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Mensagem do
Hospital Sirio-Libanés

A Sociedade Beneficente de Senhoras Hospital Sirio-Libanés (HSL), institui¢do filantropica fundada
em 1921, trabalha diariamente para oferecer assisténcia meédico-hospitalar de exceléncis,
sempre com um olhar humanizado e individualizado. Em uma busca constante pela evolugao
e contribuicdo para uma sociedade mais justa e fraterna, o hospital desenvolve atividades de
ensino e pesquisa, integradas ao trabalho e compromisso social.

O Sirio-Libanés promove estudos, compartilha conhecimento, desenvolve projetos integrados
com o Ministério da Salde e contribui para a disseminagdo de conhecimento e boas praticas
para gestores de salde em todo o pais, como parte do Programa de Apoio ao Desenvolvimento
Institucional do Sistema Unico de Saude (PROADI-SUS), desenvolvido para colaborar com o
fortalecimento do sistema publico de salde, visando promover a melhoria das condi¢bes de
saude da populagao.

Lancado oficialmente pelo Ministério da Saltde em 2009, o programa é uma ferramenta de
politica publica de salde, financiada com recursos de isencdo fiscal concedida para hospitais
filantropicos com exceléncia reconhecida pelo Ministério da Salde, como é o caso do Sirio-
Libanés. Dessa forma, o programa permite a transferéncia, desenvolvimento e incorporagao de
novos conhecimentos e praticas em areas estratégicas para o SUS por meio da execugao de
projetos de apoio e na prestagao de servicos de salde, enquadrados em areas especificas, por
conta do uso otimizado de sua capacidade técnica e conhecimento.

Atualmente s&o cinco grandes areas de atuagao dos projetos: estudos de avaliagdo e incorporagao
de tecnologia; pesquisas de interesse pUblico em salde; programas assistenciais em parceria com
o gestor local (governos estadual e municipal), por meio da prestacado de servicos hospitalares
e ambulatoriais ao SUS; capacitacdo de recursos humanos e desenvolvimento de técnicas
e operagao de gestdo em servigos de salde, da qual o projeto “Cuidados paliativos no SUS -
atencdo hospitalar, ambulatorial especializada e atengao domiciliar” faz parte.

O projeto de “Cuidados paliativos no SUS” foi elaborado por meio de uma parceria entre o
Ministério da Saude, o Conselho Nacional de Secretarios de Satde (CONASS) e o HSL. Uma das
acoes desenvolvidas pelo HSL neste projeto foi a elaboracdo, em 2020, de um Manual de Cuidados
Paliativos. Em 2023 langamos a 2° edicdo deste material revisada e ampliada, trazendo novos
temas a partir de demandas identificadas durante a atuacdo do projeto junto aos servigos do
SUS. Por meio deste Manual buscamos facilitar a difusdo do conhecimento sobre os cuidados
paliativos, trazendo evidéncias da literatura médica internacional e o que ha de oficial no Brasil
sobre o assunto, de maneira pratica, objetiva e compativel com a realidade do SUS. Deste
modo, colaboramos para que o conhecimento seja difundido de forma justa e transparente,
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compartilhando os valores de solidariedade e exceléncia do Sirio-Libanés com os profissionais e
pacientes do SUS, bem como com os seus familiares.

Serdo muitos os desafios na implementagao de boas praticas de cuidados paliativos no SUS, mas
as recompensas serao ainda maiores. A consciéncia de que os frutos dessas atividades colaboram
para a construcao de uma sociedade com uma melhor assisténcia a salde, mais equilibrada e
mais humana é o que da sentido ao trabalho. O Sirio-Libanés segue em seu propésito de promover
uma vida plena e digna através da exceléncia em filantropia e satde.

Dr. Luiz Francisco Cardoso
Diretor de Governanga Clinica e do Instituto de Qualidade e Seguranca do Hospital Sirio-Libanés

Vania Rodrigues Bezerra
Diretora de Compromisso Social Hospital Sirio-Libanés

@% HOSPITAL
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Apresentacao

Caros(as),

O Hospital Sirio-Libanés, por meio do Programa de Apoio ao Desenvolvimento Institucional do
Sistema Unico de Satde (PROADI-SUS) do Ministério da Satde (MS), deu inicio em 2020 ao projeto
“Programa de cuidados paliativos no SUS - atencdo hospitalar, ambulatorial especializada e
atencdo domiciliar”. A iniciativa conta com a parceria do Conselho Nacional de Secretarios de
Salde (CONASS) e visa impulsionar a organizagao e desenvolvimento dos cuidados paliativos (CP)
no Brasil, em consonancia com as diretrizes do MS em relagao a resolugdo n°® 41 da Comissao
Intergestores Tripartite (CIT), de 31 de outubro de 2018.

Os CP desenvolvem competéncias relacionadas ao cuidado do sofrimento fisico, psiquico, social
e espiritual de pacientes que enfrentam doencas que ameacem suas vidas, bem como, as suas
consequéncias que afetam os familiares. Estas competéncias podem e devem ser integradas
precocemente ao cuidado que busca a cura ou o controle da doenga, gerando assim melhoria em
qualidade de vida, além de um importante impacto econémico. Recomendados pela Organizagao
Mundial da Satude (OMS), que enfatiza a necessidade de politicas nacionais de CP baseadas em
evidéncias, os CP devem apoiar o fortalecimento integral dos sistemas de salde, em todos os
seus niveis.

Oa CP sdo cada vez mais reconhecidos como uma parte essencial dos sistemas de salde. A
demanda por esse tipo de abordagem é crescente em todo o mundo devido ao envelhecimento
populacional, o qual é associado as pessoas viverem com condi¢des de saude mais complexas,
decorrentes da maior prevaléncia de pessoas convivendo com neoplasias e/ou doengas cronico-
degenerativas. Apesar disso, fora da Europa, América do Norte e Australia, é dificil encontrar
sistemas de salde estruturados e de qualidade nesse tipo de abordagem. O Brasil ainda apresenta
desenvolvimento insuficiente e inferior ao de outros paises da América Latina, por exemplo.

Infelizmente, é frequente a ndo compreensdo adequada do termo CP, ligando-o apenas a fase
final de vida. Diferentemente deste conceito antigo, entende-se atualmente que os CP sdo uma
abordagem que devem ocorrer concomitantemente aos cuidados curativos ou modificadores de
doencga. Ao invés de se pensar ou indicar CP somente na terminalidade da vida, atualmente o
conceito e a indicagao de CP se relaciona ao sofrimento de uma doenga grave. Desta forma, deve
ser ofertado em todos os niveis de assisténcia (primario, secundario e terciadrio) e nos diferentes
pontos da rede de assisténcia (atengdo basica, domiciliar, ambulatorial, hospitalar e urgéncia e
emergencia).

O baixo desenvolvimento dos CP se associa ao aumento da frequéncia da distanasia e obstinacao
terapéutica que, por sua vez, leva a superlotagdo de Unidades de Terapia Intensiva e Unidades de
Urgéncia e Emergéncia, com aumento de custos e atendimentos de baixa qualidade percebida por
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pacientes e seus familiares. Além disso, cada vez mais evidéncias corroboram que a distanasis,
além de ser cara e sofrida, resulta em piores desfechos clinicos, como redugao de sobrevida.
Para evitar este ciclo, os profissionais de satde precisam desenvolver competéncias de cuidados
paliativos, conhecimento sobre os diferentes servicos de apoio na rede, assim como ter a
estrutura de salde que favoreca sua aplicagao de forma ética e humanizada.

Oprojeto “Programade cuidados paliativos no SUS—atengao hospitalar, ambulatorialespecializada
e atencao domiciliar” - por meio do PROADI-SUS visa entdo apoiar o desenvolvimento desta
rede, apoiando na implementacao de fluxos e protocolos, e capacitando profissionais do sistema
publico de saude de diferentes pontos da Redes de Atencao a Saude (RAS) em CP gerais.

Esta proposta vem ao encontro das premissas da portaria n° 3362/2017, destacando-se sua
relevancia e potencial de contribuicdo para a governanca do SUS, correlacionando-se aos
objetivos do Plano Nacional de Saude e as seguintes areas de atuagao: capacita¢do de recursos
humanos - formagao e capacitagdo em servico, destinados a qualificacdo de profissionais de
saude/gestdo de servicos, de acordo com as necessidades identificadas pelos gestores do
SUS e Politica Nacional de Educagdo na Saude, em consonancia com as diretrizes tragadas
pelo Ministério da Salde; desenvolvimento de técnicas e operagdo de gestdo em servigos de
saude - racionalizacdo de custos e ampliacdo da eficiéncia operacional dos servigos e sistemas
regionais, com o desenvolvimento de controle de doengas no ambito populacional, avangando
nas metodologias estruturadas em torno de metas em qualidade de vida e saude.

Esta 2° edicdo do Manual de Cuidados Paliativos revisada e ampliada busca oferecer subsidios
tedricos essenciais para que os profissionais de salde possam se apropriar dessa abordagem.

Sejam bem-vindos!

Carina Tischler Pires
Gerente de projetos PROADI-SUS Hospital Sirio-Libanés

Maria Perez Soares D’Alessandro
Coordenadora médica do projeto PROADI-SUS de cuidados paliativos Hospital Sirio-Libanés

Daniel Neves Forte
Médico do projeto PROADI-SUS de cuidados paliativos Hospital Sirio-Libanés
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ATENCAO:

As medicacoes, doses e os fluxos sugeridos neste
documento servem como parametros iniciais
para apoiar a atuacao clinica no manejo de
pacientes em cuidados paliativos. A equipe
responsavel pelo caso deve realizar ajustes nessas
de acordo com especificidades do paciente e
caracteristicas de trabalho da instituicdo.
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==: V\oltar ao indice

Cuidados paliativos:
UM PaN0orama

Fernanda Pimentel Coelho
Leonardo Bohner Hoffmann
Catherine Moreira Conrado

Priscila Caccer Tomazelli

Objetivo: introduzir conceitos gerais e o panorama global
dos cuidados paliativos.

1.1 Definicdo e principios

A compreensao sobre os cuidados paliativos (CP) vem sendo elaborada ao longo de seu processo
de definicao, atualizado pela Organizagao Mundial da Satde' em 2018. Ela determina que cuidados
paliativos sdo uma abordagem que melhora a qualidade de vida de pacientes (adultos e crian¢as)
e familias que enfrentam problemas associados a doengas que ameagam a vida, prevenindo e
aliviando o sofrimento por meio da identificagao precoce, avaliacdo correta e tratamento da dor
e de outros problemas fisicos, psicossociais ou espirituais.

Compreende-se como doenca grave e ameagadora a vida qualquer doenga aguda ou crdnica, ou
diversas condi¢des de salde que estao relacionadas a um alto grau de mortalidade, com prejuizos
@ qualidade de vida e funcionalidade da pessoa, decorrentes de sintomas ou tratamentos,
acarretando dependéncia de cuidados e possivel sobrecarga do cuidador responsavel®.

Neste contexto, as doencas ameagadoras 3 vida, com ou sem possibilidade de reversdo ou
tratamentos curativos, despertam-nos a necessidade de um olhar para o cuidado amplo e
complexo, em que haja interesse pela totalidade da vida do paciente e com respeito ao seu
sofrimento e ao de seus familiares.

Para uma adequada prética de cuidados paliativos sdo necessarios conhecimento e compreensao
dos seguintes principios norteadores?:

« prevencao, identificagao precoce, avaliacdo abrangente e gerenciamento de problemas
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fisicos, incluindo dor e outros sintomas estressantes, sofrimento psicologico, sofrimento
espiritual e necessidades sociais - sempre que possivel, estas intervencdes devem ser
baseadas em evidéncias;

- fornecimento de suporte para ajudar os pacientes a viverem o mais plenamente possivel
até a morte, facilitando a comunicagdo eficaz, ajudando-os, junto com suas familias, a
determinar os objetivos do tratamento;

« 3 abordagem é aplicavel durante todo o curso da doenga, de acordo com as necessidades
do paciente;

 terapias modificadoras de doencas sdo fornecidas em conjunto sempre que necessario;
« 0s CP podem influenciar positivamente o curso da doengs;

* nao se pretende apressar nem adiar @ morte, ou seja, afirma-se a vida e reconhece-se a
morte como um processo natural;

« hd o fornecimento de apoio ao paciente em seu préprio luto, bem como apoio a sua familia
e cuidadores;

 valores e crengas culturais do paciente e da familia sdo respeitados;

« aabordagemem CP é aplicdvel em todos os estabelecimentos de salde (local de residéncia
e instituicdes) e em todos os niveis (do primario ao terciario) e pode ser fornecida por
profissionais com treinamento basico em cuidados paliativos;

« 3 oferta de cuidados paliativos especializados com uma equipe multiprofissional para
encaminhamento de casos complexos é fundamental.

As conquistas da tecnologia médica moderna em manter e salvar vidas sdo reconhecidas e
valorizadas, porém, faz-se necessario entender a abordagem em CP como pratica concomitante
aos tratamentos modificadores de doenca e ndo apenas mediante a tratamentos refratarios ou
doengas sem possibilidade de cura, por meio do controle de sintomas e alivio do sofrimento
considerando as varias dimensdes humanas, inclusive sua finitude®*.

