éticas nos Cuidados Paliativos

Segundo a Organiza¢io Mundial de Saude (OMS):

[...] Cuidado Paliativo é uma abordagem que pro-
move a qualidade de vida de pacientes ¢ seus fa-
miliares que enfrentam doengas que ameagam a
continuidade da vida, através da prevencio e alivio
do sofrimento. Requer a identificagio precoce, im-
pecdvel avaliagdo e tratamento da dor ¢ de outros
problemas de natureza fisica, psicossocial e espiritu-
al (WORLD HEALTH ORGANIZATION, 2002).

Assim, podemos entender que a proposta dos Cuidados Paliativos se apre-
senta como uma possibilidade de mudanga de paradigma na convivéncia
com uma doenga ou condi¢do ameacadora da vida e frente ao processo de
morte. Nesse modelo, o esfor¢o estd em melhorar a qualidade de vida de
acordo com as prioridades do préprio individuo, valorizando a autonomia
do sujeito cidaddo de direitos que é estimulado a decidir acerca da aceitacdo
ou nio de tratamentos e intervencdes, inclusive a maneira como deseja vi-
ver e morrer. O propdsito ¢ minimizar, tanto quanto possivel, o sofrimento

humano.

Trata-se, portanto, de uma abordagem que contempla a totalidade do ser
humano nas suas dimensdes bioldgica, psiquica, social e espiritual. Para tal,
apresenta-se como modalidade assistencial promovida por uma equipe mul-
tiprofissional capaz de atuar, preferencialmente, de maneira interdisciplinar
a partir do diagndstico de uma doenca limitadora da vida ainda em conjun-
to com o tratamento controlador da doenga, quando possivel (CONRAD,

2007).

Buscando detalhar a base estruturante dos Cuidados Paliativos, a OMS
descreveu os principios que fundamentam essa abordagem, quais sejam:
promover o alivio dos sintomas desagraddveis; afirmar a vida e considerar a
morte um processo natural, sem pretensdo de acelerd-la ou adid-la; integrar
os aspectos psicossociais e espirituais no cuidado ao paciente e familia/cui-
dadores; atuar de maneira multiprofissional; melhorar a qualidade de vida; e

influenciar positivamente o curso da doenca.
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Todos esses principios parecem apontar os Cuidados Paliativos como
uma proposta que supera o modelo biologicista e tecnocrdtico de atencido
a sadide e que, portanto, tem o potencial de promover a desmedicaliza¢do
da morte. Desmedicalizar néo significa excluir o profissional médico que,
inclusive, ¢ parte integrante da equipe de satde, mas eliminar o raciocinio
clinico-médico como o tnico possivel na compreensio do processo satde-

-doenca (MENEZES, 2003).

A desmedicalizacio estd vinculada a valorizacio dos sentimentos e da iden-
tidade, assim como ao empoderamento de cada individuo no contexto da sat-
de com incentivo a sua autonomia. Ela contrapde a visdo reducionista da me-
dicalizagdo, que dissocia o sujeito do seu contexto social, econdmico e cultural.

Dessa maneira, desmedicalizar o processo de morte diz respeito a oferta
do cuidado adequado do ponto de vista do sujeito que vivencia uma doenga
limitadora da vida e que, portanto, necessita de cuidados, entendendo que
ele é um ser biogrifico inserido em um contexto sécio cultural e que deve
ter assegurados os seus direitos de cidaddo, especialmente o direto a digni-
dade. Para além das demandas fisicas do corpo adoecido, muitas outras de
natureza psiquica, social e espiritual necessitam ser acolhidas pela equipe e
trabalhadas junto ao paciente e a sua familia para que, efetivamente, o sofri-
mento seja amenizado e a melhor qualidade de vida possivel seja promovida

(MATSUMOTO, 2012).

Para que isso se torne realidade, os profissionais de satide das diversas
disciplinas envolvidas no cuidado precisam compreender o processo do ado-
ecimento e da morte para além do escopo bioldgico, superando o modelo
tradicional.

Consideracdes finais

Diante de todos os expostos acima, é possivel raciocinar que os Cuidados
Paliativos, bem como a ortotandsia, entram em acdo para resgatar a digni-
dade e autonomia do paciente, apontando, de forma explicita, o desejo da
desmedicaliza¢do da morte. Trata-se de encarar o processo de morrer como
uma etapa fundamental da vida de todo ser humano: dela, ninguém pode es-
capar. O Cuidado Paliativo busca, até o fim da vida, proporcionar qualidade,
conforto, autonomia, alegria, amor e paz, a paz de morrer.
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Nesse cendrio, torna-se ficil observar como o excesso terapéutico repele
os Cuidados Paliativos, e é possivel encontrar o limite do cuidar, ndo se es-
quecendo de uma ética médica humanizada. A medida em que um paciente
¢ obstinado, ele ¢ afastado de seu lar (para a UTI), separado de seu prazer
oral (para suplementos que s6 trazem conforto a quem administra) e esqueci-
do (perdendo seu poder de escolha).

Lendo-se mais uma vez a epigrafe do capitulo, é possivel notar que Ku-
bler Ross aponta a morte como algo belo, mas como interpretar beleza no
morrer? A morte sendo interpretada como o fim, s6 pode existir depois de um
comeco e depois de um meio, seja a jornada anterior curta ou longa. A vida
deve ser enaltecida. E possivel haver gratiddo na dor e no luto, pois, se perde-
mos alguém ou morremos, significa que vivemos, erramos, acertamos, fomos
seres humanos, perfeitamente imperfeitos, porém cumprimos nossa missao.

Em algumas situagdes, o paciente estd pronto para morrer. Ele tem plena
consciéncia de que viveu, foi feliz e fez o melhor que pode. Por outro lado,
pode existir um profissional vaidoso ou até mesmo apegado ao paciente. Nesse
momento, ele ndo quer deixar a morte vencer, porém ¢ preciso abandonar o
orgulho, ter convicgdo de que, dentro de seus limites, fez tudo que era neces-
sdrio e parar de provocar dor sem resolutiva. Sabe-se que ¢ dificil, entretanto
necessdrio, entender que ndo temos poder sobre a morte. E preciso parar, pois
a vida precisa seguir seu curso em que finda a morte. Nao hd como escapar: se
ama, vai enlutar; se vive, vai findar. Por tltimo, o salmista, em Salmos 89:48,
diz “todos os homens terdo de enfrentar a morte um dia; ninguém vive aqui
para sempre! Quem ¢é capaz de se livrar das garras da morte?”.
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Manejo da dor e conceito de dor total em Cuidados
Paliativos

Mariana Pedrini Pinheiro de Faria
Fernanda Ferreira Arrabal
Andréa Rodrigues Von-Held

O modo pelo qual as pessoas morrem permanece na
memodria dos que continuam vivos (Cicely Saunders).

Consideracoes iniciais

De acordo com a International Association for the Study of Pain, a dor é
“uma sensagdo ou experiéncia emocional desagradavel, associada a um dano
tecidual real ou potencial, ou descrito nos termos de tal dano” (IASP, 2017).
E uma experiéncia tinica e individual, modificada pelo conhecimento prévio
de um dano que pode ser existente ou presumido, ou seja, em qualquer situ-
a¢do, a dor é o que o paciente refere e descreve (ANCP, 2009).
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A severidade da dor ndo é diretamente proporcional a quantidade de te-
cido afetado, e muitos outros fatores podem influenciar a percep¢ido desse
sintoma, tais como: fadiga, depressdo, raiva, medo, ansiedade e sentimentos
de falta de esperanca (GRANER, 2010). Desse modo, os aspetos sensitivos,
emocionais e culturais sdo indissocidveis e devem ser igualmente investiga-

dos em cada individuo (MICELI, 2002).

Considerando que sentir dor ndo é natural e que a auséncia de dor é um
direito do paciente, devem-se agrupar esfor¢os no sentido de aliviar e con-
trolar a dor, sabendo-a mdiltipla e dindmica e, consequentemente, adequar
periodicamente o tratamento oferecido (MICELI, 2002).

Dor total: definicdo e historia

Inicialmente, para entender o conceito de dor total, ¢ necessdrio enten-
der o conceito de dor e a fisiologia envolvida com essa sensagdo. De acordo
com o IASP (International Association for the Study of Pain), a dor é definida
como “uma experiéncia sensorial e emocional desagraddvel associada a um
dano real ou potencial dos tecidos, ou descrita em termos de tal dano” (IASP,
2017). Fisiologicamente, o estimulo da dor ¢ identificado por terminagdes
nervosas livres, os nociceptores, os quais transformam esse estimulo de dor
em um potencial elétrico. Essa informagdo ascende por meio da via espi-
notaldmica, até o tilamo, onde faz sinapse e, entdo, direciona-se ao cortex
somatossensorial primdrio. Além disso, destaca-se, também, a existéncia de
mecanismos de controle da dor, podendo ser ascendente (por meio do esti-
mulo de mecanoceptores de baixo liminar, os quais podem agir estimulando
um interneurdnio inibitério para a via nociceptiva, diminuindo os sinais no-
ciceptivos que chegam ao cérebro) ou descendente (por meio da substancia
periaquedutal no mesencéfalo, a qual recebe aferéncia de virias estruturas
do encéfalo relacionadas ao contexto emocional, ¢ a estimulacdo dessa regido
pode causar analgesia profunda) (BEAR et al., 2017). A existéncia dessas vias
¢ importante, pois, uma vez que essas elas sio capazes de modular a dor, faz-
-se necessdrio o estudo dos diferentes fatores que as ativam e que alteram a
percepcio dolorosa do individuo.

Cicely Saunders (1967), pioneira em Cuidados Paliativos, desenvolveu,

nos anos 60, um estudo que buscava entender os mecanismos pessoais de
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cada individuo que podiam interferir em sua relagdo com a dor. Durante
a sua prética clinica, Saunders percebeu que, muitas vezes, o tratamento
medicamentoso para alivio de dor cronica era insuficiente e, por isso, bus-
cou compreender melhor os mecanismos relacionados a dor. De acordo com
Saunders, a dor precisa ser entendida como um conjunto de dimensdes do
individuo que podem contribuir com esse quadro, englobando as dimensdes
fisica, social, psicolégica e espiritual. Dessa forma, essa médica observou que
o sofrimento do paciente terminal se deve a conexdo entre a dor fisioldgica e
questdes pessoais do individuo (SAUNDERS, 1967).

No conceito de dor total, destaca-se, inicialmente, a dimensio fisica do
paciente, na qual a dor pode ser causada por efeitos diretos de um tumor, por
exemplo, pelo tratamento, por debilidades gerais do paciente e, também, por
comorbidades pré-existentes. Nesse sentido, Warlow e Hain (2018) destacam
que criangas com comprometimento neurolégico grave possuem uma maior
sensibilidade a dor devido a alguns fatores, destacando-se os seguintes fatores
fisicos: dor neuropdtica central, disfun¢do autondmica e sensibiliza¢do a dor.
Desses, ¢ interessante destacar a sensibilizagio a dor, a qual ocorre devido ao
fato de que criangas com comprometimento neuroldgico grave necessitam,
muitas vezes, passar por um maior nimero de procedimentos dolorosos no
inicio da vida, o que leva a sensibilizagdo periférica dos neurdnios aferentes
da coluna vertebral, fazendo com que haja um aumento progressivo da am-
plitude dos potenciais de ac¢do, e que a experiéncia dolorosa seja mais intensa
(WARLOW; HAIN, 2018). Dessa forma, é possivel inferir que, no aspecto
fisico, a percep¢io de dor do individuo é decorrente ndo sé dos aspectos
relacionados a sua doenga em si, mas, também, a aspectos fisicos inerentes
a cada individuo.

Ja a dor social é aquela que resulta da fragilidade de rela¢des ou por
rejeicdes de pessoas proximas, estando associada ao dano real ou potencial
ao senso de conexdo social ou valor social (FROSSARD, 2018). Essa relagio
da experiéncia dolorosa com fragilidades sociais é bem exemplificada em
um estudo desenhado por Hirase et al. (2019), no qual se buscou compa-
rar a prevaléncia de dores cronicas entre idosos que ndo tinham fragilidades
sociais e idosos que tinham, representadas por viver sozinho, visitar pouco
0s amigos, ndo conversar com outras pessoas, dentre outros fatores. Nesse
estudo, foi observada a diferenca estatisticamente relevante da prevaléncia
de dores cronicas como, por exemplo, dor no joelho entre os pacientes com
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fragilidade social e os que ndo a possuem. Dessa forma, o aspecto social deve
ser valorizado em todos os pacientes, sobretudo naqueles sob Cuidado Palia-
tivo, uma vez que esses, frequentemente, sio acometidos por dores de forte
intensidade.

No dominio psicoldgico, observa-se que alguns processos como, por
exemplo experiéncias traumadticas, influéncias de desenvolvimento, persona-
lidade, sofrimento psicolégico, maior nivel de estresse, dentre outras condi-
coes psicoldgicas possuem agdo relevante sobre a experiéncia dolorosa. Tal
correlagdo pode ser explicada, dentre outros fatores, pelo aumento do fluxo
do sistema nervoso simpético ou pelo aumento da inflamagdo decorrente de

estresse psicoldgico (FILLINGIM, 2018).

Por dltimo, o aspecto espiritual também se apresenta relevante durante
o processo de adoecimento e relagdo do individuo com a dor. Na dimensdo
espiritual, o individuo busca, muitas vezes, ressignificar alguns aspectos da
vida humana, buscando sentido para a vida e para o processo de morrer.
Muitas vezes, esse processo faz com que o paciente desenvolva esperanca
frente a doenca que o acomete, o que favorece o amadurecimento pessoal, a
integridade e o enfrentamento da situagdo vivenciada.

Expostas cada uma das dimensdes que compoem a dor total, é impor-
tante destacar que essas se correlacionam (BENITES, 2017), fazendo com
que o individuo tenha que ser compreendido em sua complexidade biopsi-
cossocial. Para ilustrar a correlacdo desses fatores, é interessante destacar o
aumento da prevaléncia de dores cronicas conforme o avangar da idade dos
individuos. Esse aumento se dd devido a fatores fisicos, como o aumento da
frequéncia de algumas doengas, de acordo com a idade (diabetes, osteoartri-
te, cancer, algumas doengas neuroldgicas, etc.) e a mudangas psicossociais
que ocorrem com o aumento da idade (diminui¢io da fun¢io cognitiva e da
qualidade de sono e menor suporte social). Dessa forma, é necessdria a com-
preensdo da complexidade biopsicossocial do individuo e como esses fatores
interagem entre si e contribuem na experiéncia dolorosa do individuo, a fim
de promover um melhor manejo da dor para cada paciente (FILLINGIM,
2018).
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Manejo medicamentoso da dor

Segundo a Sociedade Brasileira de Estudo da Dor (SBED), a dor deve
ser classificada conforme sua intensidade, por meio de uma Escala Visual
Analégica (EVA). Uma das versdes dessa escala compreende uma linha ho-
rizontal de 10 cm com as extremidades indicando auséncia de dor e pior dor
possivel. O paciente determina, nessa linha horizontal, qual o grau da sua
dor e, pela distancia da marcagédo do individuo ao extremo inferior, podemos
quantificar a dor do paciente.