Desse modo, manter o foco da atengdo em salde no cuidar, inclui reconhecer e responder as
necessidades do paciente e de seus familiares por meio de uma visao ampla e transdisciplinar.
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NL¥- SIRIO-LIBANES Manual de Cuidados Paliativos 13 G



1. Cuidados paliativos: um panorama ==: \/oltar ao indice

1.2 Cuidados paliativos e cuidados curativos

A relagdo entre cuidados curativos e paliativos ocorrerd de maneira diferente nos diversos paises
devido a caracteristicas socioecondmicas, sistema de salde e outras razdes. Neste contexto,
0s cuidados paliativos ndo devem substituir os cuidados curativos apropriados, entretanto,
preconiza-se uma melhor e mais precoce integra¢do dos CP com o tratamento modificador de
doenca®, como demonstrado na figura 1:

Figura 1 - Modelo integrado de cuidados curativos e paliativos
para doencas cronicas progressivas

Tratamento Modificador de Doenca
(curativo, prolongador de vida ou
com inteng3o paliativa)

Cuidados Paliativos

Figura 1 - Modelo integrado de cuidados curativos e paliativos para doencas cronicas progressivas. Fonte: adaptado
de World Health Organization (2007)°.

Assim, entende-se que todo e qualquer paciente que possua doenga cronica e/ou ameagadora a
vida podera beneficiar-se dos CP, seja ele crianga, adulto ou idoso.

A necessidade de CP estd presente em todos os niveis de atendimento: primario, secundario e
servicos especializados, e a abordagem em CP pode ser prestada por todos os profissionais de
salde que sejam capacitados e qualificados por meio de treinamento apropriado®.

1.3 Aplicabilidade e beneficios

Os cuidados paliativos visam oferecer cuidados adequados e dignos aos pacientes com doengas
ameacadoras a vida, sejam elas com ou sem possibilidade curativa. Na literatura internacional,
esse tipo de abordagem é associado a beneficios e melhorias, dentre eles pode-se destacar’:

« melhor planejamento prévio de cuidados;
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* melhora da qualidade de vids;

« reducdo de sintomas desagradaveis;

« maior satisfacdo dos pacientes e do ndcleo cuidador;

« melhor utilizagdo dos recursos do sistema de salde.

Outro importante beneficio relatado em trabalhos que avaliam o tratamento paliativo é o efeito
desse tipo de abordagem para os familiares. Conversar sobre os cuidados de fim de vida e a
percepcdo positiva dos familiares sobre a assisténcia nessa fase mostrou-se um fator protetor
com relacdo ao desenvolvimento de depressdo e luto complicado®®. Transtornos de salde
mental tém um impacto importante na vida das pessoas e na sociedade. Neste contexto, uma
boa assisténcia paliativa pode reduzir potencialmente esse impacto em familiares enlutados.

Em estudos sobre a demanda mundial de CP, reconhece-se que 80% do total estimado de pessoas
com doencgas ameagadoras 3 vida tém acesso limitado até mesmo a intervengdes basicas de CP,
como controle de dor'®.

Apesar de diversos estudos demonstrarem que a maioria das pessoas ao redor do mundo
preferiria falecer em casa, grande parte falece em hospitais (considerando variagdes regionais).
Nesse contexto, ha indicios na literatura de uso excessivo de medidas agressivas no fim de vida e
de um uso aquém do ideal de cuidados paliativos nessa fase''.

Desse modo, percebe-se que ha espago para desenvolver-se esse tipo de abordagem com
potencial de trazer beneficios tanto para os pacientes como para o sistema de salde, melhorando
a alocagao de recursos e oferecendo uma assisténcia alinhada com as preferéncias de cuidados
e demandas do paciente.

A pratica dos cuidados paliativos ndo se restringe a um lugar ou modalidade de atendimento
especificos. O local mais indicado vai depender das necessidades clinicas e dos objetivos de
cuidado, embasados nas vontades e valores do paciente, com possibilidade de ser o domicilio,
instituicdo hospitalar, ambulatério, hospice” ou instituicdo de longa permanéncia®. A qualidade
do cuidado e o local onde é realizado também se tornam significativos para o processo de luto
vivenciado durante o adoecimento e ap6s o falecimento do paciente®.

Compreende-se, entdo, que ndo ha tempo ou limite prognéstico para a prestacdo dos CP.
E amplamente defendido que estes devem ser prestados de acordo com a necessidade do

A Hospice pode ser compreendido como uma unidade de cuidados especializada na assisténcia interdisciplinar para o
melhor controle de sintomas e alivio do sofrimento para pacientes com doencas avangadas ou em fase final de vida.
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paciente e de seus familiares, ndo somente nos Ultimos dias de vida do paciente, mas a partir
do diagnéstico, permeando o tratamento curativo, cuidados de fim de vida e culminando nos
cuidados aos familiares ap6s o 6bito. Todo e qualquer individuo doente merece ser assistido com
qualidade, de acordo com suas necessidades, sendo amparado e tratado em seu sofrimento, bem
como no de seus familiares. A qualidade de vida e a dignidade humana estao sempre no foco dos
profissionais que atuam em CP>.

E fundamental que seja feita uma definicio adequada e a delimitacdo do que se propde com os
CP, a fim de que a integragao na continuidade do cuidado acontega com 0s recursos necessarios
para a realizagdo desta pratica, diminuindo assim as desigualdades de acesso a abordagem'?.

Em 31 de outubro de 2018, o Ministério da Satde publicou a resolugdo n° 41 da Comissdo
Intergestores Tripartite (CIT) - vide anexo A, que normatiza a oferta dos CP como parte dos
cuidados continuados integrados no 8mbito do Sistema Unico de Satide (SUS). A resoluc3o propde
que, nas redes de atencdo a salde, sejam claramente identificadas e observadas as preferéncias
da pessoa doente quanto ao tipo de cuidado e tratamento médico que recebers.

A resolucao define que os cuidados paliativos devem estar disponiveis em todo ponto da rede:
na atencgdo basica, domiciliar, ambulatorial, hospitalar, urgéncia e emergéncia. A partir dessa
publicacdo sera possivel definir diretrizes de cuidado e aprimorar a oferta do cuidado.

PONTOS DE DESTAQUE

« Os CP visam oferecer cuidados adequados e dignos aos pacientes com doengas
ameacgadoras a vida, sejam elas com ou sem possibilidade curativa. Visam melhorar
a qualidade de vida de pacientes (adultos e criangas) e suas familias, prevenindo
e aliviando o sofrimento por meio da identificacdo precoce, avaliacdo correta e
tratamento da dor e de outros problemas fisicos, psicossociais ou espirituais.

N3o hd momento especifico ou limite prognéstico para oferecer CP, estes devem
ser prestados de acordo com a necessidade do paciente e de seus familiares.

 Podem ser oferecidos concomitantemente aos cuidados curativos.
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Anexos

ANEXO A - RESOLUGAO N° 41, DE 31 DE OUTUBRO DE 2018

Dispde sobre as diretrizes para a organiza¢do dos cuidados paliativos, a luz dos
cuidados continuados integrados, no ambito Sistema Unico de Saude (SUS).

A COMISSAO INTERGESTORES TRIPARTITE, no uso das atribuicdes que lhe conferem o inciso Il do
art. 14- A da Lein®8.080, de 19 de setembro de 1990, e tendo em vista o disposto no inciso | do
art. 32 do Decreto n® 7.508, de 28 de junho de 2011 em conformidade com o inciso Il do paragrafo
Unico do art. 87 da Constituicdo, e

Considerando a Lei n° 8.080, de 19 de setembro de 1990, que dispde sobre as condicbes para
a promogao, protecdo e recuperacao da salde, a organizacao e o funcionamento dos servicos
correspondentes e da outras providéncias;

Considerando a Lei Complementar n° 141, de 13 de janeiro de 2012, que regulamenta o § 3°
do art. 198 da Constituicdo Federal para dispor sobre os valores minimos a serem aplicados
anualmente pela Unido, Estados, Distrito Federal e Municipios em a¢les e servigos publicos de
salde; estabelece os critérios de rateio dos recursos de transferéncias para a satde e as normas
de fiscalizagao, avaliagdo e controle das despesas com salde nas 3 (trés) esferas de governo;
revoga dispositivos das Leis n° 8.080, de 1990, e n° 8.689, de 27 de julho de 1993; e da outras
providéncias;

Considerando o Decreto n° 7.508, de 28 de junho de 2011, que dispde sobre a organiza¢ado do Sistema
Unico de Satde (SUS), o planejamento da salde, a assisténcia a satide e a articulacio interfederativa;

Considerando a Portaria n°® 1.083/SAS/MS, de 02 de outubro de 2012 que aprova o Protocolo
Clinico e Diretrizes Terapéuticas da Dor Crdnica;

Considerando o Anexo IX da Portaria de consolidagao n° 2/GM/MS, de 28 de setembro de 2017
que institui a Politica Nacional para a Prevencdo e Controle do Cancer na Rede de Atencdo a
Salide das Pessoas com Doencas Crdnicas no 8mbito do Sistema Unico de Satde (SUS);

Considerando o Anexo X da Portaria de Consolidagao n® 2/GM/MS, de 28 de setembro de 2017

que institui a Politica Nacional de Atencao Integral a Saude da Crianga (PNAISC), no 8mbito do
Sistema Unico de Satde (SUS);
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Considerando o Anexo Xl da Portaria de Consolidagao n° 2/GM/MS, de 28 de setembro de 2017
que institui a Politica Nacional de Salde da Pessoa Idosa;

Considerando o Anexo XXII da Portaria de Consolidagao n® 2/GM/MS, de 28 de setembro de 2017
que aprova a Politica Nacional de Aten¢do Basica (PNAB), com vistas a revisdo da regulamentagao
de implantagdo e operacionalizacdo vigentes, no dmbito do Sistema Unico de Salde (SUS),
estabelecendo-se as diretrizes para a organizacdo do componente Atencdo Basica, na Rede de
Atencdo a Saude (RAS);

Considerando o Anexo XXIV da Portaria de Consolidagao n° 2/GM/MS, de 28 de setembro de 2017
que institui a Politica Nacional de Atencdo Hospitalar (PNHOSP) no ambito do Sistema Unico de
Salde (SUS), estabelecendo-se as diretrizes para a organiza¢cdo do componente hospitalar na
Rede de Atencao a Saude (RAS);

Considerando o Anexo XXV da Portaria de Consolidagao n° 2/GM/MS, de 28 de setembro de 2017
que aprova a Politica Nacional de Préaticas Integrativas e Complementares (PNPIC) no Sistema
Unico de Saude;

Considerando o Anexo XXVIII, Titulo lll, da Portaria de Consolidagao n® 2/GM/MS, de 28 de
setembro de 2017 que dispde sobre as normas de financiamento e de execucdo do Componente
Basico da Assisténcia Farmacéutica no dmbito do Sistema Unico de Satde (SUS);

Considerando o Anexo XXVIII, Titulo IV, da Portaria de Consolidagdo n° 2/GM/MS, de 28 de
setembro de 2017 que dispde sobre as regras de financiamento e execucdo do Componente
Especializado da Assisténcia Farmacéutica no 8mbito do Sistema Unico de Satde (SUS);

Considerando o Titulo XI da Portaria de Consolidagao n° 3/GM/MS, de 28 de setembro de 2017
que estabelece a organizagdo dos cuidados prolongados para retaguarda a Rede de Atengdo as
Urgéncias e Emergéncias e demais Redes Tematicas de Atencao a Salde no ambito do Sistema
Unico de Saude (SUS);

Considerando o Anexo | da Portaria de Consolidagao n® 3/GM/MS, de 28 de setembro de 2017 que
trata das diretrizes para organizacdo da Rede de Atengdo a Saude (RAS) do SUS;

Considerando o Anexo IV, Capitulo | da Portaria de Consolidagdo n° 3/GM/MS, de 28 de setembro
de 2017, que redefine a Rede de Atengao a Saude das Pessoas com Doengas Crdnicas no ambito
do Sistema Unico de Salide (SUS) e estabelece diretrizes para a organizacio das suas linhas de
cuidado;
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Considerando o Titulo IV, Capitulo I, da Portaria de Consolidagdo n° 5/GM/MS, de 28 de setembro
de 2017 que trata sobre o atendimento e internacdo domiciliar;

Considerando o Titulo V, Capitulo |, da Portaria de consolidagdo n° 6/GM/MS, de 28 de setembro
de 2017 trata do financiamento do componente basico da assisténcia farmacéutics;

Considerando o Titulo V, Capitulo Il, da Portaria de Consolidagao n° 6/GM/MS, de 28 de setembro
de 2017 que trata do financiamento do componente especializado da assisténcia farmacéutics;

Considerando a Resolugao CFM n°® 1.805/2006 que dispde que na fase terminal de enfermidades
graves e incuraveis é permitido ao médico limitar ou suspender procedimentos e tratamentos que
prolonguem a vida do doente, garantindo-lhe os cuidados necessarios para aliviar os sintomas
que levam ao sofrimento, na perspectiva de uma assisténcia integral, respeitada a vontade do
paciente ou de seu representante legal;

Considerando a Resolugao CFM n° 1.995/2012 que dispde sobre as diretivas antecipadas de
vontade dos pacientes;

Considerando a Resolu¢do CFM n° 2.156/2016 que estabelece os critérios de admissao e alta em
unidade de terapia intensiva;

Considerando que o Brasil vive um processo de envelhecimento populacional, e que este processo
acompanhado do avango tecnolégico da segunda metade do século XX, no campo da medicina
e da salde, modificou a piramide etaria e aumentou a prevaléncia de doencas crénicas ndo
transmissiveis (DCNT) em nossa sociedade;

Considerando em 2014 a Recomendacdo da 67° Assembleia da Organizagdo Mundial de Salde,
uma exortacao aos seus estados-membros para que desenvolvam, fortalegcam e implementem
politicas de cuidados paliativos baseadas em evidéncias para apoiar o fortalecimento integral
dos sistemas de salde, em todos os seus niveis;

Considerando a pactuacao ocorrida na Comissao Intergestores Tripartite (CIT) no dia 31 de
outubro de 2018, resolve:

Art. 1° Dispor sobre as diretrizes para a organizacdo dos cuidados paliativos, a luz dos cuidados
continuados integrados, no 8mbito Sistema Unico de Satde (SUS).

Paragrafo Unico. Os cuidados paliativos deverado fazer parte dos cuidados continuados integrados
ofertados no ambito da RAS.
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Art. 2° Cuidados paliativos consistem na assisténcia promovida por uma equipe multidisciplinar,
que objetiva a melhoria da qualidade de vida do paciente e seus familiares, diante de uma doencga
que ameace a vida, por meio da prevencao e alivio do sofrimento, da identificacdo precoce,
avaliagdo impecavel e tratamento de dor e demais sintomas fisicos, sociais, psicoldgicos e
espirituais.

Paragrafo Unico: Sera elegivel para cuidados paliativos toda pessoa afetada por uma doenca que
ameace a vida, seja aguda ou cronica, a partir do diagndstico desta condicao.

Art. 3° A organizagdo dos cuidados paliativos devera ter como objetivos:

| - integrar os cuidados paliativos na rede de atencdo a salde;
Il - promover a melhoria da qualidade de vida dos pacientes;
Il - incentivar o trabalho em equipe multidisciplinar;

IV - fomentar a instituicdo de disciplinas e conteddos programaticos de cuidados paliativos
no ensino de graduagao e especializagao dos profissionais de salde;

V - ofertar educagao permanente em cuidados paliativos para os trabalhadores da saude
no SUS;

VI - promover a disseminagao de informagao sobre os cuidados paliativos na sociedade;

VIl - ofertar medicamentos que promovam o controle dos sintomas dos pacientes em
cuidados paliativos; e

VIIl - pugnar pelo desenvolvimento de uma atencao a salde humanizada, baseada em
evidéncias, com acesso equitativo e custo efetivo, abrangendo toda a linha de cuidado e
todos os niveis de aten¢do, com énfase na atenc¢do basica, domiciliar e integragdo com os
servigos especializados.

Art. 4° Serdo principios norteadores para a organiza¢do dos cuidados paliativos:

| - inicio dos cuidados paliativos o mais precocemente possivel, juntamente com o
tratamento modificador da doenga, e inicio das investigacdes necessarias para melhor
compreender e controlar situagdes clinicas estressantes;

Il - promogao do alivio da dor e de outros sintomas fisicos, do sofrimento psicossocial,
espiritual e existencial, incluindo o cuidado apropriado para familiares e cuidadores;

Il - afirmacdo da vida e aceitacdo da morte como um processo natural;
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IV - aceitacao da evolugao natural da doenga, ndo acelerando nem retardando a morte e
repudiando as futilidades diagnoésticas e terapéuticas;

V - promocao da qualidade de vida por meio da melhoria do curso da doenga;
VI - integragado dos aspectos psicoldgicos e espirituais no cuidado ao paciente;

VIl - oferecimento de um sistema de suporte que permita ao paciente viver o mais auténomo
e ativo possivel até o momento de sua morte;

VIl - oferecimento de um sistema de apoio para auxiliar a familia a lidar com a doenga do
paciente e o luto;

IX - trabalho em equipe multiprofissional e interdisciplinar para abordar as necessidades
do paciente e de seus familiares, incluindo aconselhamento de luto, se indicado;

X - comunicagado sensivel e empatica, com respeito a verdade e a honestidade em todas as
questdes que envolvem pacientes, familiares e profissionais;

XI - respeito a autodeterminacao do individuo;

Xl - promogao da livre manifestacdo de preferéncias para tratamento médico através de
diretiva antecipada de vontade (DAV); e

XlIl - esfor¢o coletivo em assegurar o cumprimento de vontade manifesta por DAV (Diretivas
Antecipadas de Vontade).

Art. 5° Os cuidados paliativos deverdo ser ofertados em qualquer ponto da rede de atencdo a
salde, notadamente:

| - Atencdo basica: ordenadora da rede e coordenadora do cuidado, sera responsavel por
acompanhar os usuarios com doengas ameacadoras devidaem seu territério, prevalecendo
o cuidado longitudinal, ofertado pelas equipes de atenc¢do basica, conjuntamente com o
NUcleo Ampliado de Satde da Familia (NASF-AB), com a retaguarda dos demais pontos da
rede de atencdo sempre que necessaris;

Il - Atencdo domiciliar: as equipes de atencao domiciliar, cuja modalidade sera definida a
partir da intensidade do cuidado, observando-se o plano terapéutico singular, deverdo
contribuir para que o domicilio esteja preparado e seja o principal locus de cuidado no
periodo de terminalidade de vida, sempre que desejado e possivel. Serd indicada para
pessoas que necessitarem de cuidados paliativos em situacao de restricao ao leito ou ao
domicilio, sempre que esta for considerada a oferta de cuidado mais oportuna.
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Il - Atencdo ambulatorial: devera ser estruturada para atender as demandas em cuidados
paliativos proveniente de outros pontos de atencao da rede;

IV - Urgéncia e emergéncia: os servigos prestardo cuidados no alivio dos sintomas
agudizados, focados no conforto e na dignidade da pessoa, de acordo com as melhores
préaticas e evidéncias disponiveis; e

V - Atengao hospitalar: voltada para o controle de sintomas que ndo sejam passiveis de
controle em outro nivel de assisténcia.

Art. 6° Os especialistas em cuidados paliativos atuantes na RAS poderdo ser referéncia e
potenciais matriciadores dos demais servicos da rede, podendo isso ser feito in loco ou por
tecnologias de comunicagao a distancia.

Art. 7° O acesso aos medicamentos para tratamentos dos sintomas relacionados aos cuidados
paliativos, notadamente opioides, devera seguir as normas sanitarias vigentes e observar as
pactuagdes entre as instancias de gestdo do SUS.

Art. 8° O financiamento para a organizacdo dos cuidados paliativos devera ser objeto de pactuagao
tripartite, observado o planejamento e a organizagao dos cuidados continuados integrados na
RAS.

Art. 9° Esta Resolucdo entra em vigor na data de sua publicagao.

Gilberto Occhi

Ministro de Estado da Saude

Leonardo Moura Vilela

Presidente do Conselho Nacional de Secretarios de Salude

Mauro Guimaraes Junqueira

Presidente do Conselho Nacional de Secretarias Municipais de Satde
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2 Cuidados paliativos no
Brasil e no mundo

Fabio Holanda Lacerda
Lara Cruvinel Barbosa

Objetivo: apresentar dados epidemioldgicos atuais em
cuidados paliativos.

Neste capitulo observaremos os dados epidemioldgicos de trés grandes referéncias em cuidados
paliativos (CP). Inicialmente, serdao apresentados os dados mundiais publicados pela Worldwide
Palliative Care Alliance' demonstrando o que foi encontrado de demanda em CP no levantamento
realizado em 2017. Em seguida, analisaremos a oferta de CP com base no atlas da Asociacion
Latinoamericana de Cuidados Paliativos (ALCP) de 20202. Por fim, baseado no atlas da Academia
Nacional de Cuidados Paliativos (ANCP) de 20193, evidenciaremos a situagao nacional de cuidados
paliativos.

2.1 Demanda por cuidados paliativos no mundo

A necessidade por CP aumenta progressivamente a cada ano e ha uma expectativa de que a
demanda por CP na fase final de vida dobre até o ano de 2060'. Como visto no capitulo anterior,
CP ndo é voltado apenas para pacientes com cancer, pois, além de pacientes oncoldgicos, pessoas
com doengas ameagadoras a vida em geral também tém sido beneficiadas com esta abordagem.

Reafirma-se aqui que CP também se aplicam aos familiares de pacientes com doenga ameacadora
a vida, sendo estes também responsaveis pelo aumento da necessidade de oferta de CP até
2060'.

Estima-se que mais de 56 milhdes de pessoas ao redor do mundo tém necessidade de cuidados
paliativos. Destes, mais de 25 milhdes encontram-se préximos da fase final de vida. A maioria é
de paciente acima dos 50 anos e a maior parte dos pacientes reside em paises de renda média/
baixa. Dentre os adultos que necessitam de CP, 76% reside nestas regides, ja os pacientes
pediatricos, somam mais de 97%".

Nos graficos 1 e 2 vemos a distribui¢cao dessa demanda de CP conforme a faixa etaria e a patologia
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de base, e é importante notarmos que pacientes acima de 70 anos representam 40% de toda
a demanda, mas uma porgdo significativa & de pacientes mais jovens. Dentre as comorbidades
destes pacientes, notamos a prevaléncia de doencgas neoplasicas (28,2%)'.

Contudo, ainda mais importante é percebermos uma demanda elevada de pacientes com
sindrome demencial, doenga cerebrovascular e até mesmo pacientes vitimas de acidentes
(causas externas) com demanda por CP. Esta & uma demonstracdo da reafirmagdo de que CP
nao se aplicam somente a pacientes com doenga neoplasica ou com doengas crdnicas. Cuidado
paliativo é para todos os pacientes e familiares que passam por uma doenga ameagadora a vida,
seja ela qual for.

7%
Demanda de cuidados
paliativos por faixa etaria
no mundo

@ 0-19anos 25'9%

20-49 anos
50-69 anos

27,1%
@ >70anos

Gréfico 1 - Percentual de pacientes por faixa etaria com demanda de cuidados paliativos no mundo. Fonte: adaptado
de Worldwide Palliative Care Alliance et al. (2020).

Principais doengas na populac¢do adulta com demanda de cuidados paliativos
N = 52,883,093 adultos

HIV (22,2%) Outras (8,9%)

Pulmonares
(5%)
Causas externas

Cancer (28,2%) Cerebrovascular (14,1%) (6,4%) (CzagdoLO)légicas

Gréfico 2 - Principais doengas na populagdo adulta do mundo com demanda de cuidados paliativos. Fonte: adaptado
de Worldwide Palliative Care Alliance et al. (2020)'.
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Estes pacientes com demandas por cuidados paliativos tém uma necessidade elevada de
controle de sintomas fisicos. A Organizagdo Mundial de Salde realiza um calculo dessa demanda
multiplicando o nUmero de pacientes com determinado sintoma e a duragdo média deste sintoma
em dias. Os pacientes com mais de 20 anos que faleceram no levantamento de 2017 somaram
mais de 3 milhdes de dias com estes sintomas'. O grafico 3 mostra o percentual de cada sintoma
neste levantamento. Percebe-se, desta forma, que realizar cuidado paliativo de maneira adequada
vai muito além de cuidar somente de dor.

Principais sintomas nos pacientes com demanda de cuidados paliativos
N = 3091 milhdes de dias de sintomas

Ansiedade
Dor leve (14,4%) (8,2%)

Outros (13,2%) Dor moderada

Néusea/\émito ou elevada (6,1%)
Feridas

Boca Seca (Xerostomia) q o
Fraqueza Diarreia Dlspnela
Fadiga (20,5%) (18,1%) Deméncia (6,6%) Delirium (3,3%)

Gréfico 3 - Porcentagem de dias de sintomas em pacientes maiores de 20 anos falecidos em 2017. Fonte: adaptado
de Worldwide Palliative Care Alliance et al. (2020)".

Dentre os pacientes pediatricos, que somaram quase 4 milhées em 2017, as principais doen¢as
com demanda para CP foram HIV (29,6%), parto prematuro ou com trauma (17,7%), ma
formacgdes congénitas (16,2%) e causas externas (16%)’.

Ao analisarmos o continente americano vemos um predominio de lesdes, envenenamento e
causas externas como o principal responsavel pela demanda de CP pediétricos. Estes pacientes
pediatricos também apresentaram como principais sintomas fisicos a fraqueza, fadiga, dor,
dispneia e transtornos de humor'.

2.2 Situacao de cuidados paliativos na Ameérica Latina

Dentro da América Latina (AL), apenas Chile, Panama e Uruguai se classificam como regides
de alta renda. Os demais paises apresentam de 20% a 48% da populacdo dentro da faixa de
pobreza?. Este tipo de dado se faz importante para a reflexdo sobre o investimento que se dd em
saude publica e em CP.
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Neste cenario econdmico, os cuidados paliativos se desenvolveram inicialmente com uma rela¢do
com o controle de sintoma algico. Na década de 80 surgiam servigos de tratamento de dor e CP
em paises como Brasil e Coldmbia. Desde entdo, multiplicou-se o nUmero de servigos em CP2.

No levantamento da ALCP de 2020 foram identificadas 1562 equipes de cuidados paliativos, levando
aum total de 2,6 equipes para cada milhdo de habitantes. Tratam-se de paises com recursos, cultura
e politica bastante heterogéneos, logo vemos também uma disparidade no quantitativo destas
equipes. No Uruguai foram contabilizadas cerca de 24 equipes para cada milhdo de habitantes, ja
em paises como Peru vemos que hd menos de uma equipe (0,58) para cada milhdo de habitantes?.