A avaliagdo da dor do paciente com céncer ¢ essencial e de grande impor-
tancia. Deve-se caracterizar a dor, abordando os seguintes pontos: localiza-
¢do, irradiagdo, intensidade, variagdo temporal e fatores associados 2 melho-
ra ou a piora. Verifica-se, também, se o paciente estd apresentando alguma
sindrome dolorosa relacionada com o cincer ou com o tratamento, ou se é
consequéncia do préprio cincer, que ¢ a causa mais comum de dor oncolé-

gica (SCHOFELLER, 2002).

O tratamento farmacolégico baseia-se na Escada Analgésica da OMS,
proposta desde 1984, o que permitiu o maior acesso ao controle da dor de-
vido a simplicidade do tratamento e a diminui¢do dos custos. Recomenda-
-se 0 uso de analgésicos de acordo com a intensidade da dor, sendo que o
tratamento pode iniciar com analgésico e anti-inflamatério, para dor leve, e
evoluir para o uso da morfina e de seus derivados, nos quadros de dor intensa

(SCHOELLER, 2002).

Feito isso, deve-se analisar a dor em si, se ela é nociceptiva ou neuropdtica.
Se a dor for nociceptiva, o tratamento dé-se de acordo com a escada analgésica
da dor da OMS. Pacientes com dor fraca, devem ser tratados com analgésicos
ndo opidides como, por exemplo, anti-inflamatérios nao esteroidais. Pacientes
com dor moderada devem ser tratados com opioides fracos (tramadol, codeina
e brupenorfina, por exemplo) associados a nio opioides. Por tltimo, os pa-
cientes com dor intensa sdo tratados com opioides fortes (morfina, metadona
e fentanil, por exemplo) associados a analgésicos ndo opioides. Pode-se fazer,
também, o uso de medicamentos adjuvantes nos trés casos, utilizando-se anti-

convulsivantes e antidepressivos (WIERMANN et al., 2014).

Esses medicamentos adjuvantes sdo utilizados a fim de controlar sintomas
especificos apresentados por aquele paciente, o que diminui o sofrimento
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do paciente e, consequentemente, a dor total. Dentre esses, pode-se citar o
uso de corticoesteroides, em casos de fadiga, hiporexia e edema tumoral; de
neurolépticos, em casos de delirium e nduseas; e benzodiazepinicos, para

sedacdo paliativa e insonia (SAMPAIO, 2019).

Manejo da dor: uma perspectiva integral

Tomando como base o conceito de dor total, fica evidente que apenas o
tratamento farmacoldgico nido ¢é suficiente no manejo da dor em Cuidados
Paliativos, como j4 observado por Cicely Saunders, nos anos 60. E neces-
sdrio, também, que as outras instancias que corroboram para a experiéncia
dolorosa do individuo sejam abordadas na conduta do paciente por uma
equipe multidisciplinar, considerando-o em sua complexidade biopsicos-
social.

Nesse contexto, é importante revisar o conceito de integralidade. Um dos
significados mais relevantes atribuidos a esse conceito é em relagdo a organi-
zacdo do servico de satde, o qual ndo deve responder apenas as doencas de
uma determinada popula¢do, mas também devem compreender as necessi-
dades da populacio alvo de seu atendimento, buscando supri-las. Para tanto,
faz-se necessdria a articulagdo de uma equipe multiprofissional, articulando
diferentes saberes e préticas de cada profissional, a fim de promover um cui-

dado mais integral ao individuo (SILVA, 2017).

Tanaka, Medeiros e Giglio (2020) demonstraram, em um recente estudo
com pacientes oncoldgicos, que boa parte desses pacientes (cerca de 80% dos
entrevistados) possui um elevado grau de satisfacdo com a equipe multidis-
ciplinar, o que pode ser decorrente de uma boa compreensao do plano tera-
péutico. Além disso, a demonstragio de interesse e preocupacio por parte da
equipe também é um fator relatado que contribui para uma maior satisfagio
por parte do paciente. Dessa forma, ¢ importante que a equipe multidiscipli-
nar mantenha boa comunicagio com o paciente, demonstrando empatia, a
fim de promover o melhor tratamento possivel a ele.

A boa comunicagio com o paciente e com os familiares é fundamental
no manejo da dor, em pacientes sob Cuidados Paliativos, pois, apenas dessa
forma, serd possivel compreender todos os dominios que contribuem para
a dor total. Um bom exemplo disso é quando o paciente compartilha suas
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emocdes com a equipe, devendo essa responder com declaragoes de valida-
¢do, em vez de mudar de assunto ou conduzir o didlogo para temas técnicos.
Além disso, outro bom exemplo que permite uma melhor compreensdo do
paciente ¢ quando esse faz o seguinte questionamento a equipe: “quais sdo
as minhas chances” ou “quanto tempo eu tenho”. Como resposta, cabe ao
profissional, em vez de responder com uma expectativa de prognéstico, bus-
car compreender as motivacdes do paciente e dos familiares com esse tipo
de pergunta, pois, embora alguns pacientes busquem, realmente, estimativas
estatisticas, outros podem fazer essa pergunta como forma de articular pre-
ocupagdes com o futuro ou sua situagdo atual, o que permite um entendi-
mento, por exemplo, do dominio psicolégico do paciente (DY; ISENBERG;
HAMAYEL, 2017).

Além disso, é importante que sejam adotadas estratégias ndo farmacolé-
gicas no manejo da dor do paciente. Essas estratégias incluem orientagdes
ao paciente e aos familiares no que tange a posicoes antélgicas, apoio emo-
cional, massagem, musicoterapia, reiki, aplicacdo de calor ou frio, uso de
coxins, imobiliza¢do mecénica, dentre outras medidas que podem ser aplica-
das pela equipe multiprofissional ou, até mesmo, pelos familiares (JUNIOR

etal., 2017).

Dessa forma, cabe a equipe multiprofissional analisar e avaliar as estraté-
gias mais interessantes no manejo do paciente, considerando a complexidade
biopsicossocial de cada individuo, propondo estratégias de cuidado individu-
alizadas para cada paciente. Cabe, ainda, a manutencdo da boa comunicagio
com o paciente ¢ com sua familia, a fim de oferecer suporte durante todo
o processo de Cuidados Paliativos e de orientar quanto as estratégias ndo
farmacoldgicas que podem ser empregadas no caso de cada paciente e que
possam aliviar as dores desse paciente, proporcionando uma melhor qualida-
de de vida nesse periodo.

Considerac6es finais

A interface entre dor e sofrimento é inegdvel, e, sendo o alivio e pre-
vengdo do sofrimento o principal objetivo dos Cuidados Paliativos, torna-se
indiscutivel o papel desse tipo de cuidado no tratamento de doentes com
doenca grave e/ou incurdvel, avancada e progressiva.
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Ante todo o exposto, é possivel perceber que s6 o tratamento farmaco-
l6gico ndo ¢é suficiente no manejo da dor em Cuidados Paliativos: é neces-
sirio um acompanhamento de uma equipe multidisciplinar, de forma que
ela analise e avalie as estratégias mais interessantes no manejo do paciente,
considerando a complexidade biopsicossocial de cada individuo, de forma
que sejam propostas estratégias de cuidado individualizadas para cada pa-
ciente, ficando, ainda, sob a responsabilidade da equipe, a manutencio de
boa comunica¢do com o paciente e com sua familia, a fim de fornecer um
cuidado mais integral durante todo o final da vida do paciente, oferecendo-o

qualidade de vida e dignidade.
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Manejo de sintomas desconfortaveis
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Os corpos ndo sofrem, as pessoas sofrem (Fric Cassel).

Considerac6es iniciais

Segundo a Academia Nacional de Cuidados Paliativos (2009), as doencas
em estados avangados e terminais frequentemente estdo relacionadas com
intimeros sintomas associados ao sofrimento do paciente.

O Cuidado Paliativo ¢ uma abordagem que melhora a qualidade de vida
dos pacientes, adultos ou criangas, e das familias que enfrentam problemas
associados a essas doencas. Desse modo, o Cuidado Paliativo previne e alivia o
sofrimento, por meio da identifica¢do precoce, avalia¢io correta e tratamento
da dor e de outros sintomas desconfortdveis, em diferentes perspectivas sejam
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eles fisicas, psicossociais ou espirituais (WORLD HEALTH ORGANIZA-
TION, 2017).

O controle dos sintomas requer avalia¢do pelo médico do sofrimento do
paciente de forma multidimensional. Essa avaliacdo deve levar em conta o
prognéstico dos pacientes, bem como suas metas ¢ o dnus e os beneficios
associados a intervencio terapéutica.

Face ao exposto, o objetivo do presente capitulo é descrever estratégias
atuais de manejo e abordagem de pacientes paliativos com dores e outros sin-
tomas desconfortdveis, baseadas na literatura cientifica, enfatizando medidas
multidimensionais e integrativas.

Principais sintomas desconfortaveis e classificacao

Os Cuidados Paliativos destinam-se a pacientes que jd ndo possuem pos-
sibilidade de cura, buscando aliviar os principais sintomas desconfortédveis e
promover uma morte digna. Além da dor, que costuma ser o principal sinto-
ma relatado por esses pacientes, destacam-se também sintomas respiratérios,
gastrointestinais, orais, cutineos e sintomas diversos. Esses sintomas podem
causar elevado desconforto ao paciente, o que os faz alvos dos Cuidados Pa-
liativos, objetivando promover conforto no fim de sua vida (ANCP, 2009).

Dentre os sintomas respiratérios, destaca-se: dispneia, tosse e broncorreia.
De acordo com Porto e Porto (2017), dispneia refere-se a dificuldade de res-
pirar, podendo ser referida pelo paciente como “falta de ar” ou cansaco. Esse
sintoma pode estar relacionado com acometimentos pleurais, pulmonares,
das vias respiratérias, hematoldgicos, cardiolégicos, etc. Para a andlise des-
se sintoma, é interessante, inicialmente, avaliar a sua intensidade (pequena,
média ou grande), bem como fatores desencadeantes, evolugido temporal,
fatores de melhora, resposta a intervencdes prévias e interferéncia do fator
emocional. Essa avaliagdo é importante, pois, por meio dela, é possivel presu-

mir a causa dessa dispneia e tragar condutas terapéuticas mais precisamente.

Jé a tosse ocorre entre 29% e 83% dos pacientes sob Cuidados Paliativos
e gera um incomodo ao paciente pois, muitas vezes, interfere na respira-
¢do, na fala e no sono, podendo, também, ser causada por diversos fatores,
como obstrugdo das vias aéreas, presenca de secre¢io, utilizagdo de alguns
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medicamentos, dentre outros. Por tdltimo, a hipersecrecdo de vias aéreas
(broncorreia) é outro sintoma que exige atengdo da equipe de saide, uma
vez que o acimulo de secregdo pode gerar desconforto ao paciente e respi-
racdo ruidosa, o que, também, é angustiante aos familiares (ANCP, 2009).

Em relagio a sintomatologia gastrointestinal, podem ser destacados os
seguintes sintomas: anorexia, nduseas e vomitos, solucos, constipagdo, obs-
trucdo intestinal e diarreia. Dentre esses, os mais prevalentes sdo a anorexia
e a presenca de nduseas e vomitos, o que faz com que seja importante sua
abordagem mais aprofundada neste capitulo. A anorexia frequentemente
acomete pacientes em seu fim de vida e é extremamente angustiante para
eles, para a equipe médica e para a familia, uma vez que essa, muitas vezes,
relaciona a perda de apetite como um sinal iminente de morte. Jd nduseas e
vomitos também sdo sintomas estressantes e que causam desconforto, poden-
do contribuir para a presenga de distirbios hidroeletroliticos e de caquexia e
possuem diversas causas, sendo a constipac¢do a mais comum (KITTELSON;

ELIE; PENNYPACKER, 2015).

Os sintomas orais incluem, principalmente, xerostomia e infecgdes orais.
A xerostomia é definida por uma sensacdo de “boca seca” pelo paciente e
pode ser causada por diminui¢do ou interrup¢io da funcido da glandula sa-
livar, o que pode ser causado, por exemplo, pelo tratamento de cincer ou
por acometimentos sistémicos, como Parkinson e Sindrome de Sjogren. Essa
funcgdo salivar inadequada causa desconforto ao paciente e torna-o mais sus-
cetivel a diversos problemas como, por exemplo, lesdes orais e infecgdo, ma
higiene bucal, alteracdes no paladar e dificuldade em mastigar e engolir, os
quais podem resultar em diminui¢io da ingestdo de alimentos (BARBIERI;

COSTA; GUERRA, 2020).

Dentre os sintomas cutaneos, destacam-se a ocorréncia de tlceras de
pressdo e de ulceras malignas. Pacientes internados em unidades de terapia
intensiva ou que estdo internados por um longo periodo possuem maior risco
de desenvolvimento de lesdes por pressdo por diversos fatores, incluindo-se
instabilidade hemodinimica, alteragdes na circulacido sanguinea, utilizagio
de drogas vasoativas, além da restricdo de mobilidade. Além disso, a tlcera
por pressdo pode, muitas vezes, ser resultado de um processo iatrogénico, no
qual a equipe de satde estd demasiadamente atenta as patologias do pacien-
te e oferece cuidado inadequado a sua pele, a qual, muitas vezes, estd mais
suscetivel ao desenvolvimento de tlceras, devido 2 mobilidade reduzida de
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pacientes terminais, contato com urina e fezes, dentre outros fatores. Além
disso, vale ressaltar que, além da ulcera por pressio relacionada a imobili-
dade, hd, também, a tlcera causada por dispositivos médicos, os quais, em
contato prolongado com a pele ou mucosa adjacentes, podem causar lesdes

nessas regioes (CAVALCANTT; KAMADA, 2020).