O que chama a atengao no relatério da ALCP € uma quantidade reduzida de equipes de CP pediatrico
em toda AL. Ao total foram identificadas 123 equipes, correspondendo a 0,8 equipes para cada
milhdo de habitantes menores de 15 anos?.

2.3 Demanda por cuidados paliativos no Brasil

Até o momento da producdo deste manual, @ ANCP publicou dois relatérios demonstrando a
situagao de cuidados paliativos no ambito nacional. O primeiro, em 2018, demonstrou que havia
177 servigos de CP no Brasil®. Ja em 2019, um segundo levantamento evidenciou um aumento
préximo de 8%, somando mais de 190 servicos de cuidados paliativos em nosso pais3, conforme
grafico a seguir:

NUmero de servigos de CP em
atividade no Brasil por ano

24 28 31
> 7 10111111 13151618
—
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0 o0 O O O O 9o o 9o o o9 Qo = = = = = = = = = =
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Gréfico 4 - NUmero de servigos em atividades no Brasil por ano. Fonte: adaptado de Academia Nacional de Cuidados
Paliativos (2020)3.

A distribuicao destes servicos é dada de forma desigual pelas regides do Brasil. S8o 106 no
sudeste, 33 do sul, 26 no nordeste, 20 no centro-oeste e 7 na regido norte, como mostra a
figura 1. Somente o estado de Sao Paulo possui 66 servicos, correspondendo a 35% de todos os
servigos do Brasil®.
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Figura 1 - Distribuicao em percentual dos servigos de cuidados paliativos no Brasil. Fonte: adaptado de Academia Na-
cional de Cuidados Paliativos (2020)3.

A desigualdade também se da quando comparamos os setores publicos e privados, considerando
que metade dos servigos de CP estdo dentro do SUS (96 servicos). Nesse contexto, se levarmos
em conta uma populacao de 210 milhdes de habitantes, estaremos diante de 1 servico de CP
para cada 1,3 milhdo de usuarios do SUS e 1 para cada 496 mil usuarios do servico de salde
suplementar3. Este Atlas da ANCP nos lembra que a recomendacao da Associacao Europeia de
Cuidados Paliativos € de 1 equipe de assisténcia domiciliar e 1 equipe de nivel hospitalar para
cada 100 mil habitantes3.

Com relagdo a composicdo da equipe vemos que ha uma defasagem referente a equipe
multidisciplinar. Acerca disso, 21 servigos (11%) ndo possuem meédico exclusivo para equipe de
CP. E ainda mais preocupante identificar que faltam enfermeiros em 54 servicos (28%) e que em
63 (33%) ndo possuem psicologos com dedicagao exclusiva3.

Com relagdo as modalidades de atendimento destes servicos, a grande maioria é feita como
interconsultas (82,7%), cerca de 60% possuem atendimento ambulatorial e uma minoria
domiciliar (34%). Atendimentos pediatricos sdo realizados por apenas 40% dos servicos de
cuidados paliativos nacionais?.

Este relatério da ANCP traz o resultado de um mapeamento mundial da oferta de CP, onde vemos
que o Brasil passou da categoria 33, onde a oferta de CP é realizada de maneira isolada, para
3b, onde identificamos uma oferta mais generalizada, com uma fonte de financiamento mais
estabelecida e melhor oferta de opioides. Contudo, ainda vemos servigos (40%) onde ndo ha
protocolo estabelecido de controle da dor3.
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2.4 Conclusao

Por meio desses trés relatérios podemos visualizar os cenarios mundial e nacional quando
falamos em cuidados paliativos. Desde a década de 80, vimos importantes conquistas nesta
area, mas ainda precisamos melhorar as desigualdades de oferta e nos atentar para a crescente
demanda nos proximos anos.

PONTOS DE DESTAQUE

Crescente aumento de demandas em cuidados paliativos nos préximos anos.

Maioria dos pacientes com necessidade de CP est3o acima dos 50 anos e em paises
de renda média/baixa.

E crescente a demanda por CP que ndo é devida a doencas neoplésicas ou doencas
cronicas.

Existe uma importante desigualdade de oferta de servicos de CP dentro de um
mesmo pais.

Precisamos favorecer a disseminagao dos CP e seus servigos, com objetivo de
diminuir as desigualdades dessa oferta.
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3 Cuidados paliativos
especializados e cuidados
paliativos gerals

Sergio Seiki Anagusko
Lara Cruvinel Barbosa
Catherine Moreira Conrado

Objetivo: apresentar as diferencas e possibilidades de cuidados
incluindo cuidados paliativos especializados e gerais.

O envelhecimento populacional no mundo apresentou alteracdes importantes ao longo das
Ultimas décadas, com uma proporcao cada vez maior de pessoas acima de 60 anos (grafico
1), e projecdes de que, em 2050, mais de 20% da populagao mundial estara dentro desta faixa
etaria, alcangando 35% nos paises desenvolvidos. Da mesma forma, os padrdes de adoecimento
populacional tendem a mudar, com maior prevaléncia de doengas crdnicas, como doencas
cardiacas, cerebrovasculares ou pulmonares, especialmente em idades mais avangadas, e
acompanhadas de incapacidades decorrentes de menor funcionalidade e maior dependéncia’.

40 - @ Mundo
35 Regides mais desenvolvidas

Regides menos desenvolvidas
30

25
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Gréafico 1 - Envelhecimento populacional. Fonte: adaptado de Davies et al. (2004)'.
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Embora algumas doencgas crdnicas possam causar demandas e sintomas especificos, existe
uma gama de necessidades comuns, relacionadas a comunicagdo, controle de sintomas, como
lidar com as incapacidades decorrentes do adoecimento, planejamento de cuidados, além do
acolhimento e apoio aos cuidadores e familiares?. Neste contexto, a existéncia de uma rede
de salde que englobe o cuidado paliativo (CP) torna-se imperativo, pelo impacto na salde
publica, sendo necessaria a articulagdo entre politicas publicas, capacitagao de profissionais e
conscientizacao da sociedade?.

Dados recentes, publicados em 2020, revelaram que, no ano de 2017, cerca de 56,8 milhdes de
pessoas necessitaram de CP no mundo e, destes, quase metade encontrava-se em seu Ultimo
ano de vida“. Diante deste cenario, entende-se que a demanda relacionada aos cuidados destes
pacientes ndo serd suprida pela mao de obra especializada em CP’, sendo imprescindivel que a
formacgao de todos os profissionais de salde contenha conhecimento basico do tema, em nivel
de graduacao e pés-graduacado, assim como 8 manuten¢do da educagdo permanente para os
profissionais ja atuantes.

A analise situacional brasileira, realizada pela Academia Nacional de Cuidados Paliativos (ANCP)
em 2018, apontava a existéncia de apenas 12 programas de residéncia em medicina paliativa®.
Além disso, apenas 6% dos 302 cursos de medicina existentes no Brasil apresentavam o CP
como matéria obrigatoria na formagao®. Esta Ultima situacao foi modificada em 2022, com a
homologagdo do documento que torna obrigatério o tema de CP nas Diretrizes Curriculares
Nacionais (DCNs) do curso de graduacdo em medicina®.

A partir da analise de servicos brasileiros em 2019, a ANCP evidenciou que o pais contava com
um total de 191 servicos especializados em CP?. Considerando que a populagdo brasileira a época
era de 210 milhdes, isso representaria uma propor¢ao de 1,1 milhdo de habitantes para cada
servigo de CP, quantitativo muito aquém do sugerido pela European Association for Palliative Care
(EAPC), que é de dois servicos (um domiciliar e um hospitalar) para cada 100.000 habitantes’.

Nesta conformacgado, os profissionais ndo especialistas, mas com o conhecimento basico, seriam
0s responsaveis por cuidar da maior parte das demandas relacionadas a CP. Aos profissionais
especialistas, estariam reservadas as fun¢des de assisténcia a casos complexos, gerenciamento
de indicadores, educacao e capacitacdo de outros profissionais, de modo que pudesse ser
executado da atengao primaria até os servigos de maior complexidade.

No quadro 1, a seguir, serdo descritos aspectos que diferenciam a pratica dos cuidados paliativos
gerais e especializados:
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Cuidados paliativos gerais Cuidados paliativos especializados

Manejo basico da dor

) : Manejo da dor ou outros sintomas de dificil controle.
e sintomas gerais.

Manejo basico da depressdo Suporte em casos de depressao mais complexa, luto
e ansiedade. complicado e angUstia existencial.

Assisténcia na resolucao de conflitos em relagao a
objetivos ou métodos de tratamento entre os préprios
familiares, entre equipes e familiares ou entre
diferentes equipes.

Discussdes basicas sobre: prognéstico, objetivos do
tratamento, sofrimento fisico, emocional, espiritual e
social.

Assisténcia na resolugao de casos de possivel futilidade

Acolhimento psicossocial aos familiares. .
terapeutica.

Quadro 1 - Atribuicdes dos cuidados paliativos gerais e especializados. Fonte: adaptado de Quill et al. (2013)8.

Considera-se entdo que alguns pacientes precisarao realmente de intervengdes de especialistas
em alguns momentos, porém é possivel que também recebam manejo clinico de ndo especialistas
em determinadas circunstancias, desde que seja oferecida uma abordagem em cuidados paliativos
de qualidade.

Na figura 1, a Organizagao Mundial da Saude® apresentou situagdes em que ha diversas
intervencdes em CP ao longo do processo de adoecimento, contemplando as praticas que devem
ser oferecidas aos pacientes de acordo com suas necessidades, a partir das diferentes formas
de evolugao da doencga:

Paciente F 4 uuusssssssssssssnssnnsnnnnndnnbansnnsnnsnnsnnunnsnnnnnnnnn > Um‘pequeno numero.de
R pacientes com necessidades
complexas necessitam de
transferéncia para servigos de
CP especializados.

CP Especializado

Alguns pacientes podem
necessitar de assisténcia
ocasional de CP especializados
(parecer ou acompanhamento
compartilhado entre equipes).

L PacienteE

— Paciente D . )
A maioria dos pacientes

necessitam de CP em nivel
Paciente C primario (CP gerais):

- Estratégia Salde da Familia;
- Oncologia;

- Clinica Médica;

- Cardiologia;

- Pneumologia.

CP Geral

Paciente B

Complexidade da Necessidade de Cuidados

Paciente A

COMUNIDADE

Figura 1 - Complexidade da necessidade de cuidados paliativos. Fonte: adaptado de World Health Organization
(2021).
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Em um estudo com 67 pacientes com pneumopatia intersticial fibrosante, entre 2012 e 2016,
Smallwood et al. (2021)° evidenciaram os cuidados que estes pacientes receberam em momentos
que antecediam sua morte. As autoras descreveram que 57% deles relataram falta de ar grave
e 25% usaram opioides para alivio dos sintomas nos dois anos anteriores a internagdo em que
faleceram, além de apenas 24 desses pacientes receberem cuidados paliativos especializados.
Durante a Gltima internagdo, 10 destes pacientes foram admitidos diretamente pelos cuidados
paliativos especializados e outros 33 (49%) foram encaminhados 3 equipe especializada, em
média, um dia antes do ébito. Os opioides foram iniciados, em média, dois dias antes da morte,
refletindo a baixa capacidade dos profissionais de satde em realizarem o controle de sintomas
de menor complexidade e a necessidade da ampliagdo da capacitagdo para que os pacientes
tenham suas demandas contempladas.

Abeletal.(2018)colaboraram com o tema ao afirmar que os CP gerais podem ser compreendidos
pela exclusao da necessidade de intervencdes de especialistas na maior parte das demandas
apresentadas por pessoas com doengas ameacadoras a vida. Nesses casos, os CP gerais podem
ser realizados por quaisquer profissionais da saltde ou de assisténcia social que lidam com
pessoas com doengas ameagadoras a vida.

Assim, a necessidade de especialistas é determinada pela complexidade dos casos, demandando
conhecimentos especificos, trazendo como exemplo dor neuropética de dificil controle e
obstrucdo intestinal maligna. Ressaltam no mesmo trabalho que todo profissional de salde deve
ser responsavel por atender as necessidades de pessoas com doencas ameacgadoras a vida e
a abordagem em CP gerais deve ser feita em todo servico de satde onde o paciente com esse
diagnéstico esteja sendo atendido, seja em hospitais, ambulatérios, atendimento domiciliar ou
atencdo primaria’®.

O cuidado paliativo geral deve ser a base em que se sustenta o cuidado paliativo especializado,
uma vez que as demandas da primeira, apesar de menos complexas, representam uma carga
maior. Caso contrario, o cuidado paliativo especializado ndo sera capaz de cumprir as fungdes de
matriciamento, assisténcia a casos complexos e educacdo dos profissionais.

Seguindo o mesmo raciocinio, o cuidado paliativo profissional (geral e especializado) também
necessita de um apoio que vai aléem dos profissionais de salde (familiares, cuidadores,
comunidades locais, voluntarios) para exercerem os cuidados do dia a dia do paciente ou apoiarem
aqueles que o fazem. Um exemplo de organizagado desta dindmica de cuidado sdo as comunidades
compassivas, definidas como iniciativas comunitarias associadas a CP, formada por pessoas de
uma mesma comunidade que se organizam para auxiliar pessoas que vivem com uma doenca
grave e seus familiares em situagdes de luto ou perda'®.