Dentre os sintomas gerais que o paciente pode apresentar, destacam-se
fadiga, insonia, delirium, calor e prurido. A fadiga é uma sensacio subjetiva e
persistente de cansaco e que é desproporcional ao esforgo fisico do paciente,
sendo um dos sintomas mais prevalentes em pacientes sob Cuidados Palia-
tivos e que impacta negativamente em sua qualidade de vida. Jd a insonia
ocorre quando o paciente possui dificuldade para dormir em menos de 30
minutos ou, quando deitado, dorme menos de 85% do tempo em que estd
no leito. Esse sintoma também impacta negativamente na qualidade de vida
do paciente. Por ultimo, outro sintoma que deve ser abordado ¢ o delirium,
comumente encontrado em pacientes sob Cuidados Paliativos e definido por
alteracdo do nivel de consciéncia com instalagio recente e de cardter flu-
tuante, acompanhada de déficit de atencdo e alteracdo da cognicdo. Essa
condicdo possui fatores de risco preexistentes e fatores desencadeantes, dos
quais se pode citar, por exemplo, comprometimento visual, restri¢io da mo-
bilidade, comprometimento cognitivo e desidratagdo (ANCP, 2009).

Manejo dos sintomas desconfortaveis

Conhecida a sintomatologia que mais acomete os pacientes sob Cuidados
Paliativos, faz-se necessdrio explorar como deve ser a abordagem desses sinto-
mas ¢ algumas formas de evitd-los, a fim de promover conforto, dignidade e
qualidade de vida ao paciente.

A dispneia, em decorréncia de ser causada pelo acometimento de diversos
sistemas, é um dos sintomas mais desafiantes a ser tratado na prética clinica.
Para o tratamento desse sintoma, pode-se, inicialmente, tratar a causa que
estd ligada a ele, por exemplo, uso de anticoagulante, em casos de embolia
pulmonar; uso de antibidticos, em caso de pneumonia; transfusdes de hema-
cias, em pacientes anémicos; ou tratamento especifico, em casos de insufici-
éncia cardiaca. Caso esse tratamento primdrio ndo esteja disponivel, ou nio
seja identificada a causa primdria, pode-se orientar o paciente a medidas que
podem ajudar a aliviar essa falta de ar, como respirar com os ldbios semiaber-
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tos, inclinar-se para frente, respirar ar fresco, etc. Pode-se utilizar, também,
a ventilagdo ndo invasiva, a fim de oferecer mais oxigénio ao paciente (KI'T-

TELSON; ELIE; PENNYPACKER, 2015).

Além disso, a avaliacdo adequada da dispneia é importante, pois permite
que seja tomada uma melhor conduta terapéutica, evitando métodos desne-
cessdrios. A dispneia desencadeada por esforgos estd relacionada, geralmen-
te, com fases mais iniciais, nas quais se pode langar mao do uso de alguns
medicamentos para reverter essa insuficiéncia respiratéria, como broncodila-
tadores, diuréticos e outros medicamentos que tratam a sua causa primdria,
sendo, nessa fase, a intervengdo interessante para conter o avanco da doenca
de base. J4 em fases mais tardias, nas quais esse sintoma surge em repouso,
o tratamento sintomadtico passa a ser mais indicado e fica mais evidente em
fases terminais dessa doenga, como ¢ indicado na Figura 1 (ANCP, 2009).

Figura 1 — Abordagem diferenciada da dispneia de acordo com a
evolucio temporal da doenca, do inicio dos sintomas até a fase final

Sindromes respiratorias

Dispneia Tratamento
Sintomatico
Evolucdo Tratamento
do Farmacolégico
tratamento

Corrigir o
corrigivel
Exercicio Repouso Terminal

Fonte: Adaptado de ANCP (2009).

Jé a respeito da tosse, muitas vezes, ndo é possivel ou oferece pouco be-
neficio ao paciente tratar a sua causa primdria, devendo-se, portanto, langar
mio de estratégias que controlem esse sintoma, uma vez que pode ser muito

116



11 - Manejo de sintomas desconfortaveis

incomoda ao paciente. Dentre essas estratégias, pode-se destacar o uso de
opioides, os quais possuem efeito antitussigeno. Devido aos seus efeitos cola-
terais, outras medicagdes tém sido consideradas como de primeira linha no
tratamento da tosse, mas, em sua maioria, ndo estdo disponiveis no Brasil, o
que faz com que os opioides ainda ocupem lugar de destaque no manejo des-
se sintoma. J4 a broncorreia, muitas vezes, pode ser conduzida posicionando-
-se a cabega e a via aérea de forma que a drenagem de secregio seja facilitada.
Além disso, alguns medicamentos, como os corticosteroides, por exemplo,
podem reduzir a producio de secrecio pela via aérea (ANCP, 2009).

A anorexia é um sintoma que a equipe de satide deve abordar, inicial-
mente, tranquilizando a familia ao explicar que essa, na doenga avancada,
geralmente, ndo estd relacionada ao sofrimento do paciente e que, raramen-
te, esses pacientes sentem fome ou sede. Além da estratégia medicamentosa,
com estimuladores do apetite, pode-se incentivar a alimentacdo prazerosa,
permitindo que o paciente se alimente daqueles alimentos que o agradam,
sem restringir gordura, sal ou agticar. Jd o tratamento de nduseas e vomitos
é, sempre que possivel, especifico e direcionado a causa primaria desses sin-
tomas. Nos casos em que a causa primdria é desconhecida, pode-se realizar
tratamento inespecifico utilizando-se de glicocorticoides, agentes hipnéticos
e agentes que se ligam aos receptores de dopamina, por exemplo (KITTEL-

SON; ELIE; PENNYPACKER, 2015).

Em relagdo a xerostomia, é importante ressaltar os aspectos relacionados
a prevengdo de complicagdes em pacientes que serdo submetidos a trata-
mento de cancer. Eles devem ser orientados anteriormente, em relacio a sua
higiene bucal adequada, além de o dentista verificar se hd a necessidade de
ajustar possiveis fontes de trauma, como € o caso de préteses mal ajustadas
e restauragdes fraturadas, a fim de evitar danos 2 mucosa que jd estd fragil.
Além disso, pode-se realizar tratamento a fim de amenizar o ressecamento
oral desse paciente. Essas medidas incluem a estimulagdo a ingestdo de pe-
quenas quantidades de dgua, estimulantes gustatérios, substitutos de saliva ou
agentes sistémicos (BARBIERI, 2020).

Durante o manejo em casos de tlcera de pressdo, também ¢é importante
a prevengdo, uma vez que medidas simples por parte da equipe de saide
podem, muitas vezes, evitar o acometimento dessas lesdes que tanto inco-
modam o paciente. As medidas de prevencdo de injtrias por pressdo in-
cluem protocolos de mudancga de dectbito, avaliagdo do ajuste adequado
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de equipamentos médicos, necessidade efetiva desse equipamento, realizar
mudanca de fixacdo, deixando o local seco e livre de sujeira, além de ins-
pecdo didria dos sitios mais comuns que podem ser acometidos por esse
tipo de lesdo. O tratamento dessa condicdo inclui a realizacdo de curativos,
visando oferecer protegio contra novas lesdes e infec¢do da lesdo existente

(CAVALCANTI, 2020).

O tratamento de fadiga ¢, muitas vezes, ineficiente em pacientes com
doencas avangadas, devendo-se orientar o paciente e os familiares sobre a
realizagdo apenas de atividades importantes para o paciente e delegagio de
atividades sem valor pessoal para outras pessoas. Além disso, o tratamento da
insonia possui papel importante para amenizar a fadiga, o qual pode ser feito
por meio de terapia cognitivo-comportamental, a qual possui a maior susten-
tacdo baseada em evidéncias. O tratamento de delirium é destinado as causas
bases dessa condi¢do, e medicamentos antipsicéticos sdo os mais utilizados

(KITTELSON; ELIE; PENNYPACKER, 2015).

Manejo dos sintomas desconfortaveis sob um olhar bioético

O paciente sob Cuidados Paliativos é, muitas vezes, um paciente que ndo
responde ao tratamento proposto para alivio de sintomas, que se recusa a
determinada abordagem terapéutica ou que nio ¢ indicado para algum tipo
de conduta, nos casos em que essa possa gerar mais maleficios do que bene-
ficios. Diante desses impasses, ¢ importante que a equipe de satide conduza
o caso tendo um olhar baseado na bioética, nos principios de autonomia,
na beneficéncia, na nio maleficéncia e na justica, a fim de conduzir esses
pacientes da melhor forma possivel no fim de sua vida, oferecendo-lhe a
melhor qualidade de vida e conforto possiveis.

Inicialmente, serd abordado o principio da autonomia, o qual consiste
em dar ao paciente o poder de tomar decisdes que tenham relagdo com o seu
tratamento. Muitas vezes, as condi¢des de pacientes gravemente enfermos
fazem com que a sua autonomia esteja comprometida, cabendo a equipe de
satde ter, como um dos objetivos de tratamento a restauracio e promoc¢ao
dessa. Nesse conceito, incluem-se, por exemplo, pacientes que se recusam a
realizar algum tipo de tratamento e aqueles que ndo desejam permanecer no
hospital e passar o fim de sua vida em casa, por exemplo. Nesse contexto, o
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médico nio deve, de forma alguma, persuadir o paciente com ameagas, na
tentativa de fazé-lo aceitar uma conduta com a qual ndo concorde, devendo
esse processo ser realizado no modelo de decisio compartilhada (UGARTE,
2014). Assim, durante a conduta dos diversos sintomas ja mencionados, cabe
a equipe multiprofissional a elaboracio de estratégias que promovam a me-
lhor qualidade de vida ao paciente e que respeitem seus desejos e vontades.

Os principios de beneficéncia e de ndo maleficéncia sdo extremamente
semelhantes e, por isso, serdo tratados em conjunto. O primeiro define que
os interesses importantes e legitimos dos pacientes sejam atendidos, evitan-
do danos na medida do possivel, por meio de conhecimento e habilidade
técnicos, a fim de minimizar os riscos e maximizar o beneficio oferecido ao
paciente. J4 o segundo, estabelece que qualquer intervencio deve evitar ou
minimizar riscos e danos, implicando ndo causar mal ao paciente (COSTA
et al., 2016). Esses dois principios se adequam ao contexto de manejo de
sintomas desconfortdveis em Cuidados Paliativos, pois a equipe deve sem-
pre buscar o beneficio do paciente, evitando técnicas desnecessdrias ou mal
aplicadas, a fim de ndo causar mal ao paciente. Além disso, deve-se evitar,
também, o tratamento insuficiente do paciente a fim de minimizar o seu
sofrimento, devendo-se sempre balancear os riscos e beneficios de qualquer
conduta.

Por dltimo, o principio da justi¢a ou da equidade, o qual determina que
todos os cidaddos, qualquer que seja a sua situagdo geografica, tenham acesso
aos seus direitos bdsicos de satide. Esse conceito é especialmente importante
no contexto de Cuidados Paliativos uma vez que, muitas vezes, os pacientes
ndo tém seus desejos respeitados no fim de sua vida ou sdo submetidos a pro-
cedimentos desnecessdrios e que ndo acarretam beneficio ao seu bem estar.
Dessa forma, todos os pacientes, durante o manejo dos sintomas desconfor-
taveis, devem ter tratamento equinime, respeitando as necessidades de cada
paciente e sua autonomia.

Dessa forma, deve-se destacar que, independentemente da abordagem te-
rapéutica adotada para alivio de sintomas desconfortdveis, devem-se conside-
rar os principios bioéticos, entendendo a vontade do paciente, os beneficios
dessas técnicas e os possiveis efeitos adversos, bem como a relagdo risco-be-
neficio e indicando sempre o tratamento que ird promover menor sofrimento
ao paciente. Essa preocupagio se justifica, pois, muitas vezes, o paciente sob
Cuidados Paliativos recebe assisténcia inadequada e que, por vezes, pode ser
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insuficiente e, por outras, exagerada e desnecessdria, utilizando-se de méto-
dos invasivos e de alta tecnologia que gerardo pouco beneficio ao paciente

(ANCP, 2009).

Consideracdes finais

Dessa forma, é possivel concluir que, durante o manejo de possiveis sin-
tomas desconfortdveis em pacientes terminais, ¢ necessdrio que a equipe mé-
dica possua empatia, bom humor, compreensio, habilidades técnicas e uma
boa relagdo com o paciente e com sua familia, sendo necessdrio considerar
os contextos fisico, psicolégico, social e espiritual do paciente, a fim de pro-
mover um tratamento integral, oferecendo dignidade e buscando suprir as
necessidades do paciente.

Por tltimo, além do conhecimento técnico de como conduzir cada um
desses sintomas, cabe a equipe médica ponderar o beneficio e os efeitos ad-
versos que essas terapias podem agregar ao paciente. Dessa forma, no manejo
dessas condi¢oes deve-se buscar o equilibrio entre o conhecimento cientifico
e 0 humanismo, a fim de promover dignidade ao paciente e a possibilidade

de morrer em paz.
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Administracao da terapia nutricional em Cuidados
Paliativos

Maria Isabel Rosa da Silva Arello
Andréa Rodrigues Von-Held

Que a tua comida seja a medicina, e a medicina, a

tua comida (Hipécrates, Grécia, 460 a.C.-370 a.C.).

Consideracdes iniciais

Os Cuidados Paliativos sdo um ramo da medicina que enfatiza o cuidar
global do paciente, quando esse ndo apresenta mais resposta aos tratamentos
considerados curativos. Através de uma série de acoes e medidas realizadas
pelos profissionais envolvidos, visam, principalmente, fornecer melhor quali-
dade de vida ao individuo e a sua familia. O enfoque maior é dado ao contro-
le da dor, do sofrimento e na melhora dos sintomas e, ndo, em restabelecer a
satde integralmente, o que consistiria na “cura” da doenga. As necessidades
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basicas de higiene e nutrigdo sdo valorizadas e oferecidas, pois, também, sdo
partes do tratamento (ANCP, 2009).

Em Cuidado Paliativo, é comum o paciente apresentar inapeténcia,
desinteresse pelos alimentos e recusa aqueles de maior preferéncia. Conse-
quentemente, podem ocorrer: baixa ingestdo alimentar; perda ponderal com
frequéncias que podem variar de 31% a 87%; deplecdo de tecido magro e

adiposo; e caquexia (HUHMANN, 2005).

Administracao da terapia nutricional via oral (vo), enteral (tne),
parenteral (np) e hidratacdo endovenosa (ev)

Embora presente num conjunto de outras doencas, a caquexia, associada
a doenga oncolégica, ¢ uma das mais prevalentes; ela envolve reacdo infla-
matéria estabelecida entre o tumor e o hospedeiro, mediada por um con-
junto de agentes, tais como citocinas, mecanismos hipotaldmicos e neuro-
transmissores. O impacto dessa sindrome parece depender da sua progressio,
mas, na caquexia refratdria, a perda de peso e a degradacdo funcional sio,
normalmente, irreversiveis, pelo que a atuacdo clinica se centra no controle
de sintomas associados e na melhoria da qualidade de vida (RADBRUCH,
2010).