@% HOSPITAL
(27 SIRIO-LIBANES Manual de Cuidados Paliativos 34 G



3. Cuidados paliativos especializados e cuidados paliativos gerais ==: \oltar ao indice

Por sua vez, a perpetuacdo destas acdes depende da interagcao com o Estado e outras instituicdes
(por exemplo escolas, centros religiosos e empresas), no sentido de trazer para a sociedade
discussodes e politicas que se relacionam com a tematica de CP. Desse modo, é fundamental
o desenvolvimento de uma rede de suporte na salde, com servicos que se articulam e que
tenham impactos e formas de organizacao diferentes, com o objetivo de proporcionar a melhor
assisténcia possivel para as pessoas com demandas relacionadas a cuidados paliativos, sejam
eles pacientes ou familiares'®.

A figura 2, a seguir, apresenta um modelo dessa articulagao:

-t e Comunidade
compassiva
\
/ \
\
/ \
I \
\ N g
~\
\ I
I - .
Envolvimento E— - ~ 9 CU|.da¢'jos .
da sociedade S o —_— - — ~ N paliativos gerais

o Cuidados paliativos
especializados

Figura 2 - Fundamentos e possibilidades da rede em cuidados paliativos. Fonte: adaptado de Abel et al. (2018).

Por fim, vale ressaltar o impacto das intervencdes em CP gerais no luto dos familiares daqueles
que morrem por doengas ameagadoras a vida. A capacitagdo basica em CP pode desenvolver
habilidades de acolhimento que proporcionem a criagao de uma relacao de confianga e segura
entre familiares e profissionais de salde, considerada como um fator de protecdo do luto
complicado''. Ressalta-se assim a importancia de que os profissionais dos diversos niveis de
atencdo a salde tenham capacitacdo adequada para esse tipo de intervengdo, ndo ficando restrito
apenas aos profissionais especialistas.
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PONTOS DE DESTAQUE

S3o necessarias agdes visando promover a articulagdo entre politicas publicas,
capacitacdo de profissionais e conscientizacdo da sociedade para o cuidado
paliativo.

A demanda relacionada aos cuidados de pacientes que apresentam a indicagao
da abordagem de CP ndo sera suprida pela m3o de obra especializada, sendo
imprescindivel que a formacdo de todos os profissionais de saide contenha
conhecimentos gerais de CP.

Todo profissional de salde deve ser responsavel por atender as necessidades
de pessoas com doencas ameagadoras 3 vida e a abordagem em CP gerais, nos
mais diferentes ambitos da rede de atencdo a salde (hospitais, ambulatérios,
atendimento domiciliar ou atengdo primaria).

Aos profissionais especialistas estdo reservadas as funcdes de assisténcia a casos

complexos, gerenciamento de indicadores, educacdo e capacitagdo de outros
profissionais.
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ldentificacdo da demanda
da abordagem de cuidados
paliativos: ferramentas

de triagem

Priscila Caccer Tomazelli
Caroline Freitas de Oliveira
Nathalia Maria Salione da Silva
Licia Maria Costa Lima
Manuele de Alencar Amorim

Objetivo: apresentar ferramentas que podem gquiar as
equipes na identificacdao da demanda para abordagem em
cuidados paliativos.

A identificacdo precoce dos pacientes que podem se beneficiar da abordagem de cuidados
paliativos (CP) é um grande desafio em todos os niveis da aten¢do a salde. Essa identificagdo é
preconizada desde 2014 pelo Worldwide Hospice Palliative Care Alliance' para possibilitar que a
integracao entre CP e medidas modificadoras de doenca ocorra no momento inicial das doencas
ameacadoras de vida. Sendo assim, a avaliacao correta e identificagdo dessa demanda deve,
inicialmente, ser realizada pelo profissional ndo especialista e, de acordo com a progressao da
doenca, associar e priorizar a abordagem da equipe multiprofissional em CP.

A identificagdo precoce & muito importante para o planejamento avangado de cuidados (ver Cap.
7: Diretivas antecipadas de vontade e planejamento avancado de cuidados), principalmente para
as pessoas cujo adoecimento e consequente deterioracdo da salde se ddo de maneira gradual.
Além disso, também é importante reconhecer essa demanda em pacientes com doengas agudas
ameacadoras da vida. Nesse contexto, faz-se necessaria a utilizagdo de ferramentas que auxiliem
os profissionais a identificar o momento de abordar o paciente e suas familias sobre o que de
fato é importante para eles e as opgdes de tratamentos proporcionais para o quadro clinico
apresentado?.

Nesse capitulo foram selecionadas algumas das ferramentas que podem guiar as equipes na
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indicacdo precoce do paciente elegivel a abordagem paliativa, dentre elas: SPICT-BR™, Gold
Standards Framework (GSF) e NECPAL-BR.

4.1 Supportive and Palliative Care Indicators Tool
(Brazilian version) - SPICT-BR™

O SPICT-BR™ é uma ferramenta descrita inicialmente em 2010% e aprimorada em 20143, sendo
traduzida e validada para o portugués do Brasil. Foi elaborada de acordo com alguns elementos-
chave: simplicidade, objetividade, indicadores de facil identificagdo, indicadores clinicos de
doengas avangadas baseados em evidéncias, promocdo de CP precoce em paralelo as medidas
modificadoras de doenca e uma linguagem acessivel.

Apesar de ndo ser descrita como uma ferramenta prognostica, alguns estudos mostram que,
havendo duas condigdes de declinio geral associadas, ha risco aumentado para ébito dentro dos
proximos 12 meses*.

A ferramenta apresenta indicadores gerais de piora da salde e indicadores clinicos especificos
das mais variadas condi¢Ges avangadas de salde, que visam identificar, de maneira holistica,
as necessidades do paciente e favorecer a tomada de decisdo compartilhada em relacao aos
objetivos e planejamento avang¢ado de cuidados.

De preenchimento facil, répido e sem perder a sensibilidade de identificar os pacientes elegiveis a
abordagem de CP, o SPICT-BR™ (figura 1) possibilita reconhecer os pacientes na atengdo primaria,
instituicbes de longa permanéncia, ambulatérios especializados e em servicos hospitalares. A
primeira parte € constituida por indicadores clinicos gerais e a sequnda parte por indicadores
especificos de acordo com a doenca de base, sendo dividida em doencgas cardiovasculares,
respiratorias, neuroldgicas e sindromes demenciais/fragilidade. Apo6s aplicagdo, o plano de
cuidados deve ser realizado ou atualizado®.

Em alguns paises, a ferramenta SPICT™ é utilizada como critério para acesso a cuidados de

hospice, quando identificada a presenga de dois ou mais indicadores gerais de piora da satde e
pelo menos um indicador clinico de condi¢do de saude avancada®.
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4. Identificacdo da demanda da abordagem de cuidados paliativos:

Supportive and Palliative Care
Indicators Tool (SPICT-BR™)

Voltar ao indice
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O SPICT é um guia para identificagdo de pessoas sob o risco de deterioragao e morrendo.
Avaliar esse grupo de pessoas para necessidade de suporte e cuidado paliativos.

Procure por indicadores gerais de piora da satde.

= Internagdes hospitalares ndo programadas.

= Capacidade funcional ruim ou em declinio com limitada reversibilidade. (a pessoa passa na cama ou

cadeira mais de 50% do dia).

= Dependente de outros para cuidados pessoais devido a problemas fisicos e/ou de satide mental. E
necessario maior suporte para o cuidador.

= Perda de peso significativa nos ultimos 3-6 meses e/ou um baixo indice de massa corporal.

= Sintomas persistentes apesar do tratamento otimizado das condigdes de base.

= A pessoa ou sua familia solicita cuidados paliativos, interrupgdo ou limitagdo do tratamento ou um foco

na qualidade de vida.

Procure por quaisquer indicadores clinicos de uma ou mais das condigdes avangadas.
Cancer

Capacidade funcional em declinio devido
a progressdo do cancer.

Estado fisico muito debilitado para
tratamento do cancer ou tratamento
para controle dos sintomas.

Deméncia/fragilidade

Incapaz de vestir-se, caminhar ou comer
sem ajuda.

Redugdo da ingestdo de alimentos e
liquidos e dificuldades na deglutigéo.

Incontinéncia urinaria e fecal.

Incapaz de manter contato verbal; pouca
interagao social.

Fratura de fémur, multiplas quedas.

Episédios frequentes de febre ou
infecgOes; pneumonia aspirativa.

Doenca neuroldgica

Deteriorag&o progressiva da capacidade
fisica e/ou da fungdo cogntiva mesmo
com terapia otimizada.

Problemas da fala com dificuldade
progressiva de comunicagéo e/ou
deglutigdo.

Pneumonia aspirativa recorrente; falta
de ar ou insuficiéncia respiratéria.

Doenca cardiovascular

Classe funcional lll/1V de NYHA-
insuficiéncia cardiaca ou doenga
coronariana extensa e intratavel com:

- falta de ar ou dor precordial em
repouso ou aos minimos esforgos.

Doenca vascular periférica grave e
inoperavel.

Doenca respiratoéria

Doenca respiratéria crénica grave com:

- falta de ar em repouso ou aos minimos
esforgos entre as exacerbagdes.

Necessidade de oxigénioterapia por
longo prazo.

Ja precisou de ventilagdo para
insuficiéncia respiratéria ou ventilagdo é
contraindicada.

Deterioragéo e sob o risco de morrer de qualquer outra condi¢cdo ou complicagdo que ndo

seja reversivel.

Doenca renal

Estagios 4 e 5 de doenga renal crénica
(TFG< 30mI/mi) com piora clinica.

Insuficiéncia renal complicando outras
condigdes limitantes ou tratamentos.

Deciséo de suspender a didlise devido a
piora clinica ou intolerancia ao
tratamento.

Doenca hepatica
Cirrose avangada com uma ou mais
complicagdes no Gltimo ano:
- Ascite resistente a diuréticos
- Encefalopatia hepatica
= Sindrome hepatorrenal
- Peritonite bacteriana

- Sangramentos recorrentes de varizes
esofégicas

Transplante hepatico é contraindicado.

Revisar o cuidado atual e planejar o cuidado para o futuro.

- Reavaliar o tratamento atual e medicag&o para que o paciente receba o cuidado

otimizado.

- Considere o encaminhamento para avaliagédo de um especialista se os sintomas ou
necessidades forem complexos e dificeis de manejar.

= Acordar sobre objetivos do cuidado atual e futuro e planejar o cuidado com a pessoa e

sua familia.

- Planejar com antecedéncia caso a pessoa esteja em risco de perda cognitiva.

» Registre em prontuario, comunique e coordene o plano geral de cuidados.

Figura 1 - Ferramenta SPICT-BR™. Fonte: adaptado de Corréa (2016)5.
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Para mais informagdes e atualizag8es, cadastre-se no SPICT website (www.spict.org.uk)
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L.2 Gold Standards Framework (GSF) Proactive
Identification Guidance (PIG)

O GSF é uma ferramenta estruturada e usada, principalmente, por médicos generalistas em
hospitais e instituicdes de longa permanéncia para idosos (ILPI), para permitir o reconhecimento
precoce de pacientes com condi¢des limitantes de vida, ajudando-os a planejar os cuidados com
antecedéncia e propiciando uma melhor qualidade de vida®.

Foi descrita, inicialmente em 2004, sendo tema de diversos artigos j& publicados. Nela, sdo
consideradas trés etapas para sua aplicagao:

1. a “Pergunta surpresa”;

2. critérios de declinio clinico geral;

3. critérios de declinio especifico de cada doenca.

A “Pergunta Surpresa” € um modo ja reconhecido na literatura para avaliagdo da necessidade
de CP’. Trata-se de uma pergunta realizada ao médico que conduz a assisténcia do paciente, da
seguinte forma: “Vocé se surpreenderia se este paciente falecesse nos préoximos 12 meses?”.
Caso a resposta seja ndo (“Eu ndo me surpreenderia se ele falecesse nos préximos 12 meses”),
é provavel que existam demandas de CP para o paciente, sendo necessario identificar sintomas,
trata-los e iniciar discussOes sobre prognéstico, valores e expectativas, ao passo que se inicia o
planejamento avangado de cuidados.

A figura 2 descreve as trés etapas para aplicabilidade do GSF. Ressalta-se que ainda ndo foi
realizado estudo para traducdo e validacdo da ferramenta para a lingua portuguesa.
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A Pergunta Surpresa

Para pacientes com doenca avangada ou condigdes progressivas de limitagéo de vida,
voce ficaria surpreso se o paciente morresse no préximo ano, meses, semanas, dias?
Aresposta a esta pergunta deve ser intuitiva, reunindo uma gama de fatores clinicos,
sociais e outros que ddo umaimagem completa de deterioragéo. Se vocé n&o ficaria
surpreso, quais medidas poderiam ser tomadas para melhorar a qualidade de vida do
paciente agora e na preparagéo para possivel declinio adicional?