A importancia dada pelos pacientes as praticas de alimentacdo de con-
forto e de resgate do prazer e da memoria afetiva alimentar, e o seu apelo
por mais apoios para adaptar e flexibilizar as rotinas de distribui¢do de ali-
mentos e refei¢des, alinham-se ao reconhecimento, pelos mesmos, do ato de
alimentar como um ato de atribuicio de sentido e significado de vida, o que
reflete, também, um profundo engajamento com a promogio da dignidade
e do respeito pela individualidade humana — aspectos centrais no cuidar em

Cuidados Paliativos (CHOCHINOV, 2002).

A nutrigdo é considerada um direito humano bdsico e torna-se, por isso,
imprescindivel. Para além da sua funcio fisiolgica indispensdvel para a ho-
meostasia — através da obtencdo de energia para as fungdes vitais, como os
funcionamentos dos diversos sistemas organicos, o crescimento, movimen-
to, entre tantos outros — tem, na sua esséncia, o papel social, psicolégico e
emocional (BENARROZ, 2009; STILES, 2013). O cuidado nutricional estd
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diretamente associado a prevengdo da doenca e a promocio de satide, através
da avaliagdo e da monitorizagdo do estado nutricional, que garante a ingestdo
alimentar de acordo com as necessidades. Os Cuidados Paliativos passam
pela melhoria da qualidade de vida dos doentes, assegurando-lhes bem-estar,
conforto e a prevengio de efeitos adversos associados aos tratamentos e con-

trolando sintomas (BENARROZ, 2009; ORREVALL, 2015).

No entanto, 4 medida que os Cuidados Paliativos vdo atingindo pacien-
tes em fases mais precoces da sua doenca, o papel do cuidado alimentar e
nutricional amplifica-se, reunindo outros objetivos importantes. A esse ni-
vel, o cuidado alimentar e nutricional deve prevenir a degradagio do estado
nutricional e nutrir ativamente os pacientes. Diversas condutas sdo apon-
tadas pelos profissionais como tteis para o alcance desses objetivos, como
a utiliza¢do de nutricdo enteral e parenteral, de suplementos nutricionais
e o aconselhamento alimentar personalizado. Esses resultados se alinham
com o que, atualmente, a evidéncia cientifica preconiza para o processo de
cuidado alimentar e nutricional, em doencas que ameacem a vida (INCA,

2016).

A caquexia, para além de representar um fator importante de pior prog-
nostico e de menor qualidade de vida, constitui uma poderosa fonte de preo-
cupacdo para pacientes e familiares, jd que simboliza a progressdo da doenca,
a perda de controle do préprio corpo — e, consequentemente, da autonomia

— e a proximidade da morte (SHAW, 2015).

Tomando em consideragdo todos estes aspectos, evidéncias cientificas
tém demonstrado, gradativamente, que, mesmo nas doencas avangadas, o
cuidado alimentar e nutricional personalizado contribui para melhor contro-
le de sintomas, promove melhor ingestdo alimentar e tem impacto positivo

na qualidade de vida dos doentes e das suas familias (BOSAEUS, 2008).

A nutri¢do e hidratacio, dois conceitos que merecem ser considerados
medidas de cuidado médico, adquirem o significado de “comida e bebida”,
alterando o seu objetivo. Dessa forma, torna-se complicado dissociar instru-
mentalizacio médica da nutri¢do e da hidratacio, do seu papel social, difi-
cultando, também, a aplicagdo das mesmas medidas empregadas a qualquer
outra estratégia terapéutica (SLOMKA, 2003).

Cabe destacar que um estado nutricional adequado estd relacionado
com maior sobrevida, menor tempo de hospitaliza¢do e maior tolerincia ao
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tratamento (PACCAGNELLA, 2010). Por sua vez, a desnutri¢io associada
a doenca e a suas complicagdes, aumenta o risco de infecgdes e de compli-
cagdes clinicas e diminui a qualidade de vida e a capacidade funcional dos
pacientes, representando um grave problema que amplifica a necessidade

de cuidados de saude (FELDER, 2015).

Para muitos profissionais que atuam em Cuidados Paliativos, hd um ver-
dadeiro dilema em relagdo ao emprego da dieta VO, TNE e/ou NP aos pa-
cientes. Entretanto a nutricio possui diferentes significados, pois depende
do individuo, dos hébitos alimentares, da procedéncia e da religido. Dentre
outros fatores, a alimentagdo pode envolver afeto, carinho e vida (FERNAN-

DEZ, 2005).

Uma abordagem comum para direcionar a desnutri¢io e a perda de peso
¢ o aumento de ingestdo caldrica com suplementos orais, para garantir os
requerimentos didrios, em casos de baixa ingestdo alimentar, independente-
mente dos motivos (BACHMANN, 2001). Essa conduta pode ter menos ris-
cos e menor custo que a nutri¢do artificial (DORMANN, 2004), entretanto
ndo hd precisio nos poucos estudos disponiveis acerca de seu monitoramen-

to, frequéncia, quantidade e eficicia (LAVIANO, 2006).

Virios métodos sdo utilizados. Na nutri¢io enteral, os alimentos e fluidos
sdo administrados através de uma sonda colocada no trato intestinal — sonda
transnasal (nasogdstrica ou nasojejunal) ou via gastrostomia: gastrostomia —
radiologicamente inserida, gastrostomia cirtirgica ou jejunostomia. Nao ha
evidéncia cientifica que referencie a melhor técnica a ser aplicada, no entan-
to deve ser preferida gastrostomia num tratamento a longo prazo, devido ao
maior conforto e a facilidade de manipulagio. Se houver alguma contrain-
dicagdo a gastrostomia, a jejunostomia é o melhor método a ser aplicado

(CACCIALANZA, 2016).

Em relacio a administracio da TNE e/ou NP, o momento em se instituir
ou suspender, além do tipo e do volume a ser administrado, sdo questdes
que geram muitas duvidas na equipe cuidadora. Nutricionistas e médicos
questionam se haveria algum beneficio para o paciente, pois é sabido que
terapias nutricionais agressivas ndo sdo efetivas e podem tornar o tratamento

mais oneroso e estressante (PESSINI, 2004).

Igualmente, apesar de terem, como objetivo, final a melhoria da qualida-
de de vida, podem ser mal tolerados. O doente nio deve sentir-se culpado se
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ndo conseguir fazer um adequado uso dos mesmos. Quando assim ¢, deve ter
um acompanhamento que, por um lado, auxilie-o na forma de administracdo

e, por outro, permita intervir de forma precoce, no quadro sintomdtico con-
sequente que possa surgir (GILLESPIE, 2014; NHS, 2013).

Tratando-se de um método invasivo, a nutricdo enteral apresenta vdrias
complicagdes. As complicagdes podem ser divididas em gastrointestinais —
ndusea, vomitos, diarreia e obstipagdo mais raramente — mecénicas — aspi-
racdo pulmonar, deslocamento do tubo, obstru¢io da sonda - e metabdlicas
— hiperglicemia, distdrbios hidroeletroliticos e alteragdes hidricas (COTOG-
NI, 2016).

No entanto, a necessidade de descontinuar o suporte nutricional artificial
em pacientes com doenga avangada é vista por todos como um momento de
possiveis tensdo e divida, ndo sé para os familiares, que associam o suporte
nutricional com a garantia da vida do seu ente querido, mas, também, para os
diferentes profissionais de saide envolvidos no processo de cuidado alimen-
tar e nutricional, que, eventualmente, detém filosofias de atuagio diferentes

sobre o tema (REID, 2010).

A dieta VO serd sempre preferencial, desde que o TGI esteja integro e o
paciente apresente condic¢des clinicas para realizd-la e assim o deseje (RIPA-
MONTI, 2001). Como observado em pacientes terminais, a NP ndo parece
oferecer beneficios na sobrevida e melhora do estado nutricional (TOREL-

LI, 1999).

A hidratagdo EV pode ser administrada de acordo com a sobrevida ¢ a
sintomatologia do paciente, pois a desidratagdo causa confusio mental e des-
conforto. Além disso, ndo a oferecer é negligenciar um cuidado bésico ao
paciente (EBERHARDIE, 2002).

No entanto, também pode ser argumentado que é uma terapéutica fi-
til, que afeta a aceitagdo por parte do doente do seu estdgio terminal. Pode
falar-se, ainda, da sua relagdo com o aumento do tempo de vida, que, nem
sempre, associa-se a qualidade dela. Além disso, a prépria hidratacdo tem
consequéncias como retengdo de fluidos, ascite, edema e aumento das se-
cre¢des pulmonares. Por tltimo, hd que considerar todas as complicacoes
associadas a invasdo que esse procedimento representa, das quais se podem
destacar: infe¢do dermatolégica, dor, desconforto e possiveis tromboflebites

(DEV, 2012; RIO et al., 2011).
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Cuidados Paliativos e nutricao: um dilema bioético

O cancer tem um forte impacto sobre a capacidade fisica, o bem-estar

psicoldgico e a vida social dos pacientes, apresentando uma influéncia sig-
nificativa no estado nutricional e na qualidade de vida (ELLIOTT, 2006).

A anorexia per se reduz a ingestio de alimentos e promove a perda de
peso (CARO, 2007). No momento em que o paciente percebe mudangas na
sua autoimagem, ocorre um forte impacto negativo, pois simboliza a aproxi-
magdo da morte, a perda de autonomia, a fraqueza fisica e psicolégica, refle-

tindo diretamente na piora da sua qualidade de vida (HOPKINSON, 2006).

Existem diversas estratégias, incluindo intervengdes nutricionais (suple-
mentos) e farmacoldgicas (orexigenos) para deter ou reverter o quadro de
perda de peso. Ainda ndo existem muitos estudos sobre orexigenos, em Cui-
dados Paliativos, e os existentes sdo bastante heterogéneos na sua composi¢io
e mecanismo a¢do, pelo que ndo ¢ possivel tecer uma conclusdo concreta.
No entanto pode verificar-se que hd vdrias substincias com efeitos sobre o
apetite e perda de peso, quando administradas durante curto espago de tem-
po. Acetato de megestrol, acetato de medroxiprogesterona e corticoides sdo
exemplos dessas substincias. Elas aumentam a ingestdo alimentar e dimi-
nuem a perda de peso, mas ndo afetam a qualidade de vida (SENESSE et
al., 2014).

Nutrir em fim de vida, quais sdo os beneficios?

A Intervencdo Nutricional em Fim de Vida tem objetivos especificos,
que vdo além dos tragados em qualquer outro momento. Esses devem ser
definidos com base nas necessidades do doente, tendo em conta a sobrevi-
véncia expectdvel, o estdgio da doenga e o ambiente sociocultural, de forma

a proporcionar conforto, controlando a sintomatologia e mantendo, ao méxi-
mo, a capacidade funcional do individuo (RAIJMAKERS, 2011).

No caso de se tratar de um doente terminal por patologia oncoldgica,
segundo guidelines internacionais (SENESSE et al., 2014; BOZZETTI,
2009), a nutricdo artificial pode néo ser apropriada se a esperanca média de
vida for inferior a trés meses, se o indice de Karnowfsky for igual ou inferior
a 50 ou se o performance status ECOG for igual ou superior a trés. As indi-

127



Cuidados Paliativos em abordagem multidisciplinar

cagdes mais comuns para iniciar a nutri¢do artificial, apesar da possibilidade
de nutri¢do oral, sdo a perda de peso e a anorexia. Além disso, essa decisdo
¢ mais frequentemente justificada por motivos socioculturais e religiosos do

que por motivos médicos (OH et al., 2007; PAZART et al., 2014).

Saber os beneficios e desvantagens da continuagio da nutri¢do nio € sufi-
ciente para a tomada de decisdo, por se tratar de uma situacdo que estd rodea-
da de questdes éticas, legais, culturais e religiosas. Num estudo retrospectivo
realizado no Hospital Universitdrio de Seoul, em 2007 (OH et al., 2007), foi
possivel observar que os médicos decidem, numa elevada percentagem dos
casos, continuar a nutri¢io ou hidratacio artificial mesmo nos tltimos dias
de vida. Os investigadores consideraram que as razdes subjacentes residem,
por um lado, na reprovagio ética da suspensio da nutricdo e hidratacdo e na
consideragdo dessas como um cuidado bdsico, e, por outro, no encurtamen-
to da vida do doente pela suspensdo da nutri¢io e na nutri¢do e hidrata¢do
como medida de auxilio no controle dos sintomas e que ndo estd associada a
um aumento do sofrimento.

Além disso, esse estudo mostra que o objetivo principal é a hidratagio
e, ndo, a nutri¢do, e que o nimero de calorias administrado vai diminuindo
com o aproximar do fim de vida. Percebeu-se, também, que é mais ficil re-
tirar outras terapéuticas de suporte de vida porque a nutricdo é considerada
um cuidado necessdrio bdsico e hd bastante preocupagio relativamente ao
sofrimento causado por sua suspensdo tempordria ou definitiva.

Nao ha diferenca legal ou ética entre suspender temporariamente e sus-
pender definitivamente a nutri¢io/hidratacio (GEPPERT, 2010; FARBER,
2000).

A suspensio definitiva do suporte nutricional tem vantagens. Funciona
como analgésico (FARHANGFAR et al., 2014), na medida em que a desi-
dratagdo leva a producdo de cetonas e outros metabolitos, que agem como
anestésicos naturais e diminuem o nivel de consciéncia (DEV, 2012). Muitos
profissionais de satide testemunham que a morte que ocorre apés a suspensio
definitiva da administragdo da nutri¢do e hidratagdo é pacifica, confortdvel e
nio é dolorosa (GEPPERT, 2010; FARHANGFAR et al., 2014).
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Consideracoes finais

O controle sintomitico e conforto do doente sdo aspectos a se ter em con-
sideracdo quando do delineamento do plano nutricional. A avaliagdo dos re-
sultados do plano tragado permite a equipe de saide saber se sdo necessdrias
alteragdes e se os objetivos estdo sendo cumpridos. Esse acompanhamento
deve ser mantido durante toda a evolucdo da doenca e do estado clinico,
de forma dindmica, ou seja, de forma a permitir alteracoes sempre que seja

necessario (HOLMES, 2011).

A nutri¢do de doentes com doenca em estddio avancado, bem como sua
estratégia de aplicagdo, é¢ motivo de grande preocupacio entre os profissionais
de saide. Com o tempo, tem surgido maior evidéncia cientifica para determi-
nar quais as indicagdes dos diferentes tipos de estratégias de intervencdo nutri-
cional em Cuidados Paliativos, bem como as suas vantagens, efeitos adversos
e complica¢des. Muitos sdo os dilemas éticos que envolvem a nutri¢io em
Cuidados Paliativos. Iniciar, continuar, suspender ou parar a alimentagdo nio
¢ uma decisao meramente clinica, pelo impacto psicolégico e sociocultural.
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Sedacdo paliativa em pacientes terminais

Maria Isabel Rosa da Silva Arello
Lucas Won-Held
Andréa Rodrigues Von-Held

O sofrimento humano s6 ¢ intolerdvel quando nin-
guém cuida (Cicely Saunders).

Consideracdes iniciais

O tratamento paliativo é indicado para o paciente com doenga avancada,
em fase terminal. Consideramos um paciente como terminal quando seu
adoecimento ¢ irreversivel, tendo sido esgotadas as possibilidades de resgate
das condi¢des de satide, e a possibilidade de morte préxima parece ser inevi-

tavel e previsivel.

Nesse contexto e em determinados casos, a utilizacdo da sedacdo palia-
tiva ¢ indicada em pacientes com doengas sem possibilidade de cura, com
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pequena expectativa de vida e quando nenhum outro tratamento anterior
obteve resultado satisfatério. Tem como principal objetivo aliviar o sofri-
mento intolerdvel provocado por sintomas que nido conseguiram ser con-
trolados, apesar dos multiplos esforcos empregados (MENEZES; FIGUEI-
REDQ, 2019). O principal objetivo da sedagdo paliativa ¢é fazer cessar esses
sintomas refratdrios que comprometem, de maneira contundente, o bem
estar do paciente.

Por meio da administracio de medicamentos sedativos especificos e da
realizacdo de uma titulagio cuidadosa deles, é promovida a diminuicdo do
nivel de consciéncia do paciente, com seu consentimento e/ou de seus fa-
miliares, apés minuciosa discussdo com a equipe multidisciplinar que vem
conduzindo o tratamento. Ndo hd, no entanto, consenso na literatura quanto
ao momento mais apropriado para inicid-la, a0 medicamento mais eficaz, a
dosagem mais ajustada e 2 melhor via a ser empregada.

Atualmente, a Sedacdo Paliativa ainda é confundida, por alguns profis-
sionais de saide, com o suicidio assistido, bem como por pacientes e seus
familiares, por acreditarem que tal procedimento apresse a morte do doente.
Tais confusdes terminoldgicas e pré-conceitos tornam ainda mais urgente e
relevante a discussdo que serd trazida ao longo do presente capitulo.

Definicao, indicacdes e tomada de decisdao em sedacao paliativa

A Sedacio Paliativa consiste na administra¢do deliberada de fairmacos em
doses e combinagdes necessdrias para reduzir o nivel de consciéncia, com
o consentimento do paciente e¢/ou de seu responsdvel. Possui o objetivo de
aliviar adequadamente um ou mais sintomas refratdrios em pacientes com
doenga avancada terminal (BRAUN, 2003). Vale ressaltar que ¢ utilizada
somente quando o sofrimento refratdrio é evidente, em pacientes sem pers-

pectivas (CLAESSENS, 2010).

Considera-se como um sintoma refratdrio aquele que ndo pode ser ade-
quadamente controlado, apesar de repetidas e intensas tentativas de trata-

mento tolerdvel, que ndo comprometa o nivel de consciéncia.

Os sintomas refratdrios mais comuns descritos na literatura sdo: delirium

hiperativo, dispneia e dor. Qualquer outro sintoma, se diagnosticado como
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refratdrio, tais como, ndusea e vomitos, hemorragia maciga, convulsio,
mioclonia, insonia, prurido, angtstia, medo, panico, ansiedade, terror pode

e deve ser sedado paliativamente (COWAN, 2007).

Em uma andlise critica, a partir de sete anos de experiéncia com pacien-
tes que morreram em unidades de Cuidados Paliativos, Muller-Busch et al.
(2003) verificaram que a indicagdo de Sedagdo Paliativa se deu, principal-
mente, pela presenca de dispneia, delirium e ansiedade. Em seu estudo, a dor
foi considerada um sintoma mais facilmente tratdvel, raramente necessitan-

do de Sedacio Paliativa.

Tais resultados confirmam que a dispneia, o delirium e a ansiedade tém
sido as principais razdes para a utiliza¢do de sedagdo, no fim de vida. Cabe
sublinhar que vem ocorrendo um aumento da indica¢do de Sedagao Palia-
tiva para tratar mais sintomas psico-existenciais do que fisicos propriamente.

Quanto a indicag¢do de Sedacdo Paliativa, ressaltamos que ela deve ser
definida pela equipe multiprofissional que vem conduzindo o caso, quando
se trata de uma doenca irreversivel ¢ a morte é esperada em uma ou duas
semanas. Normalmente, a sobrevida, apés o inicio da Sedacdo Paliativa, ¢

muito pequena, variando de horas a poucos dias (FAINSINGER, 2000).

A decisdo de iniciar o tratamento com farmacos sedativos deve estar de
acordo com a vontade do paciente, de sua familia ou responsavel legal e em
consenso com a equipe médica. A equipe assistencial deve realizar a avalia-
¢do de riscos e necessidades considerando os aspectos espiritual, emocional,
cultural e social, respeitando as condigoes e as solicitagdes da familia (MA-

RIN, 2008).

As contraindicagdes, metas e expectativas com relacdo a seda¢do devem
ser discutidas entre os membros da equipe, o paciente e sua familia, sempre
que possivel. Todas as pessoas envolvidas no cuidado com o paciente devem
ser informadas e agregadas. Outro ponto importante é de que os membros da
familia devem ser encorajados a permanecer ao lado do paciente. Deve ser
esclarecida, ainda, a possibilidade de suspensio ou intermiténcia da sedacao.

O suporte psicoldgico deve ser oferecido a todos os pacientes e familia-
res com indica¢io de Sedacdo Paliativa, visando a escutd-los e a acolhé-los
diante da complexidade em jogo. No trabalho com as familias, a assistén-
cia psicoldgica, no contexto do luto antecipatério, pode contribuir com a
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minimizag¢io dos indices de luto complicado (FRANCO, 2002). Tal suporte
deve ser mantido apés o 6bito do paciente, no intuito de auxiliar no trabalho
de luto, necessério a elaboracdo da perda do ente querido.

No que diz respeito a escolha do farmaco a ser utilizado para seda¢io, na
maior parte das vezes, varia de acordo com a experiéncia dos profissionais e
da institui¢do na qual é referenciado. De um modo geral, as medicac¢oes mais
usadas sdo os benzodiazepinicos, especialmente o midazolam, e os barbitd-
ricos. Outras medicag¢oes amplamente usadas sdo os do grupo dos neurolép-
ticos/antipsicéticos. Os benzodiazepinicos tém sido utilizados isoladamente
ou em associa¢do com neurolépticos e opioides (MERCADANTE, 2011).

A dose inicial de sedativos pode ser pequena, possibilitando que o pa-
ciente seja capaz de se comunicar periodicamente. De acordo com a neces-
sidade, a dosagem dos medicamentos pode ser aumentada progressivamente

(VERKERK, 2007).

O midazolam ¢ o sedativo mais frequentemente referido na literatura,
para indugdo de Sedagdo Paliativa. Entre os benzodiazepinicos, ele é o mais
utilizado por ser facilmente tituldvel, possuir rdpido inicio de agdo (2 minu-
tos apds administracdo intravenosa [IV]) e ser de curta duracio (1,5 a 2,5
horas). Pode ser administrado por via subcutinea (SC) em bolus, em infusdes
continuas IV e SC, ndo se precipitando se usado no mesmo soro, com a mor-
fina. A dose maxima recomendada é de 120-160 mg/dia. Acima desse nivel,
ndo ocorre inibigdo dos receptores do dcido gama-aminobutirico (GABA),
havendo, entdo, necessidade de associar outra droga (CHERNY, 2009).

A levomepromazina ¢ a droga neuroléptica mais citada na literatura, po-
rém a clorpromazina é mais utilizada no Brasil, por ter disponivel sua apli-

cacdo IV e SC.

Ferreira (2006) recomenda que a Sedag¢io Paliativa da dispneia refratdria
seja iniciada com a associacdo de midazolam e morfina. A morfina é um
opioide forte com agdo primariamente analgésica e ndo-sedativa. Para a pa-
liacdo de delirium hiperativo refratdrio, a recomendagio é de que seja inicia-
da com um neuroléptico (clorpromazina) e, nos casos de efeito paradoxal a
essa droga ou em casos de sedacdo dificil, seja associado ao midazolam.

Para a dor refratdria, recomenda-se que seja mantido o opioide ji pres-
crito, além de associd-lo ao midazolam e, nos casos de efeito paradoxal ao
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benzodiazepinico ou de sedagdo dificil, deve-se adicionar um neuroléptico
(clorpromazina). Apesar de ndo existir um sitio de ac¢do especifico na disp-
neia, acredita-se na a¢do da morfina em receptores de opioides distribuidos
na drvore traqueobrénquica e no tronco cerebral (centro respiratério), modu-

lando percepc¢io da dispneia e da ansiedade (CHAN, 2005).

ConsideracOes éticas em sedacao paliativa

Por se tratar de um procedimento que reduz o nivel de consciéncia dos
pacientes, muitas vezes de forma irreversivel e com prejuizo da comunica-
¢do entre eles e seus familiares, existem muitas davidas, questionamentos
e angustias em relagdo a tomada de decisdo por parte dos médicos, mesmo
quando a Sedagdo Paliativa se mostra como a forma mais indicada para o

manejo dos sintomas (MENEZES; FIGUEIREDO, 2019).

Em respeito a liberdade e ao direito a autonomia, os autores recomen-
dam que o médico responsével redija um termo de consentimento livre e
esclarecido e solicite que seja assinado por uma pessoa adulta, em confor-
midade com os requisitos legais, no qual ele se declara ciente das indica-
¢oes, dos riscos e dos cuidados que serdo tomados, autorizando o tratamen-
to paliativo com sedativos. O termo de consentimento também deve conter
o pedido para ndo serem aplicadas medidas invasivas, como reanimagio
cardiopulmonar, didlise, conexdo a um respirador e transfusio de sangue

(MARIN, 2008).

A utiliza¢do de Sedacio Paliativa, em casos de sofrimento psico-existen-
cial, em pacientes com cancer avangado, ¢ uma fonte de forte controvérsia
na literatura. Virios estudos tém revelado que a principal razdo para o desejo
de antecipar a morte, por meio de suicidio assistido ou de eutandsia nesses
pacientes, ndo se deve simplesmente a sintomas fisicos, mas, sim, ao sofri-
mento impulsionado pela perda de autonomia, dependéncia e de falta de
significado na vida.

O argumento dos autores quanto a contraindicagdo formal de sedagao pa-
liativa para sofrimento psico-existencial é o de que a intensidade de sofrimen-
to psico-existencial nem sempre significa que o paciente esteja em iminéncia
de morte. Nesses casos, essa indicagdo deve ser reservada a excepcionalidade,
somente ap6s terem sido esgotados todos recursos de sedacio intermitente e
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de cuidados especializados médicos, psicoldgicos e/ou espirituais (MENE-

ZES; FIGUEIREDO, 2019).

Os critérios especificos para Sedagdo Paliativa ndo sdo totalmente defini-
dos na literatura, mas devem respeitar os seguintes critérios: tratar-se de uma
doenga terminal com pelo menos um sintoma refratdrio; caso tenham sido
esgotados todos os tratamentos dirigidos ao sintoma, incluindo o tratamento
de depressio, delirium e ansiedade; tiverem sido avaliadas as questdes espiri-
tuais por um clinico especializado ou membro do clero; haver sido realizado
debate sobre a continuidade do suporte nutricional e hidratagdo; apés ter
sido obtido o consentimento livre e esclarecido compondo a ordem, por es-
crito, de ndo ser realizada reanima¢io (ROUSSEAU, 2004).

Indicacoes e justificativas para Sedagdo Paliativa tém sido norteadas por
trés principios bioéticos sob o ponto de vista do principalismo: duplo efeito,
proporcionalidade e autonomia. O principio do duplo efeito é aplicado a si-
tuagdes nas quais ¢ impossivel evitar todas as a¢des prejudiciais de um ato. A
formulacio tradicional do duplo efeito enfatiza quatro condi¢des fundamen-
tais: a natureza do ato, que necessita ser boa ou moralmente neutra e ndo
proibida ou intrinsecamente errada; a inten¢io de quem faz o ato, que deve
ser boa, ou seja, enquanto o efeito bom é o desejado, o mal pode ser previsto,
tolerado e permitido; o limite entre os meios e os efeitos, que, na Sedacdo
Paliativa, refere-se ao fato de que a morte nio deve ser o meio para obtengio
do efeito buscado, que € o alivio do sofrimento; e, por dltimo, a proporciona-
lidade, em que bons efeitos necessitam exceder ou contrabalancar os maus

efeitos (MENEZES; FIGUEIREDO, 2019).

O cardter rigido da bioética principalista, baseada nos quatro principios
conhecidos como autonomia, beneficéncia, ndo maleficéncia e justica, tem,
lentamente, sido substituido pela bioética personalista, cujos principios se
baseiam na promocdo do bem integral ao ser humano. Através desta pers-
pectiva, busca ser reconhecido o ser e a dignidade da pessoa como valores
absolutos, tendo como principio fundamental o respeito incondicional de
sua inviolabilidade e a tutela da livre expressio, a partir dos direitos humanos

(MENEZES; FIGUEIREDO, 2019).

Como a Sedacdo Paliativa é eticamente permissivel, sob os principios de
duplo efeito, proporcionalidade e autonomia, os médicos devem fazé-la com
a intencdo explicita de alivio dos sintomas, e, ndo, de causar a morte; deve
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haver razdes proporcionais ao escolher sedagio paliativa, tais como sofrimen-
to intolerdvel, refratariedade do sofrimento, mds condi¢des gerais do doente
e, ainda, respeito aos desejos do paciente e de seus familiares (MORITA,

2005).

Consideracdes finais

A Sedacgdo Paliativa é uma opc¢io para aliviar o sofrimento de pacientes
no fim da vida, devido a sintomas refratdrios, especialmente com dispneia e
delirium, ap6s terem sido esgotadas todas as outras opgdes de tratamento. A
tomada de decisdo envolve explicagdes prévias, discussdes e concordancia
entre a equipe, os pacientes e seus familiares. Pode ser realizada em unidades
hospitalares gerais ou de retaguarda ou até mesmo em domicilio. O midazo-
lam ¢ o firmaco mais indicado, podendo ser necessarios também neurolép-
ticos na presenca de delirium.
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Cuidado Paliativo e espiritualidade

Joao Antbnio Morucci Pinto Junior
Andréa Rodrigues Von-Held

S6 existem duas formas de viver a vida. A primeira é
pensando que o milagre ndo existe; a outra é pensan-
do que tudo é milagre (Albert Einstein).