Indicadores gerais de declinio e necessidades crescentes

Declinio fisico geral, aumentando a dependéncia e a necessidade de apoio.
Repetldas admissdes hospitalares ndo planejadas.
Doenga avangada - carga de sintomas complexos, instaveis, em deteriorag&o.
Presenca de multimorbidades significativas.
Diminui¢&o da atividade - declinio do status de desempenho funcional (por exemplo,
escala de pontuagao Barthel) autocuidado limitado, na cama ou cadeira 50% do dia e
aumentando dependéncia na maioria das atividades da vida diaria.
Diminuindo a resposta aos tratamentos, diminuindo a reversibilidade.
Escolha do paciente para nenhum tratamento ativo adicional e foco na qualidade de vida.
Perda de peso progressiva (> 10%) nos ultimos seis meses.
Evento Sentinela, por exemplo queda grave, luto, transferéncia para instituicdes de
longa permanéncia de idosos.
+ Albumina sérica < 25g/L.

Considerado elegivel para pagamento pelo DS1500." (beneficio especifico dos EUA).

Passo 3 Indicadores clinicos especificos relacionados a trés trajetdrias

1.Cancer

Deterioragédo do status de desempenho e capacidade funcional devido a cancer
metastatico, multimorbidades ou ndo passiveis de tratamento, se passar mais de 50%
do tempo na cama/deitado, progndstico estimado é de meses.

Sintomas persistentes apesar de tratamento oncoldgico paliativo otimizado.
Preditores de progndstico mais especificos para cancer estdo disponiveis, como PPS.

2. Faléncias organicas

Doenga cardiaca

Pelo menos dois dos indicadores abaixo:
Paciente para o qual a pergunta surpresa se aplica.
CHF NYHA Estégio lll ou IV com sintomas persistentes apesar de terapia otimizada
paraIC - falta de ar em repouso ou aos minimos esforgos.

- Admissdes repetidas com insuficiéncia cardiaca - 3 admissdes em 6 meses ou uma
Unica admissdo do paciente com mais de 75 anos (50% de mortalidade em 1ano).
Sintomas fisicos ou psicoldgicos persistentes apesar de terapia ideal otimizada.
Caracteristicas adicionais incluem hiponatremia < 135mmol/L, PA elevada, declinio
fungéo renal, anemia etc.

Doenca pulmonar obstrutiva crénica (DPOC)

Pelo menos dois dos indicadores abaixo:
+ Internagdes hospitalares recorrentes (pelo menos 3 no ano passado devido a DPOC).
MRC grau 4/5 - falta de ar apds 100 metros no mesmo nivel.
Doenca avaliada como muito grave (por exemplo, FEV1< 30% do previsto),
persistente, sintomas apesar da terapia ideal, muito indisposto para cirurgia ou
reabilitagdo pulmonar.

= Atende aos critérios de oxigenoterapia de longo prazo.
Necessdrio UTI/ VNI durante a internagéo hospitalar.
Outros fatores, por exemplo, insuficiéncia cardiaca direita, anorexia, caquexia, > 6
semanas de uso de esteroides nos Ultimos 6 meses, requer medicamento para
dispneia enquanto ainda fumando.

Doenca renal

Doenga renal cronica de estagio 4 ou 5 (DRC), cuja condig&o esta se deteriorando com

pelo menos dois dos indicadores abaixo:

Paciente para o qual a pergunta surpresa se aplica.

Repetidas admissdes ndo planejadas (mais de 3/ano).

Pacientes com baixa tolerancia a didlise com mudanga de modalidade.

Pacientes que escolhem a opg&o por seguimento conservador, suspensao de didlise

ou ndo optam pela didlise apds falha de transplante.

+ Sintomas fisicos ou psicoldgicos dificeis que néo responderam aos tratamentos
especificos.
Insuficiéncia renal sintomatica em pacientes que optaram por néo dialisar - nauseas e
vomitos, anorexia, prurido, reducéo de funcionalidade, sobrecarga de volume
intratavel.

Doenga hepatica

= Carcinoma hepatocelular.

- Transplante de figado contraindicado.

+ Cirrose avangada com complicagdes, incluindo:
Ascite refrataria;
Encefalopatia;
Outros fatores adversos, incluindo desnutrigédo, comorbidades graves, sindrome
hepatorrenal;
Infecgéo bacteriana, sangramento atual, RNI elevado, hiponatremia, a menos que seja
candidato a transplante de figado ou passivel de tratamento de condig&o subjacente.

==: Voltar ao indice

Doengas Neurolégicas Gerais
Deterioragéo progressiva na fungéo fisica e/ou cognitiva apesar de terapia otimizada.
Sintomas complexos e de dificil controle.
Problemas de deglutigéo (disfagia) levando pneumonia aspirativa recorrente, sepse,
falta de ar ou insuficiéncia respiratoria.
Problemas de fala: dificuldade crescente na comunicagao e disfasia progressiva.

Doenca de Parkinson
+ Tratamento medicamentoso menos eficaz ou incremento de tratamento
medicamentoso cada vez mais complexo.
Redugéo de independéncia, necessidade de ajuda para atividades de vida didria.
+ A condigdo é menos controlada com o aumento dos periodos de “desligamento”.
Discinesias, problemas de mobilidade e quedas.
- Sinais psiquiatricos (depress&o, ansiedade, alucinagdes, psicose).
Padrao semelhante a fragilidade - veja abaixo.

Doen(;a do Neur6nio Motor

Declinio répido e acentuado no estado fisico.

Primeiro episddio de pneumonia aspirativa.

Aumento das dificuldades cognitivas.

Perda de peso.

+ Sintomas complexos significativos e complicagdes médicas.
Baixa capacidade vital (abaixo de 70% da espirometria prevista) ou inicio de VNI.
Problemas de mobilidade e quedas.
Dificuldades de comunicag&o.

Esclerose Muiltipla

- Declinio rapido e acentuado no estado fisico.

- Primeiro episddio de pneumonia aspirativa.

= Aumento das dificuldades cognitivas.

= Perda de peso.

Sintomas complexos significativos e complicagdes médicas.

Baixa capacidade vital (abaixo de 70% da espirometria prevista) ou inicio de VNI.
- Problemas de mobilidade e quedas.

Dificuldades de comunicag&o.

3. Fragilidade, Deméncia, Multimorbidades

Fragilidade

Para pessoas mais idosas com multimorbidades complexas, a pergunta surpresa deve
triangular com um nivel de indicadores, por ex., através da Avaliagdo Geriatrica Ampla
(AGA)

= Mdltiplas comorbidades.

Pontuagéo de funcionalidade em deteriorag&o.

Fraqueza, cansago, perda de peso rapida.

- Velocidade lenta de caminhada - leva mais de 5 segundos para caminhar 4 m.
+ Timed Up and Go Test (TUGT) que é a avaliagdo do risco de queda - hora de
levantar-se da cadeira, caminhar 3 m, virar e caminhar de volta.

PRISMA (rastreamento de declinio funcional no Idoso) - pelo menos 3 dos seguintes:
Vocé tem mais de 85 anos? Sexo Masculino? Em geral, os problemas de satide
obrigam-no a limitar suas atividades? Vocé precisa de alguém para ajuda-lo com
frequéncia? Em geral, os problemas de saide o obrigam a ficar em casa? Vocé pode
contar com alguém para ajuda-lo em caso de necessidade? Vocé usa regularmente uma
bengala, andador ou cadeira de rodas para deslocar-se?

Deméncia
Identificagdo de deméncia em estagio moderado/grave usando uma ferramenta de
estadiamento validada, por exemplo, o Functional Assessment Staging (FAST) tem
utilidade na identificagéo do ultimo ano de vida na deméncia. Gatilhos para considerar
que alguém esta entrando em um estdgio avangado séo:

Incapaz de andar sem ajuda;

Incontinéncia urinaria e fecal;

Nenhuma conversa consistentemente significativa;

Incapacidade de realizar atividades de vida didria (AVD);

Pontuagéo de Barthel < 3.
Mais qualquer um dos seguintes: perda de peso, infecgéo do trato urinario, lesdes por
presséo avangadas - estagio trés ou quatro, febre recorrente, ingestéo oral reduzida,
pneumonia aspirativa. As discussées sobre o planejamento antecipado de cuidados
devem ser iniciadas logo no diagndstico.

Acidente vascular encefélico

Uso de escala validada, como recomendado NIHSS.

Estado vegetativo persistente, estado de consciéncia minimo ou paralisia grave.
Complicagdes médicas ou falta de melhora dentro de 3 meses do inicio.
Comprometimento cognitivo / deméncia pés-AVC.

Outros fatores, por exemplo idade avangada, homem, doenga cardiaca, subtipo do
AVC, hiperglicemia, deméncia, insuficiéncia renal.

Figura 2 - Ferramenta Gold Standards Framework. Fonte: adaptado de Thomas et al. (2016)¢.
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A figura 3 demostra a aplicabilidade, na pratica, do instrumento para identificacdo dos pacientes
com demandas de CP.

Faca a Pergunta Surpresa

V/océ se surpreenderia se o paciente falecesse no
préximo ano, meses, semanas ou dias?

Passo 1

l NAO l [ N&o sei J SIM
I
( 2
AT Reavaliar
Passo 2 Ha indicadores regularmente
Gerais de Declinio?
8 J
SIM [ N3o sei J NAO
( 2
Reavaliar
Ha indicadores regularmente
Passo 3 o o
Clinicos Especificos?
- y
( SIM J NAO
-
Iniciar o Processo GSF Re?valiart
Identificar - Avaliar - Planejar regularmente
-

Figura 3 - Fluxo do instrumento GSF. Fonte: adaptado de Thomas et al. (2016)°.

@% HOSPITAL
NL¥ SIRIO-LIBANES Manual de Cuidados Paliativos 43 G



4. Identificacdo da demanda da abordagem de cuidados paliativos: — e

4.3 Identificacion y Atencion Integral -
Integrada de Personas com Enfermedades
Crénicas Avanzadas em Servicios de Salud
y Sociales - NECPAL CCOMS-ICO®

A ferramenta NECPAL CCOMS-ICO®® foi idealizada em um projeto que teve como objetivo
fundamental melhorar a atencao paliativa, mediante a identificagdo precoce dos pacientes
com doengas que ameagam a vida, expandindo sua atuacao para portadores de doengas nao
oncoldgicas e em qualquer nivel de atendimento em salde.

O NECPAL inclui especificidades de diversas doengcas em estagio avancado (cancer, doenga
pulmonar obstrutiva crdnica, insuficiéncia cardiaca, doengas renais e hepaticas, por exemplo),
além do uso inicial da “Pergunta Surpresa”?.

Apesar de ndo ter sido desenhada inicialmente para predizer mortalidade, o trabalho de Gémez-
Batiste et al. (2017)8 demonstrou que a ferramenta apresenta alta sensibilidade (91,3%
IC95%: 87,2-94,2%) e alto valor preditivo negativo (91,0% 1C95%: 86,9-94,0%) relacionado a
mortalidade em 12 meses.

Essa ferramenta tem a vantagem de ter sido desenvolvida e aplicada em um dos centros
colaboradores da Organizagdo Mundial de Satde (OMS) na Espanha, cujos resultados na atencao
paliativa sdo reconhecidos como de alto impacto, o que justificou a sua escolha para traducao e
adaptacado transcultural para a lingua portuguesa, em 2018, com o titulo: Instrumento NECPAL-BR
(Necessidades Paliativas)'.

Os itens descritos se encontram na figura 4, sendo considerado NECPAL-BR positivo caso a

“Pergunta surpresa” apresente resposta “ndo” e pelo menos um dos itens seguintes receba
resposta “sim”.
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ferramentas de triagem

INSTRUMENTO NECPAL-BR
(Necessidades Paliativas)

Voltar ao indice

Instrumento para identificagdo de pessoas em situagao de doenga avangada e/ou terminais

e necessidade de atengao paliativa para uso em servigos de saude e sociais

Pergunta surpresa Vopg ficaria iurpreso se este paciente morresse ao longo do [ 1Sim [ ]N&o
proximo ano?
Demanda: tem havido alguma manifestagdo explicita ou implicita,
de limitagao de esforgo terapéutico ou pedido de atencéo paliativa [ 1Sim [ ]Nao
Demanda ou necessidade por parte do(a) paciente, sua familia ou membros da equipe?
Necessidade: identificada por profissionais da equipe de saude [ 1Sim [ ]Nao
Indicadores clinicos gerais Declinio nutricional Perda de peso >10% [ 1Sim [ ]Nao
nos ultimos 6 meses
-Graves, persistentes, . . e Piora do Karnofsky ou Barthel > . ~
progressivos, ndo relacionados Declinio funcional 30% [ 1Sim [ ]Nao
com processo intercorrente * Perda de mais que duas ABVDs
recente Perda > . | >3
-Combinar gravidade com Declinio cognitivo Pferlﬁa = 5 minimental ou 2 [ 1Sim [ ]N&o
progresséo elrter
Dependéncia grave Karnofsky < 50 ou Barthel < 20 [ 1Sim [ ]Nao
e Lesao por pressao
. - « Infecgbes de repeticao Dados clinicos da anamnese = 2 . =
Sindromes geriatricas e Delirium recorrentes ou persistentes RIS
¢ Disfagia
* Quedas
Dor, cansago, ndusea,
= . 59 ai
Sintomas persistentes depreAssa.o, gnsned?de_, >2 smtomas (ESAS) recorrentes [ 1Sim [ ]N&o
sonoléncia, inapeténcia, mal- ou persistentes
estar, dispneia e insbnia
. L Sofrimento emocional ou Detecgéo de mal-estar emocional | [ ]Sim [ ]Nao
Aspectos psicossociais transtorno adaptativo grave (DME > 9)
Vulnerabilidade social grave Avaliagao social e familiar [ 1Sim [ ]N&o
> — - -
Multimorbidade 2 2ldoengas ou co'n.dlgoes cronicas avangadas (da lista de [ 1Sim [ ]N&o
indicadores especificos em anexo)
* Mais que duas admissdes
urgentes (ndo programadas) em
Uso de recursos Avaliagdo da demanda ou seis meses [ 1Sim [ ]N&o
intensidade de intervencdes * Aumento da demanda ou
intensidade das intervengdes
(cuidado domiciliar,
intervengdes de enfermagem)
Cancer, DPOC, ICC,
insuficiéncia hepatica, R . .
Indicadores especificos insuficiéncia renal, AVC, o CrlterlO_S o g]:aVIdade i [ 1Sim [ ]1Nao
p demeéncia, doengas e progressao na figura a seguir
neurodegenerativas, SIDA e
outras doengas avangadas
Figura 4: Ferramenta NECPAL-BR. Adaptado de Santana (2018).
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4. Identificacdo da demanda da abordagem de cuidados paliativos:

Critérios NECPAL de gravidade / progressao / doenga avangada (1)(2)(3)(4)

Doenga Oncolédgica

Cancer metastatico ou locorregional avangado
Em progressdo em tumores solidos
Sintomas persistentes, mal controlados ou refratarios, apesar da otimizagéo do tratamento especifico

Doenga Pulmonar
Cronica

Dispneia em repouso ou aos minimos esforgos entre as descompensacdes

Restrito ao domicilio com limitagéo de marcha

Critérios espirométricos de obstrugdo grave (VEMS < 30%) ou critérios de déficit restritivo grave (CVF <
40% / DLCO < 40%)

Critérios gasométricos basais de oxigenoterapia domiciliar continuada

Necessidade de corticoterapia continua

Insuficiéncia cardiaca sintomatica associada

Doenga Cardiaca
Crénica

Dispnéia em repouso ou aos minimos esforgos entre as descompensacdes

Insuficiéncia cardiaca NYHA classe Ill ou IV, doenga valvar grave néo cirdrgica ou doenga coronariana nao
revascularizavel

Ecocardiograma basal: FE < 30% ou HAP grave (PSAP > 60)

Insuficiéncia renal associada (TFG < 60mL/min/1,73m2)

Associacdo com insuficiéncia renal e hiponatremia persistente

e GDS=6c
Deméncia e Progressao do declinio cognitivo, funcional e/ou nutricional
* indice de Fragilidade do CSHA 2 0.5
Fragilidade ¢ Avaliagdo geriatrica integral sugestiva de fragilidade avancada

Doencga Neuroldgica
Vascular (AVC)

Durante a fase aguda e subaguda (< 3 meses p6s-AVC): estado vegetativo persistente ou de minima
consciéncia > 3 dias

Durante a fase cronica (> 3 meses pds-AVC): complicagdes médicas repetidas (ou deméncia com critérios de
gravidade p6s-AVC)

Doencgas
Neurolégicas
degenerativas: ELA,
Esclerose Multipla e
Parkinson

Piora progressiva da fungao fisica e/ou cognitiva

Sintomas complexos e de dificil controle

Disfagia persistente

Transtorno persistente da fala

Dificuldades crescentes de comunicagao

Pneumonia recorrente por aspiragéo, dispneia ou insuficiéncia respiratéria

Doenca Hepatica
Cronica

Cirrose avangada estadio Child C (determinado com o paciente fora de complicagdes ou ja as tendo tratado e
otimizado o tratamento), MELD-Na > 30 ou ascite refrataria, sindrome hepato-renal ou hemorragia digestiva
alta por hipertenséao portal persistente apesar de otimizagéo do tratamento

Carcinoma hepatocelular presente, em estadio C ou D

Doenca Renal
Croénica Grave

Insuficiéncia renal grave (TFG < 15ml/min) em pacientes que ndo sdo candidatos ou que recusam tratamento
substitutivo e/ou transplante
Finalizagdo da didlise ou falha no transplante

(1) Usar instrumentos validados de gravidade e/ou progndstico em fungdo da experiéncia e evidéncia;

(2) Em todos os casos, avaliar também o sofrimento emocional ou impacto funcional graves em pacientes (e/ou impacto na familia) como critério
de necessidades paliativas;

(3) Em todos os casos, avaliar dilemas éticos na tomada de decisdes;

(4) Avaliar sempre a combinagdo com multimorbidades.

Classificagao:

Pergunta Surpresa (PS)

Parametros NECPAL

PS + (ndo me surpreenderia)
PS — (me surpreenderia)

NECPAL + (de 1 a 13 respostas “sim”)
NECPAL — ( nenhum parametro assinalado)

Codificagao e registro:

Propor codificagdo como Paciente com Cronicidade
Avangada (PCA) se PS + e NECPAL +

HOSPITAL
SIRIO-LIBANES

Figura 4 - Ferramenta NECPAL-BR (conclusdo). Fonte: adaptado de Santana et al. (2020)'°.
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4.4 Consideracoes finais

A identificagdo precoce e a determinagdo da prevaléncia desses pacientes provavelmente serao
a pedra angular das politicas publicas de salde em CP%".

Vale ressaltar que a identificacdo de pacientes com demandas para abordagem de cuidados
paliativos ndo necessariamente contraindica tratamentos modificadores de doenca, se esses
contribuirem para uma melhor qualidade de vida do paciente'?.

A utilizagdo de ferramentas de triagem & muito importante para que mais pacientes se
beneficiem da abordagem de CP, pois esses instrumentos identificam as necessidades de acdes
diferenciadas precocemente (como o planejamento avangado de cuidados), e ndo apenas na fase
final da doenga. Por meio dessas ferramentas é possivel proporcionar respaldo técnico para as
equipes, diminuindo a indicagao de CP apenas por impressado clinica pessoal e em fases ja muito
avangadas da doenga, proporcionando seguranga ao profissional de salde e uma assisténcia
adequada que beneficie tanto o paciente quanto a sua familia.

PONTOS DE DESTAQUE

« A identificacdo antecipada da demanda de cuidados paliativos beneficia paciente,
familia e os servicos de saide como um todo.

Identificar a demanda via ferramentas garante que os pacientes sejam abordados
pelos cuidados paliativos em momento oportuno e assegura o profissional nesta
indicagao.

Em geral, as ferramentas se baseiam em trés eixos: pergunta surpresa, indicadores
gerais de declinio e indicadores de declinio especificos por doenca.
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oy Avaliacao de prognaostico:
consideracoes e
instrumentos praticos

Maria Perez Soares D'Alessandro
Fabio Holanda Lacerda
Daniel Felgueiras Rolo

Objetivo: apresentar ferramentas descritas na literatura
que apoiam a avaliagdo de prognostico nas patologias mais
frequentes da clinica em cuidados paliativos.

5.1 A avaliacdo progndstica e a tomada de decisdao em
salde

A tomada de decisdo informada € um dos pilares da ética médica e estd atrelada aos principios de
autonomia, beneficéncia, ndo maleficéncia e justica. Para serem capazes de tomar uma decisao
informada e coerente com a sua histéria de vida e valores, pacientes e familiares precisam
compreender sobre:

« asua situagao atual, ou seja, o(s) seu(s) diagnostico(s);
« 0 que esperar desse(s) diagnéstico(s), ou seja, o seu prognostico;

« a terapéutica disponivel a luz dos seus diagnésticos e o prognéstico informado,
incluindo os riscos e beneficios de cada opgao terapéutica.

Apesar da importancia ética da discussdo prognéstica e de estudos mostrarem que essa
discussdo é do interesse de todas as partes envolvidas no processo decisério (pacientes,
familiares e profissionais de salde)'?, o treinamento formal na drea da salde costuma focar no
primeiro e terceiro pilares (diagnéstico e terapéutica) deixando as discussdes sobre prognéstico
para a subjetividade e avaliacdo clinica de cada situagdo.
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Dessa forma, os profissionais de salde ndo se sentem instrumentalizados para realizar essa
etapa da discussao e tendem a desenvolver atalhos mentais (heuristicas) para o reconhecimento
prognostico, o que costuma levar a vieses importantes, uma vez que os médicos tendem a
superestimar o prognostico de seus pacientes, em especial 0 médico responsavel pelo caso
(provavelmente pelo vinculo), assim, obscurecendo o julgamento e levando a utilizagdo de
medidas artificiais, invasivas e fiteis, que podem ser enquadradas como distanasia.

Por este motivo, aléem de compartilhar essa avaliagdo com outros colegas, recomenda-se
associar a impressao clinica (diagnésticos e seus respectivos estdgios, idade, funcionalidade
e tratamentos ja realizados) a utilizacdo de escalas de avaliagdo prognéstica validadas
na literatura em um processo reconhecido como ancoragem, para evitar que a percepcao
prognostica seja superestimada, atrapalhando o processo decisério. Neste capitulo serdo
apresentadas algumas dessas ferramentas, considerando as especificidades de cada condicao.

E importante lembrar que as ferramentas descritas a seguir sdo de base populacional. O paciente
em avaliagdo ndo necessariamente tem as mesmas caracteristicas que a populagao estudada, de
forma que o resultado proveniente das ferramentas serve para apoiar o raciocinio clinico, mas
nao sdo verdades absolutas e precisas em termos de tempo de vida. Desse modo, as informacdes
obtidas por essas ferramentas ndo devem ser usadas como informagdes para comunicagdo com
pacientes/familiares, mas servindo, entretanto, para embasar o raciocinio dos profissionais
de salde. A preocupagao com incertezas prognésticas ndo deve impedir a discussao sobre o
assunto e j foi demonstrado que incluir estas incertezas no didlogo com pacientes e familiares
leva a uma maior satisfacdo dos envolvidos?.

Ressaltamos que nem todos os pacientes desejam ser informados sobre os detalhes do seu
prognostico. A comunicagao deve ser individualizada e pensada conforme descrito em capitulos
especificos deste manual (ver Cap. 9: Comunicagdo de noticias dificeis: como lidar com este
desafio, Cap. 11: Reunido familiar: como planejar e executar essa abordagem e Cap. 7: Diretivas
antecipadas de vontade e planejamento avancado de cuidados).

5.2 Indicadores gerais de pior prognodstico

Independentemente da patologia de base, existem alguns marcadores gerais que sdo associados
a um pior prognostico. S3o eles:

+ infeccdes recorrentes e de dificil tratamento (por ex., pneumonia, pielonefrite e
sepse);
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» piora significativa da ingesta alimentar (perda ndo intencional > 10% de peso nos
ultimos 6 meses, hipoalbuminemia ou disfagia com aspiragao);

» perda de funcionalidade com maior dependéncia de terceiros para realizacdo das
atividades basicas da vida diaria;

+ associacdo de multiplas comorbidades.

Apresentamos a seguir, alguns marcadores de prognéstico em situagdes especificas.

5.3 Idosos

A idade por si s6 ndo define prognéstico. No entanto, é frequente que idosos apresentem diversos
diagnésticos concomitantes. A ferramenta BISEP (Burden of Illness Score for Elderly Persons)
leva em consideracao este fato e estima a mortalidade em um ano, de idosos que tiveram uma
internacao hospitalar®, conforme apresentado na tabela 1:

Diagnostico de alto risco Pontuacao
Linfoma/leucemia 6
Injuria renal aguda 5
Cancer localizado ou metastatico 3
Acidente vascular cerebral 2
Insuficiéncia cardiaca congestiva 2
Doenga pulmonar cronica 2
Doenca renal cronica 2
DM com les3o de 6rgdo-alvo 1
Pneumonia na admissao 1
0 pontos: A
Somar os pontos acima e categorizar por 1-2 pontos: B
grupos de diagnéstico de alto risco 3-5 pontos: C
> 6 pontos: D

Tabela 1 - Burden of illness score for elderly persons (BISEP): taxa de mortalidade de idosos apds 1 ano da data de
internagao hospitalar (continua). Fonte: adaptado de Inouye et al.(2003)".
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Classificacao final

Diagnéstico de alto risco

Grupo A 0

Grupo B 1

Grupo C 2

Grupo D 3
Albumina < 3,5 mg/dL 1
Creatinina > 1,5 mg/dL 1
Sindrome demencial 1
Alteracao de marcha 1

Taxa de mortalidade em 1 ano

Somar os pontos dos itens de classificagao e verificar grupo correspondente abaixo:

Grupo | (0-1 ponto) 8%
Grupo Il (2 pontos) 24%
Grupo Il (3 pontos) 51%
Grupo IV (2 4 pontos) T4%

Tabela 1 - Burden of illness score for elderly persons (BISEP): taxa de mortalidade de idosos ap6s 1 ano da data de
internacao hospitalar (conclusdo). Fonte: adaptado de Inouye et al.(2003)".

Recomenda-se conversar sobre preferéncia de cuidados de acordo com aspectos técnicos e
biogréaficos com todos os idosos, mas especialmente nos grupos Ill e IV, pelo maior risco de
falecimento no préximo ano.
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5.4 Insuficiencia cardiaca

A necessidade de internacao hospitalar, de internacdes recorrentes, assim como idade avancada
(> 70 anos) e a classe funcional do paciente pela New York Heart Association - NYHA (quadro 1),
sdo marcadores de pior prognostico na insuficiéncia cardiaca (IC), associados a um maior risco
de falecimento®.