Consideracdes iniciais

Desde tempos imemoriais, crengas, prdticas e experiéncias espirituais
tém sido um dos componentes mais prevalentes e influentes da maioria das
sociedades. Profissionais de saide, pesquisadores e a populagdo tém, cada
vez mais, reconhecido a importincia da dimenséo religiosa/espiritual para

a satde.

Estudar cientificamente a espiritualidade é uma empreitada muito en-
tusiasmante e perigosa. Essa é uma drea repleta de preconceitos, a favor e
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contra a espiritualidade. A maioria das pessoas tem opinides sobre o tema,
mas, habitualmente, essas opinides foram formadas sem uma andlise apro-
fundada das evidéncias disponiveis. I facil deslizar, por um lado, para um
ceticismo intolerante e uma negac¢do dogmdtica ou, por outro, para uma
aceitacdo ingénua de afirmacdes pouco fundamentadas. Nao importa se
possuimos crengas materialistas ou espirituais; atitudes religiosas ou antirre-
ligiosas necessitaram explorar a relacdo entre espiritualidade e sadde, para
aprimorar nosso conhecimento sobre o ser humano e nossas abordagens

terapéuticas (ALMEIDA, 2007).

Negligenciar a dimensdo espiritual é como ignorar o ambiente social de
um paciente ou seu estado psicolégico e resulta em falha ao tratar a pessoa
“integralmente”.

A espiritualidade é intrinseca ao paciente

Vivemos em um tempo em que a tecnologia nunca esteve tdo presente,
em que boa parte dos atendimentos e servigos sdo feitos por robds, porém, em
consondncia com todo esse avanco tecnolégico, ¢ evidente que as crengas e
valores ligados a espiritualidade estdo, cada vez mais, presentes na vida do
ser humano. Tal fato é notério, principalmente, no dia a dia da maioria dos
hospitais. Indmeros sdo os relatos vivenciados pelos profissionais da satde,
que apontam a espiritualidade como um forte aliado no enfrentamento de
diversos tipos de problemas dos doentes. Nao s6 aqueles que acometem a
satide, mas também os de cunho familiar, social, emocional e tantos outros

(SILVA, 2011).

A temadtica “Religiosidade e Espiritualidade” também nunca esteve tio
presente na literatura cientifica e se destaca, ainda mais, quando se trata de
estudos voltados para satde. Entretanto, em muitos casos, é possivel observar
a religiosidade e a espiritualidade sendo interpretadas como sinénimos, mas
podemos observar que existem diferencas significativas entre elas (DALGA-

LARRONDO, 2008).

A religiosidade é entendida como a maneira que cada pessoa acredita
e vive uma religido. Podemos dividi-la em trés esferas: organizacional, nio
organizacional e intrinseca. A organizacional entende-se por manifesta¢des
ptiblicas da sua religiosidade. E quando o individuo expde sua crenca através
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do envolvimento com igrejas e templos. A ndo organizacional se refere a
servigos e praticas religiosas fora de uma instituicio religiosa. E a intrinseca
manifesta-se através de crencas e valores, no que tange os aspectos psicol6gi-
cos, ou seja, sdo os conceitos € 0 modo de viver baseado na sua bagagem de
experiéncias religiosas (LUCCHET TT et al., 2010).

Por outro lado, a espiritualidade pertence a natureza humana. Ela é es-
sencialmente intrinseca a todos nés, e cada pessoa ird manifestd-la segundo
as suas descobertas e experiéncias. Por isso, é tdo importante entender que
cada individuo é Gnico em sua esfera espiritual. Ela representa, para muitos,
a resposta para a finitude da vida; o sagrado, que dd o sentido para existéncia
humana; aquilo que nos conecta a uma for¢a maior, mas que pode ou nio
desenvolver préticas religiosas ou pertencer a comunidades ligadas  religido

(KOENIG, 2001).

2

Espiritualidade é a propensdo humana para encontrar um significado
para a vida através de conceitos que transcendem o tangivel, um sentido de

conexdo com algo maior que si préprio, que pode ou ndo incluir uma parti-

cipagdo religiosa formal (REED, 1991).

Espiritualidade é um sentimento pessoal que estimula um interesse pelos
outros e por si, um sentido de significado da vida capaz de fazer suportar
sentimentos debilitantes de culpa, raiva e ansiedade.

Importancia da espiritualidade no Cuidado Paliativo

Atualmente, tendo em vista o compartilhamento de ideias e pensamentos
que nos alimentam e, por vezes, sufocam-nos, uma temadtica destaca-se em
detrimento as outras: a busca pela felicidade. A felicidade é hoje um “atribu-
to obrigatério”. Entretanto questiona-se o sentido dessa felicidade para uma
pessoa diagnosticada com cancer avangado, por exemplo. Seria possivel uma
pessoa, diante da dor e da morte, encontrar essa felicidade (MANCHOLA et
al., 2016)?

E confortavel falar de felicidade quando estamos bem de satide, quando
ndo nos faltam bens materiais e quando temos uma vida longa pela frente.
Nada mais prazeroso, correto? Contudo, se as condi¢des bdsicas sio retiradas,
o sentido de felicidade nio serd mais o mesmo. Quando o ser humano toma
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consciéncia da brevidade de sua vida, nasce, dentro dele, a necessidade de
encontrar um sentido ao tempo que lhe resta e a tudo que estd ao seu redor:
bens materiais, relacionamentos e/ou experiéncias. Em resumo, a espiritua-
lidade faz parte da esséncia do Cuidado Paliativo pois é um dos pilares fun-
damentais na busca pelo significado de sua existéncia (OLIVEIRA, 2019).

Nesse contexto, o homem tenta encontrar uma razio para existir, ao
mesmo tempo em que suas dores e sofrimentos continuam perseguindo-o.
Por conseguinte, a prética da espiritualidade é reconhecida cientificamente
como uma dimensio indispensdvel no tratamento desses sofrimentos, tor-

nando-se componente essencial para contemplar de forma integral o cuida-

do em satide (OLIVEIRA et al., 2020).

Além disso, ndo nos podemos abster de mencionar que estudos eviden-
ciaram que a maior parte dos pacientes relataram mais empatia e confianca
nos médicos que abordavam esse tema, o que gerava um resgate na relagio

médico-paciente, resultando em uma visdo mais holistica e humanizada

(OYAMA, 1998).

Torna-se evidente que o médico, em sua pratica clinica, ndo deve frag-
mentar o paciente em vdrias fatias, como: social, bioldgica psiquica e espi-
ritual, pois todas essas partes formam um unico ser ¢ qualquer uma delas
pode ser responsdvel pela enfermidade, pela adesio aos medicamentos e,
até mesmo, pelo éxito ou insucesso no tratamento (LUCCHETTT et al.,

2010).

Tomando como base as informagdes supracitadas, cabe mencionarmos o
papel essencial da espiritualidade na formagao profissional tanto nos seus as-
pectos éticos, como no que tange as questdes humanistas e assistenciais. Tal
importancia se comprova pela inclusdo do assunto nas matrizes curriculares
de algumas escolas médicas. Seguindo, assim, as Diretrizes Curriculares Na-
cionais atualizadas dos cursos de medicina (COSTA et al., 2019).

Nesse sentido, é de suma importancia analisar a espiritualidade como
instrumento valoroso no dmbito do Cuidado Paliativo, sendo também fun-
damental sua incorporagio e oferta nos servigos de satide, visto que a espi-
ritualidade é um elemento essencial no enfrentamento dos processos que

englobam: adoecimento, recuperacio, cura e/ou morte. Sdo capitulos que
permeiam a vida didria dos pacientes (MANCHOLA et al., 2016).
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Se as necessidades espirituais sdo identificadas, entdo uma decisio deve
ser feita caso o médico seja capaz de ir ao encontro dessas necessidades, ou
se outras referéncias sao necessdrias. Os profissionais médicos podem variar
seus interesses, treinamentos e experiéncias nessa drea. I responsabilidade
do médico certificar-se de que as necessidades espirituais sdo desenvolvidas,
seja por um médico ou ndo.

Escutar, com respeito e atencdo, pode ser tudo o que é necessério. As ve-
zes, um cuidado mais extensivo é requerido, mas poucos médicos tém tempo
ou treinamento adequado para cuidar de assuntos espirituais em qualquer
profundidade (até mesmo aqueles motivados a fazé-lo). Por essa razdo, quan-
do assuntos espirituais complexos se fazem presentes, ¢ importante encami-
nhar o paciente a pessoas com mais conhecimento nessa drea: a capelania

(KOENIG, 2005).

Para o paciente incapacitado, o sofrimento espiritual pode ser o problema
que mais demanda suporte, interferindo com desfechos positivos das inter-
vengdes. O sofrimento espiritual ndo identificado frequentemente ¢ o culpa-
do em um plano terapéutico mal sucedido.

Entretanto é preciso compreender que, antes de o paciente em fase final
de vida se ajustar as suas necessidades espirituais, ele precisa ter seus des-
confortos fisicos bem aliviados e controlados. Uma pessoa com dor intensa
jamais terd condigdes de refletir sobre o significado de sua existéncia, pois o
sofrimento fisico ndo aliviado é um fator de ameaca constante a sensacio de
plenitude desejada pelos pacientes que estio morrendo. Experimentar um
processo de morte serena ¢é, antes de tudo, ter a oportunidade de viver, em

plenitude, seu dltimo momento. Proporcionar o alcance dessa plenitude é o

objetivo primordial dos Cuidados Paliativos (BYOCK, 2006).

A arte do cuidar é extremamente complexa, dependendo de muitas vari-
dveis, mas duas sdo fundamentais: a compreensio e a confianga, sendo que,
no dpice dessa relacdo, como se fosse uma pirdmide, estd a compaixdo. A
compreensdo advém da capacidade do médico em se colocar na posigio do
doente que sofre; a confianga advém da postura que o médico adquire peran-
te o paciente, por sua competéncia como profissional e pela ética. A compai-
xdo € o zelo do cuidar em que o médico vai encontrar, na pardabola do bom
samaritano, citada por Jesus, no Livro de Lucas, capitulo 10, versiculo 34;
e na referéncia do maior, entre todos os outros mandamentos deixados por
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Jesus Cristo, encontrado no livro de Mateus, capitulo 22, versiculos 37-39:
“amar a Deus sobre todas as coisas ¢ ao préximo como a si mesmo” (ALMEI-

DA, 1993).

A atengdo ao aspecto da espiritualidade, quando requisitada pelo pacien-
te, torna-se, cada vez mais, necessdria na pratica de assisténcia a saide. Cada
vez mais, a ciéncia curva-se diante da grandeza e da importancia da espi-
ritualidade na dimensido do ser humano. Ser humano é buscar significado
em tudo que estd em nés e em nossa volta, pois somos seres inacabados por
natureza e estamos sempre em busca de nos completar.

A transcendéncia de nossa existéncia torna-se a esséncia de nossa vida a
medida que essa se aproxima do seu fim. Em Cuidados Paliativos, pergun-
tamos ao paciente o que ele considera importante realizar nesse momento
de sua vida e trabalhamos com o controle dos sintomas. Buscamos confe-
rir ao paciente todas as condi¢oes necessdrias para as suas realizacoes, nesse
momento singular. A dimensdo da espiritualidade torna-se, realmente, de
grande importincia. O Cuidado Paliativo ¢ a modalidade de assisténcia que
abrange as dimensdes do ser humano além das dimensoes fisica e emocional
como prioridades dos cuidados oferecidos, reconhecendo a espiritualidade
como fonte de grande bem-estar ¢ de qualidade de vida, ao se aproximar a

morte (WACHHOLTZ, 2006).

Consideracdes finais

Boas razoes existem para identificar e indicar as necessidades especiais
dos pacientes. Muitos pacientes sdo religiosos e usam as crengas e praticas
religiosas para lidar com doengas. Por causa disso, as crengas religiosas, ge-
ralmente, influenciam as decisdes médicas, especialmente as feitas quando
a doenga ¢é grave ou terminal. Muitos pacientes queriam que seus médicos
apontassem as suas necessidades espirituais e os apoiassem nessa drea, es-
pecialmente quando a seriedade da doenca aumentasse e mais: crescentes
dados, nas pesquisas, indicam que a maioria dos casos, crengas e préticas re-
ligiosas estdo relacionados a melhor qualidade de vida e sadde. Finalmente,
hd uma forte ligacdo histérica entre religido e cuidados de saide, que tem
sido esquecida.
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Luto: aprendendo a lidar com a morte

Klara Viceconte Tardin Pimentel
Ana Claudia Wincler Reis Cantarino
Hildeliza Lacerda Tinoco Boechat Cabral

[...] ndo acredito que um luto bem-sucedido signifi-
que esquecer totalmente outra pessoa ou substitui-
-la, como se a possibilidade de substitui¢ao fosse
algo que poderfamos nos esfor¢ar para alcangar
(BUTLER, 2019, p. 41).

Consideracdes iniciais

Durante a infincia, na escola, basicamente o primeiro aprendizado, em
Ciéncias, acerca das fases do ciclo vital, é que ele se desenvolve em quatro
etapas distintas: o ser humano nasce, cresce, reproduz-se ¢ morre. Dessas fa-
ses, a tiltima ¢ a mais certa de que ocorrerd apés o nascimento — um processo
que pode demorar anos, mas que inexoravelmente ird acontecer. Trata-se do
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processo de morte, que impde um pesado fardo aos parentes mais préximos
e amigos, que ndo tém opgdo diferente da realidade de enfrentarem a perda
e o luto.

Estudiosos do tema trataram das fases em que o luto se apresenta como
estdgios percorridos pelo individuo até a supera¢do da dor decorrente da au-
séncia daquele que se foi. Elizabeth Kiibler-Ross estudou o luto, definindo-o
em cinco etapas evolutivas, que sdo: negagdo, raiva, barganha, depressio e
aceitagdo. John Bowlby também identificou fases do luto, nomeando quatro:
entorpecimento, anseio e busca, desorganizacio e organizacio.

O presente capitulo busca analisar o luto e suas fases, bem como desvelar
as licoes que dele podem ser extraidas, contribuindo para o amadurecimento
da pessoa que enfrentou a perda e, a0 mesmo tempo, oferecendo auxilio para
as pessoas que ainda o vivenciardo.

O conceito da palavra luto

Luto é um processo decorrente do ébito. Desde os primérdios da civiliza-
¢do, o luto estd muito ligado a religido, sendo esse um fator que ameniza o
peso do processo da morte e da auséncia do ente querido que faleceu.

Apesar desse fato, a forma cultural como o luto é percebido pela socie-
dade desencadeia multiplos sentimentos no individuo. No inicio, os efeitos
sdo negativos na vida da pessoa, ocasionando uma desordem psicossocial que
consequentemente afeta todas as suas atividades didrias. A pessoa sente-se
impotente, prostrada, desanimada e ndo sente vontade de realizar qualquer
agdo. Todavia, apés um tempo enfrentando isso, acha uma maneira de supe-
rar e de retornar, aos poucos, para sua rotina (SILVA, 2018).

Para alguns individuos, o sentimento de perda de um ente querido ou de
alguém muito préximo ¢ tdo devastador que o leva a perder sua esséncia, o
estimulo até de viver, transformando um luto, antes fisiolégico, em patoldogi-
co. Nesse caso, a pessoa ndo sabe lidar com seus sentimentos e permite que
eles tomem conta da sua vida, perdendo seu norte (SILVA, 2018).

Ademais, percebe-se que cada ser humano tem uma perspectiva dife-
rente acerca do luto, pois cada um adota uma postura diversa no momento
de enfrentar a perda, fato que se explica pelas diversas culturas existentes
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na sociedade. Em sociedades ocidentais, o luto apresenta-se de forma mais
intensa: as pessoas sentem mais com o processo da morte, por estarem mais

ligadas a religido, principalmente a religido cristd, e por buscarem a realiza-

¢do do sentido da vida (ALVES, 2013).

A forma como a morte ocorreu e como essa noticia foi dada a outra pessoa
pode influenciar como o individuo ird lidar com o luto. Geralmente, quan-
do a morte advém de uma doenga cronica ou idade avangada, o paciente,
seus familiares e pessoas mais proximas preparam-se para que aquilo ocorra,
sendo assim, no momento em que ela acontece, essas pessoas lidam melhor
com a noticia (BOWLBY, 2004), ao contrdrio de quando a pessoa morre
subitamente, sem estar esperando, como, por exemplo, em um acidente de
carro ou durante uma cirurgia eletiva no hospital. A pessoa estd bem, realiza
uma acdo e, por conta dessa a¢do, vem a falecer. Nesses casos, os familiares
e amigos préximos demoram mais para processar a noticia e, muitas vezes,

acabam sofrendo mais.

O modo como a noticia do ébito é comunicada costuma ser uma forma
que também influencia os sentimentos de luto da pessoa que sofreu a perda.
Elizabeth (1985) retrata que um elevado nimero de profissionais de satide
ndo sabe informar esse tipo de noticia para a familia pela falta de ensinamen-
to e/ou treinamento, ocasionando uma situacio estressante entre o familiar e
o profissional que a estd ditando.

O luto fisiolégico é quando o individuo sofre diversas emogdes, como
raiva, tristeza, ansiedade, sentimentos de confusdo, mal-estar, alteracdo da
vida psicossocial por um determinado tempo, geralmente durante um ano,
todavia esses sentimentos ndo ocasionam traumas ou sequelas fisicas ao en-
lutado. Ele tem conhecimento sobre a perda, a vista disso, sua elaboracio do

luto ¢ bem realizada.

Porém, quando esse tempo se excede para além de doze meses, o luto é
considerado patolégico ou complicado. O ser humano nio consegue lidar
com esses sentimentos e elaborar a perda para que retorne a sua normalida-
de. A sintomatologia descrita no pardgrafo anterior é para que ele consiga
fugir do luto e assim, do processo de sua elaboragado (SILVA, 2018). O DSM-
5 (2014) leva, em consideracdo, o diagnéstico de luto complicado: quando
o individuo apresenta uma dificuldade demasiada de aceitar a perda, ele
continua agindo como se a pessoa que morreu estivesse viva, como preparar
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as suas refei¢des; esperar que chegue em casa ou a visite; comega a ver o fale-
cido; isolar-se; sentir dor, fadiga (queixas somaticas); chorar constantemente,
entre outros sinais e sintomas.

Fases do luto

Diante de virios estudos, Elizabeth Kiibler-Ross (1998) relata que diver-
sos pacientes sofrem estdgios durante o processo do luto. Elizabeth descreve
cinco fases do luto: negacio, raiva, barganha, depressdo e aceita¢do. Contu-
do ressalta que o enlutado pode ndo passar por todas as fases, sendo comum
apresentar sinais e sintomas de apenas duas delas. Portanto a ordem das fases
ndo ¢ fixa, podendo variar de acordo com a pessoa em luto, as vezes, essa
transpassa por mais de uma fase, a0 mesmo tempo.

A primeira fase é a negagdo. Essa é caracterizada por uma defesa psico-
légica do individuo em aceitar o problema, nesse caso, esse recusa o senti-
mento da perda para nio se encontrar com a realidade, sendo frequente nio
querer conversar sobre a questo.

Na fase da raiva, a segunda etapa, o individuo sente-se frustrado, revolta-
-se, isto €, exterioriza tudo o que estd sentindo, podendo apresentar agres-
sividade. Além disso, busca um culpado por seu sofrimento. Todavia tudo
isso ndo passa de uma tentativa para aliviar a dor e o sofrimento pela falta da
pessoa ou objeto perdido.

A terceira fase é caracterizada pela barganha, que, conforme Kiibler-Ross
(1998), é uma forma de negociar, isto é, de tentar fazer com que as coisas
voltem a ser como antes, sendo comum, nessa etapa, acordos com entidades,
figuras religiosas ou até consigo mesmo, recorrendo a fé por meio de promes-
sas, pactos e peniténcias.

No quarto estdgio, nomeado como depressdo, o enlutado denota sinais
cldssicos da depressdo: alteragdo do sono, falta de esperanga, retardo men-
tal, retraimento, podendo apresentar indicio de suicidio. Em vista disso, o
individuo isola-se da sociedade, fica melancélico, recolhe-se para seu mundo
interior, o sentimento de impoténcia prevalece consigo.

Finalizando, na quinta e ultima fase, instaura-se a aceitagdo da auséncia
do individuo falecido, quando as emogdes se harmonizam e se equilibram,
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sendo apresentadas de maneira explicita. A perda é elaborada. Posto isso, nes-
se momento, os individuos apercebem os seus limites e estabelecem novos
haveres.

Porém nio foi somente Elizabeth que estudou e descreveu as fases do
luto; outros autores também se dedicaram e expuseram as fases de diferentes
formas. Fazendo um paralelo a isso, John Bowlby (2004) similarmente estu-
dou o luto e relatou quatro fases, designadas como entorpecimento; anseio
e busca; desorganizagio; organizac¢io. Como nas fases descritas por Kiibler-
-Ross, os estdgios podem oscilar entre si, todavia o primeiro e tltimo estdgio
sempre seguiram os mesmos.

No primeiro estdgio, tem-se o entorpecimento: o individuo comega a ne-
gar a perda, nota-se pasmado, surpreendido, extasiado, continua suas ativida-
des didrias normalmente, apresentando comportamentos mecanizados. Essa
atitude pode ser cessada por instantes de desespero e raiva. A duragio dessa
fase pode ocorrer entre horas ou semanas (BOWLBY, 2004).

A fase de anseio e busca é caracterizada por uma imensa inquietacio,
procura incessante pela pessoa falecida, apesar de j ter comegado a aceitar a
perda. E a fase em que as emogoes sdo muito intensas; o individuo apresen-
ta uma inquietude psiquica, confunde pessoas desconhecidas com a pessoa
morta, possui sonhos bastante concretos, verdadeiros com o falecido, portan-
to, quando acorda, sente-se desolado. Além disso, o enlutado manifesta raiva
de si, culpa a si proprio por nio ter impedido a morte e expde sentimento

?
de raiva do falecido também, pois o deixou. Esse estdgio pode durar meses
>

(BOWLBY, 2004).

A fase de desorganizacdo pode ser nomeada como fase de desespero da
mesma forma. E discernida quando o enlutado para de buscar pela pessoa
falecida. Ele distingue que ela ndo ird mais retornar. Logo, exterioriza sen-
timentos de angustia, tristeza, raiva pela pessoa que morreu ou que foi o
responsivel pelo 6bito. E uma fase complicada, dificil; a pessoa que sofreu
a perda observa que serd preciso mudar os padrdes de vida, por isso, é corri-
queiro o sentimento de desespero, de apatia quando nota que ndo hd nada
que se possa fazer para mudar essa situacdo ou trazer a pessoa de volta. Essa

fase pode durar alguns meses (BOWLBY, 2004).

A fase de reorganizacio ¢ dita como a ultima fase retratada por Bowlby
(2004). O sofrimento do enlutado transforma-se em algo positivo: ele é capaz
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de lembrar do falecido com saudades, porém é um sentimento mais brando,
menos devastador. A pessoa enlutada inicia a socializagio, novas relagdes,
passa a investir em projetos futuros e aceita com maior facilidade as mudan-
cas. Os sintomas anteriores podem retornar em alguma data especifica, que
era especial para ambos, porque a fase ainda estd acontecendo, mas, logo,
vio-se. Esse estdgio ocorre até a elaboragio total do luto.

Inobstante, Regina Szylit Bousso (2011) dilucida que, atualmente, os pro-
fissionais ndo operam mais com as fases do luto, em razdo de realizar uma
avalia¢do preconceituosa e inadequada a situagdo do individuo, afastando
suas peculiaridades.

As licdes do luto

E salutar lembrar acerca dos ensinamentos em que o individuo assimi-
la com esse processo do luto. Isso se inicia com o tltimo estdgio do luto,
compreendido como aceitacdo. Nessa fase, o enlutado jd aceitou sua perda
e pacificou-se com a situacdo, sendo assim, o luto é elaborado, ¢ a pessoa
principia o retorno a sua vida normal — suas atividades didrias.

Outro fator a ser compreendido é a forma que a pessoa vivenciou o pro-
cesso de luto. Esse fator muda o modo como a pessoa elaborard o luto ¢ se ela
conseguird elabord-lo sozinha. Se ela teve um luto normal, sua aceitagdo serd
melhor, logo, terd uma elaboragdo bem-sucedida. O contrdrio ocorre se a si-
tuacdo for oposta: se o enlutado teve um processo de luto complicado ou pa-
tolégico, conterd seus sentimentos de perda, terd uma certa dificuldade em
aceitar a morte, em seguida, ndo assimilard a situagdo, necessitando de ajuda
profissional e familiar para que a compreenda e retorne as suas atividades.

Um método de tratamento para os que carecem ¢ a psicoterapia. Essa es-
tratégia visa aliviar a sintomatologia do enlutado, reduzindo seu sofrimento,
tristeza; fazer com que se adapte a nova situagdo da vida; clarificar o mesmo
acerca de sua dor psiquica; assessorar para a restauragdo da sua autoestima;
organizar projetos para o futuro. Em resumo, a psicoterapia auxilia o indivi-
duo a compreender as fases do luto, transformando um luto patolégico em

normal ou fisiolégico (CATERINA, 2008).

Além do tratamento profissional, é imprescindivel apoio familiar também.
A familia e pessoas mais proximas devem observar o enlutado e convencé-lo
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a aceitar ajuda caso necessdrio. Portanto ¢ preciso que estejam apoiando o
individuo que sofreu a perda e reconhegam os sintomas de um luto com-
plicado, como os citados anteriormente no capitulo. Afinal, Bousso (2011)
relatava que a elaboragido ndo provém apenas de trabalhar a perda com o
enlutado; é necessdrio fazer com que ele se afaste da pessoa falecida.

Consideracoes finais

Conclui-se, portanto, que cada individuo vivencia o luto em sua parti-
cularidade. A morte, por sua vez, ¢ um fendémeno natural que acontece ao
percorrer da vida, fazendo parte do cotidiano do ser humano e presente na
realidade social, gerando um grande sofrimento ao individuo que perde um
ente querido ou amigo préximo, tendo como consequéncia o luto. Sendo as-
sim, o enlutado passa pelos processos de negagio, raiva, barganha, depressio
e aceitagdo, que sdo amenizados com o passar do tempo da perda.

E necessdrio que o enlutado receba apoio, tanto familiar, quanto profis-
sional, priorizando a escuta e o acolhimento dessa pessoa. Além disso, é pre-
ciso que a pessoa que sofreu a perda reconhecga o reestabelecimento diante
desse finamento, expressando seus sentimentos de maneira que a sua dor seja
partilhada e, assim, consiga retomar a sua rotina.

Outrossim, é importante ressaltar que, para uma boa elaboragio do luto,
¢ preciso que os familiares enlutados e amigos préximos tenham tido uma
convivéncia boa, pacifica, com a pessoa falecida, de modo a promover a au-
toestima do outro; ndo tivessem assuntos inacabados, como a falta de per-
dao, pois, dessa forma, no momento do luto, da despedida, ndo haverd tantas
emogdes, sentimentos a serem elaborados, logo essa fase serd superada mais
tranquilamente.

Por fim, urge, levantar uma questdo a respeito das ligdes do luto: o que
se aprende com esse processo? Atualmente, a vida ¢ tdo corrida, e as pessoas,
tdo atarefadas que se acabam esquecendo de dar valor a quem estd perto. S6
percebem a falta que o outro faz quando o perde, quando jd ¢é tarde demais.
E preciso que cada um aproveite mais o tempo com as pessoas queridas, pois,
como foi dito nas consideragdes iniciais deste capitulo, jd que a tnica certeza
da vida, depois do nascimento, é a hora da morte. Nio se sabe a hora, nem
o momento exato, porém ela ird acontecer, portanto, além de trabalhar, é
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necessdrio que se valorizem os relacionamentos e as pessoas, pois também
um momento de lazer com as pessoas de quem se gosta é imprescindivel a
existéncia digna.
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A entrega da ma noticia a pacientes e familiares: a
empatia e a boa comunicacao

Caroline Ferreira dos Santos
Vinicius Dias Evangelista
Hildeliza Lacerda Tinoco Boechat Cabral

O sofrimento s6 ¢ intolerdvel quando ninguém cui-
da (Cicely Saunders).

Consideracoes iniciais

As reflexdes acerca da entrega da md noticia ainda ndo sdo muito comuns
na atualidade. O fato é que se trata de um estudo de grande importancia
ndo s6 por vivermos na era da comunicagdo/informagdo, mas, também, por-
que analisar essa troca entre profissionais e pacientes/familiares nos permite
compreender todos os processos envolvidos nesse contexto, considerando o
preparo de quem entrega a noticia e o impacto em quem a recebe.
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Entregar mds noticias, no ambiente da sadde, é, frequentemente, um
evento impactante. Quem as comunica tem um papel fundamental, uma
vez que ndo hd como mudar os fatos a serem comunicados, mas hda como
amenizar o impacto do que ¢ relatado cuidando de como as noticias sdo
entregues. Porém, apesar dos avancos relacionados a tecnologia e a prépria
prética clinica, a formagdo dos profissionais da drea da satde estd, ainda,
desproporcionalmente, pouco valorizada.

A maneira com que profissionais de satide se comunicam com pacientes
e familiares demanda comprometimento e aten¢io, porém ¢é bem frequente
observar grande fragilidade entre as partes envolvidas nesse processo. O medo,
a desconfianga e a inseguranca, em alguns momentos, dificultam o didlogo,
estabelecendo-se, dessa forma, uma comunicagio também fragilizada.

Apesar de existir muito a ser vivido a partir do recebimento de alguma
noticia, os instantes iniciais de seu recebimento sdo marcantes. Ostemann e
Frezza (2017) afirmam que a comunicagio de noticias delimita o inicio de
uma nova realidade, uma vez que representa rupturas de tamanha natureza
na vida cotidiana, que chegam a colocar em risco a nogdo, para quem as
recebe, do que é ou ndo real. E preciso analisar se as praticas normalmente
utilizadas para se comunicar noticias dificeis facilitam ou dificultam sua co-
municacdo, recebimento e, até mesmo, entendimento.

Portanto o processo de comunicar, na condigdo de procedimento dina-
mico em si e ajustado as circunstincias dos elementos que o compdem, é
extremamente importante na tentativa de responder as diversas necessidades
individuais, especialmente considerando a frequéncia com que momentos
como esse acontecem na rotina dos profissionais da satide. O presente capi-
tulo propde-se a estudar a entrega da mad noticia oferecida por profissionais
a familiares e pacientes de maneira empdtica e clara, contribuindo para di-
minuir os impactos negativos advindos dela, proporcionando uma relacio de
comunicacdo harmoniosa, segura e transparente.

A comunicacdo e a empatia

A comunicag¢do é um processo que envolve a transmissdo e a recepgdo
de mensagens, elemento fundamental na relagdio humana. Seu objetivo ¢é
promover o bom entendimento entre as pessoas embora esse entendimento,
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nem sempre, seja alcancado, devido a influéncia de fatores como nivel de
instrugdo, cognicio, linguagem, cultura e idade. Para o processo de comuni-
cacdo, sdo utilizados dois tipos de linguagens: a verbal e a ndo verbal.

A comunicacdo verbal é caracterizada pela partilha de cédigos, lingua-
gens e significados comuns, onde sdo construidas mensagens a partir da com-
binacdo desses simbolos. Hd intengdo de transmitir algo, diferentemente da
ndo-verbal. Segundo Abreu (1998), o mesmo autor, comunicagido ndo-verbal
¢ uma forma de comunicar onde nio existem regras para codificar. As men-
sagens sdo captadas intuitivamente. Essa forma de comunicar tem por base o
toque, a mimica, o olhar, a postura, o vestudrio, o odor e o siléncio, entre ou-
tros aspetos. Busca reforgar ou complementar a comunicagdo verbal, permi-
tindo incentivar ou terminar o ato de comunicar. A comunicacdo nio verbal
transmite a mensagem por meio de uma componente emocional.

A comunicagdo, segundo Pereira (2008), é uma caracteristica inerente
ao ser humano, é o que lhe permite assumir uma dimensio tnica, exclusiva
e genuina, na medida em que a forma como se comunica faz parte do pa-
trimoénio pessoal de cada um. Para a autora, o ato de comunicar ¢, também,
uma forma de doar ao outro, podendo dizer que ajudar e comunicar sdo dois
vértices do mesmo prisma.

Tratar de comunicagdo empdtica é considerar a proposta da Politica Na-
cional de Humanizacdo do Governo Federal (2013), que promoveu um mar-
co na luta contra o atendimento desumanizado, estritamente biomédico e
despersonalizado que a populagio recebia nos servigos de satde brasileiros.

A comunicagdo, como processo de entrega de noticias de doencas fatais
ou quadros irreversiveis a pacientes, constitui um evento critico, cujas res-
sonincias vio muito além de simplesmente se constatar doente. Segundo
Oliveira, Santos e Mastropietro (2010), quando o individuo recebe um diag-
néstico, ele toma consciéncia de uma condi¢ido que ameaga a continuidade
da vida, o que pode desencadear mudangas que antecipam os desafios que a
pessoa terd pela frente. Quando a informagéo ¢ oferecida desprovida de rigor,
veracidade e/ou objetividade, pode desenvolver, no paciente ou na familia,
um efeito mais traumdtico que a prépria falta de informacdo.

Considerada como uma habilidade interpessoal multifacetada, com-
posta por componentes cognitivos, afetivos, comportamentais e morais, a
empatia permite, em um contexto de didlogo entre duas pessoas ou mais,
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o entendimento pleno da perspectiva do préximo. Segundo Falcone et al.
(2008), esse entendimento se molda em um pensamento altruista, compas-
sivo, ou seja, cria-se um interesse manifesto de importancia e auxilio ao
proximo, e o individuo ¢ capaz de transmitir tal sentimento para que o pré-
ximo se sinta profundamente compreendido. A empatia pode ser entendida
como a habilidade de se colocar no lugar de alguém, para que se possa viver
a experiéncia sob a perspectiva do outro.

De acordo com a Politica Nacional de Humanizacdo, proposta pelo
Governo Federal, acolher é reconhecer o que o outro traz como legitima
e singular necessidade de satide. O acolhimento deve comparecer e susten-
tar a relagdo entre equipes/servigos e usudrios/populagdes. O acolhimento é,
portanto, construido de forma coletiva, a partir da andlise dos processos de
trabalho, e tem como objetivo a construcio de relacdes de confianca, com-
promisso e vinculo entre as equipes/servicos, trabalhador/equipes e usudrio
com sua rede socioafetiva.

Porém, para Mufato e Gaiva (2019), mesmo a empatia sendo uma caracte-
ristica central da interacdo entre profissionais da saide e pacientes, ela ndo é
muito documentada ou discutida na literatura cientifica. Materializar o com-
portamento empidtico é um desafio no cotidiano das institui¢es de satide.

A ma noticia

A vulnerabilidade dos pacientes e de seus familiares ante a entrega de
mds noticias, nos cuidados de satide, convida-nos a uma reflexdo ética acerca
da comunicacio da verdade com base na escuta atenta e na comunicacio
terapéutica — vertentes essenciais na estruturagdo de um didlogo franco e
acolhedor entre o profissional e o paciente, em especial nos momentos de
enfrentamento e elaboragio dos processos decisérios, em cada etapa de seu
plano de cuidados.

Silva (2012) afirma que comunicacdo adequada é aquela que tenta di-
minuir os conflitos, mal-entendidos e atingir os objetivos definidos para a
solucdo de problemas detectados na interagdo com as pessoas. Problemas, no
contexto das noticias dificeis, talvez possam ser entendidos como tudo que
afaste o outro da possibilidade de viver uma vida boa, confortdvel e tranquila,
enquanto for possivel, enquanto viver.
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De acordo com a abordagem feita pelo INCA (2010), no estudo sobre
comunicac¢io de mds noticias, o ensino tradicional, nas escolas médicas, estd
voltado para a valorizagio da intervengdo, de modo a reforgar que o trata-
mento estd ligado unicamente quando se estd intervindo, ndo preparando os
profissionais para lidarem com as angustias dos pacientes especialmente no
seu caminho a morte.

Em casos em que a doenca realmente é diagnosticada em estdgio avan-
cado, a falta de preparo dos profissionais para a comunicagio e o suporte
emocional aos pacientes torna-se evidente, gerando silenciamentos, falsas
promessas de cura ou comunicagdes abruptas de progndsticos adversos com
sérios prejuizos A relagdo terapéutica e ao sofrimento de dificil assimilacio,
tanto para os pacientes como para os profissionais (INCA, 2010).

A entrega de uma md noticia deve ser alvo de uma preparacio prévia, ser
efetuada num ambiente de privacidade, no tempo adequado, estabelecendo
uma relacdo terapéutica. A comunicagdo deve ser feita em linguagem com-
preensivel, uma vez que essa é uma informagdo que produzird uma alteragdo
negativa nas expectativas da pessoa sobre o seu presente e/ou futuro, afetan-
do o dominio cognitivo, emocional e comportamental de quem recebe e
que persiste durante algum tempo ap6s sua recepgio (LOPES; GRAVETO,
2010).

Quando a doenga ameaca a continuidade da vida, a equipe deve comuni-
car isso ao paciente e a sua familia. A experiéncia dessa comunicacio ¢é desa-
fiadora, especialmente para o médico que, segundo Cruz e Riera (2016), sem
saber lidar com o sofrimento emocional do paciente, em muitos momentos,
pode fazer promessas falsas de cura, mentira piedosa, ou, até mesmo, uma
transmissdo agressiva e sem muitas explicagdes ou perspectivas de futuro,
prejudicando toda a relagdo terapéutica. Para que seja eficaz, a comunicagio
deve ser feita de forma apropriada, garantindo que os envolvidos compreen-
deram a informacio.

Transmitir mds noticias ¢ uma realidade incontorndvel no ambito da sai-
de em geral. Twycross (2003) conceituou a md noticia como um conjunto
de informacdes que alteram desagraddvel e drasticamente a consciéncia que
o paciente tem a respeito do seu futuro.
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O ambiente

Mis noticias sdo, sempre, mds noticias, mas “como, quando, onde e para
quem” sdo comunicadas determinard o quanto os pacientes se sentirdo apoia-
dos, aceitos e compreendidos, com impacto significativo na habilidade de
viver nova realidade.

Considerando os ambientes hospitalares como os principais cendrios para
a entrega da md noticia, ¢ importante que seja entendido esse contexto como
um estabelecimento de satide complexo. Segundo Martins (2003), sdo em-
preendimentos que exigem grandes investimentos na construgdo, na compra
de equipamentos e, principalmente, na manutenc¢io dos custos operacionais.
No setor publico, esses custos operacionais crescem proporcionalmente as
transformacoes construtivas executadas sem planejamento. Além disso, os
problemas iniciais de projeto, decorrentes de solucdes arquitetonicas inade-
quadas ao clima, sdo agravadas com as ampliagdes para o atendimento da
demanda crescente de pacientes e o acompanhamento de novas tecnologias
¢ equipamentos.

Segundo o Programa Nacional de Humanizacdo (2013), ambiéncia é
criar espagos sauddveis, acolhedores e confortdveis, que respeitem a privaci-
dade, propiciem mudangas no processo de trabalho e sejam lugares de en-
contro entre pessoas.

Uma pessoa estd confortdvel, em um ambiente, quando se sente em neu-
tralidade em relacio a ele. Para Corbella (2003), no caso dos edificios hos-
pitalares, a arquitetura pode ser um instrumento terapéutico se contribuir
para o bem-estar fisico do paciente, com a criagdo de espacos que, além de
acompanharem os avangos da tecnologia, desenvolvam condi¢des de convi-
vio mais humanas. O desconforto ambiental, nos ambientes hospitalares, por
exemplo, ndo pode ser um problema a mais nesses espagos, construidos para,
muitas vezes, situagdes estressantes de atendimento associadas a pacientes
com risco de vida ou sofrimento profundo.

Para Martins (2003), a iluminagdo artificial, indispensdvel na maioria dos
ambientes hospitalares, influencia o equilibrio fisiologico e psicologico dos
usudrios. Deve-se evitar o erro habitual de se pensar na iluminacdo depois
da selegdo das cores e dos materiais. Dessa forma, € preciso integrar, o mais
precocemente possivel, a luz ao projeto arquitetonico, com a defini¢do da
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luminancia necessdria ao ambiente, antes da escolha das cores. Para a au-
tora, a cor proporciona uma nova percep¢do dos objetos. As pessoas com
problemas respiratérios, por exemplo, sentem-se mais a vontade em quartos
azuis, pois essa cor dd a sensa¢do de maior volume de ar. Os tetos brancos,
nos hospitais, deveriam ser evitados, principalmente nos ambientes de circu-
lagdo de macas, porque criam a sensa¢io de afastamento, de vazio, jd que é
a visio predominante do doente deitado. Jd o verde e o azul claros sio mais
tranquilizadores.

A humanizacdo do ambiente fisico hospitalar, a0 mesmo tempo em que
colabora com o processo terapéutico do paciente, contribui para a qualidade
dos servigos de satide prestados pelos profissionais envolvidos. A proposta
transversal da politica de humanizacao, oferecida pelo Ministério da Satde,
envolve todos os atores e pode ser colocada em pritica de imediato, porque
exige apenas decisdo de mudar a forma de ver o outro.

Consideracdes finais

A comunicag¢do de mds noticias ¢ um momento especial. Quem as comu-
nica tem um papel fundamental, uma vez que nio hd como mudar os fatos
a serem comunicados, mas hd como amenizar o impacto do que ¢ relatado
por meio de como as noticias sdo entregues. O cuidado empdtico envolve a
valorizagdo da equidade em sadde, com sensibiliza¢do reciproca entre pro-
fissional e paciente, e do reconhecimento do outro em sua singularidade e
complexidade.

A empatia, no processo de entrega de mds noticias, ¢ considerada um
elemento central, trazendo beneficios nas relagdes entre profissionais e seus
pacientes. Proporciona um melhor entendimento da informacio, por consi-
derar o paciente e seu familiar como um universo complexo e singular.

Considerando, por fim, os elementos fundamentais no processo de entrega
da md noticia, o presente capitulo analisa, também, o ambiente como um
elemento que ndo deve trazer desconforto nos ambientes hospitalares, locais
estrategicamente construidos para, muitas vezes, situagdes estressantes de aten-
dimento associadas a pacientes com risco de vida ou sofrimento profundo.
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Os Cuidados Paliativos possibilitam-nos olhar a vida sob uma nova perspec-
tiva: cuidar e promover a morte digna a todo individuo em finitude de vida. Esse
cuidado, no fim da vida, convida-nos a, de fato, estarmos capacitados a lidar com
a doenga incuravel, com a complexidade dos sintomas e com os efeitos da doenca
no paciente e em sua familia, refletindo sobre nossos temores, incapacidades e li-
mitagdes na condi¢do de profissionais da saide. Mais ainda: a cuidar de forma a
promover qualidade de vida as pessoas que precisam ser protegidas e amadas por
tempo indeterminado, em face de uma doengca incuravel, mas estavel. Nesse passo,
o escopo desta obra é tragar uma trajetoria da evolucdo dos Cuidados Paliativos
no tempo, prosseguindo com discussdes multifacetadas acerca da importancia da
humaniza¢ao e da relagdo médico-paciente nesse contexto, sempre observando a

importancia do consentimento informado.
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