Classes funcionais da L.
Critérios
NYHA
Sem limitagao a atividade fisica;
Classe o o . . o ) .
a atividade fisica comum ndo causa fadiga, palpitacdes ou dispneia.
Limitacao leve da atividade fisica;
Classe ll o . _ o . _
atividade fisica moderada resulta em fadiga, palpitacdes ou dispneia.
Limitagado significativa da atividade fisica;
Classe lll ) L . .
pequenos esforcos causam fadiga, palpitacBes ou dispneia.
Incapaz de realizar qualquer atividade fisica sem desconforto;
Classe IV em repouso apresenta sintomas de insuficiéncia cardiacs;
aos minimos esforcos o desconforto aumenta.

Quadro 1 - Classes funcionais da NYHA. Fonte: adaptado de Raphael et al.(2007)°.

O estudo MAGGIC (Meta-Analysis Global Group In Chronic Heart Failure) avaliou 39.372 casos
e desenvolveu, a partir dai, uma calculadora que estima a mortalidade de pacientes com IC em
1 e 3 anos’. O calculo pode ser consultado no endereco eletronico: https://www.mdcalc.com/
maggic-risk-calculator-heart-failure#evidence.

Pacientes com insuficiéncia cardiaca com fragdo de ejecao do ventriculo esquerdo (FEVE) <
20% ou que mantém classe funcional IV com medicacbes otimizadas e ndo estejam em lista
de transplante, devem ser priorizados para abordagem sobre proposta de cuidados paliativos,
caso ndo tenham sido abordados previamente.

E importante lembrar que, no contexto da IC, o tratamento especifico com vasodilatadores,

diuréticos e outros ndo deve necessariamente ser interrompido, pois costumam se associar
a um melhor controle dos sintomas congestivos ou de baixo fluxo da IC. A suspensado desses
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tratamentos deve ocorrer em contextos em que o paciente ja ndo tolera os efeitos colaterais
relacionados.

5.5 Doenca pulmonar obstrutiva créonica (DPOC)

0 indice BODE (the Body-mass index, airflow Obstruction, Dyspnea, and Exercise capacity index)
estima sobrevida em 4 anos de pacientes com DPOC8. Ele foi desenvolvido para pacientes
estaveis, fora de periodos de crise. Veja o calculo abaixo (tabela 2) ou no link https://www.
mdcalc.com/bode-index-copd-survival#evidence:

Variavel 0 pontos 1 ponto 2 pontos 3 pontos
VEF1 (% do previsto) > 65 50-64 36-49 <35
Distancia caminhada a pé em 6 minutos (M) > 350 250-349 150-249 <149
MMRC Escala de dispneia 0-1 2 3 4
IMC > 21 <21 - -

Interpretacdo do resultado do calculo do indice BODE

Pontuacgao Sobrevida estimada em 4 anos
0-2 80%
3-4 67%
5-6 57%
7-10 18%

Tabela 2 - Clculo e interpretagdo do indice BODE. Fonte: adaptado de Celli et al.(2004)8.

J& o DECAF Score® é uma ferramenta que avalia a mortalidade intra-hospitalar de pacientes
com DPOC exacerbado. Pode ser encontrada em https://www.mdcalc.com/calc/4018/
decaf-score-acute-exacerbation-copd.

Para pacientes com DPOC que evoluem com internagdes recorrentes e multiplas idas ao pronto-
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socorro, recomenda-se iniciar o processo de conversas sobre a abordagem em cuidados
paliativos o quanto antes, assim como no caso daqueles que se apresentam dependentes de
oxigénio ou com dispneia em repouso, apesar das medicagdes otimizadas.

Vale lembrar que no contexto de DPOC, o tratamento especifico desta condicdo com
broncodilatadores, corticoides e outros ndo deve, necessariamente, ser interrompido, pois
costuma se associar a um melhor controle dos sintomas. A suspensao desses tratamentos deve
ocorrer em contextos em que o paciente ja ndo tolera os efeitos colaterais relacionados.

5.6 Cirrose

Pacientes com diagndéstico de cirrose podem ser avaliados com relagdo ao prognéstico durante o
acompanhamento cronico da doenca. Inicialmente a classificagdo de Child-Pugh (encontrado em:
https://www.mdcalc.com/calc/340/child-pugh-score-cirrhosis-mortality) foi elaborada para
avaliar o prognéstico em anos destes pacientes. Contudo, novos modelos mais precisos foram
elaborados, criando assim um novo escore, o MELD' (link: https://www.mdcalc.com/calc/78/
meld-score-model-end-stage-liver-disease-12-older#evidence). Importante compreender que
ambos os calculos sdo para pacientes cronicos sem descompensacdo aguda e estimam uma
sobrevida de meses a anos.

Os pacientes com descompensacgdes agudas da cirrose precisam ser avaliados de outra forma. O
CLIF-C ACLF (link: https://www.mdcalc.com/calc/10240/clif-c-aclf-acute-chronic-liver-failure)
pode nos dar mais acuracia para uma mortalidade em 28 dias'"''?, inclusive essa ferramenta pode
ser utilizada para definir futilidade terapéutica.

Além desses célculos, deve-se pensar em iniciar a discussdo sobre abordagem paliativa com os
pacientes que apresentem cirrose/insuficiéncia hepatica e coagulograma alterado (INR > 1,5),
albumina baixa (< 2,5 g/dL) e, pelo menos, mais uma das complicacdes abaixo':

« Encefalopatia hepéatica refrataria;

« Sindrome hepatorrenal;

« Ascite refrataria;

« Peritonite bacteriana espontanea (PBE);

« Hemorragia digestiva alta (HDA) por varizes de es6fago recorrentes a despeito de
terapia.
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5.7 Neoplasias malignas

A avaliagdo prognéstica em oncologia tem diversas particularidades e, especialmente ap6s o
desenvolvimento de drogas-alvo, se tornou um tema com mudangas frequentes. Em linhas gerais,
pode-se dizer que tumores metastaticos e, principalmente, metadstases para 6rgdos “nobres”
como pulmao, figado e sistema nervoso central costumam estar associadas a prognosticos
piores.

Além disso, a funcionalidade est4 diretamente relacionada ao prognéstico em oncologia. Quanto
pior a funcionalidade, maior a chance de toxicidade com o tratamento e menor a sobrevida
provavel'. A seguir, duas escalas utilizadas para avaliar funcionalidade em oncologia (quadro 2):

Eastern Cooperative Oncology Group

(ECOG) Karnofsky Performance Status (KPS)

0 - Totalmente ativo, capaz de realizar 100 - Normal, sem queixas; nenhuma evidéncia de doenga.

todo o desempenho pré-doenga sem
restricao. 90 - Capaz de exercer atividade normal; sinais ou sintomas menores
de doenca.

1 - Ambulatorial, restrito em atividades 80 - Atividade normal com esforco, alguns sinais ou sintomas de

fisicamente extenuantes, mas capaz de doenga.
realizar trabalhos de natureza leve em
Casa ou no escritoério. 70 - Cuida de si mesmo, mas incapaz de realizar um trabalho ativo.

60 - Requer assisténcia ocasional, mas é capaz de atender 3 maioria

2 - Ambulatorial e capaz de todo o . .
das necessidades pessoais.

autocuidado, mas incapaz de realizar
atividades de trabalho; fica mais de 50%
do tempo ativo. 50 - Requer assisténcia consideravel e cuidados médicos frequentes.

3 - Capaz apenas de autocuidado limitado; 40 - Desabilitado, requer cuidados e assisténcia especiais.

fica na cama ou cadeira mais da metade
do tempo acordado. 30 - Severamente incapacitado, a hospitalizacdo é indicada, embora
a morte ndo seja iminente.

20 - Muito doente, hospitaliza¢do e cuidados de suportes ativos

4 - Completamente inativo; dependente necessarios.
para todo o autocuidado; totalmente

confinado a cama ou cadeira. 10 - Moribundo.
5 - Morto. 0 - Morto.

Quadro 2 - ECOG e KPS: escalas de funcionalidade em oncologia. Fonte: adaptado de Kock et al.(2013)'>.
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Em pacientes oncolégicos em cuidados paliativos, sem proposta de tratamento modificador de
doenga com finalidade curativa, o KPS abaixo de 50 é associado a uma sobrevida estimada de
menos de oito semanas, além disso, a hipercalcemia da malignidade também é um marcador de
pior prognostico nesse contexto'®.

Na tabela 3, o Palliative Prognostic Index (PPI) pode ser utilizado em pacientes com cancer
avangado (tumores solidos) em cuidados paliativos sem mais programagao de quimioterapia,
radioterapia, hormonioterapia, imunoterapia ou outras drogas especificas para tratamento
da neoplasia. Ele permite estimar sobrevida mediana com sensibilidade e especificidade de,
respectivamente, 79% e 77%. Esta € uma escala interessante, pois utiliza informagées clinicas
sem necessidade de exames complementares de alta complexidade’®.

Parametro Valor parcial da pontuacao
KPS
10820 4,0
30a50 2,5
> 60 0
Ingesta oral
Bastante reduzida 2,5
Moderadamente reduzida 1,0
Preservada/normal 0
Presenca de edema (pontua se presente) 1,0
Dispneia em repouso (pontua se presente) 3,5
Delirium (pontua se presente) 4,0
Interpretacao
Pontuacdo total Sobrevida mediana estimada
0-2,0 90 dias
2,1- 4,0 61 dias
> 4,0 12 dias

Tabela 3 - PPI: Palliative Prognostic Index. Fonte: adaptado de Yoong et al.(2023)'®.
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A avaliacdo prognostica em onco-hematologia € bastante desafiadora. Em 2014, Kripp et al."”
publicaramuma ferramenta para estimar prognéstico em pacientes com neoplasias hematoldgicas
em cuidados paliativos, que pode servir de apoio nessa avaliacdo (tabela 4):

Parametro Pontuacdo
ECOG 3-4 +1
Plaquetas < 90.000/mm?3 +1
DHL > 248 U/L +1
Uso de opioide forte +1
Albumina < 3,0 g/dL +1
Transfusdo de concentrado de hemacias no Gltimo més +1
Interpretacao
Pontuagdo Sobrevida estimada
1 ponto 440 dias
2 ou 3 pontos 63 dias
4 ou mais pontos 10 dias

Tabela 4 - Avaliagao prognéstica para pacientes com neoplasia hematolégica em cuidados paliativos. Fonte: adaptado
de Kripp et al.(2014)".

5.8 Insuficiencia renal

Muitos pacientes ndo toleram a dialise em fases avangadas da doenca renal. Cerca de 20% dos
pacientes dialiticos interrompem didlise antes de falecer e, cada vez mais, pacientes idosos
optam por ndo a iniciar, em razdo de perda de funcionalidade e desfechos ruins associados.
Dessa forma, torna-se importante compreender a evolugao do quadro de insuficiéncia renal sem
didlise'®.
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Pacientes com insuficiéncia renal que interrompem a didlise apresentam sobrevida mediana de
7 dias ap0s a interrupgao’®. No entanto, essa sobrevida é fortemente influenciada pelo motivo/
quadro da insuficiéncia renal, assim como por comorbidades, idade, estado nutricional e fungao
renal residual'®.

Nos casos de lesdo renal aguda, cuja indicagao de dialise se deve a hipercalemia, hipervolemia ou
disturbios acido-base significativos, o ndo inicio da dialise tipicamente esta associado a um obito
em horas a dias1'.

Nos casos de doenga renal cronica (DRC), em que a didlise seria indicada por piora de status
nutricional ou por sintomas leves a moderados de uremia, a decisdo por ndo iniciar a terapia nao
costuma ser associada a um prognostico tdo limitado. Os pacientes sobrevivem por semanas
a meses apods a decisdo de ndo iniciar a didlise e, nesse contexto, um estudo estimou uma
sobrevida média de 16 meses?°. Pacientes em que se cogita interromper a dialise, bem como
nao a iniciar, devem ser abordados em relacao a cuidados paliativos no processo de tomada de
decisdo compartilhada?.

5.9 Demeéencia

Embora existam formas de evolugdo mais rapida, em geral os quadros de deméncia se arrastam
a0 longo de anos e a avaliagao progndstica nesses pacientes ndo costuma ser acurada?®'. No
entanto, o prognostico tende a ser mais reservado a8 medida que o paciente evolui em gravidade,
apresentando média de sobrevida em torno de 6 meses, caso se encontrem em fase avangada da
doenca (estagio > 7 da escala de Functional Assessment Staging (FAST) - ver quadro 3) e mais a
ocorréncia no Ultimo ano de, pelo menos, uma das complicagdes listadas a seguir?':

* Pneumonia aspirativa;

* Pielonefrite;

* Sepse;

« Mdltiplas lesGes por pressao em estagio maior ou igual a 3;
« Febre recorrente apos antibioticoterapis;

» Incapacidade de manter adequada hidratacdo ou consumo calérico, com 10% de
perda de peso nos Ultimos 6 meses ou uma albumina sérica inferior a 2,5 g/dL.
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Estagio Caracteristicas
1 Nenhuma dificuldade objetiva ou subjetiva.
2 Queixas de esquecimento de locais ou objetos. Dificuldades subjetivas no trabalho.
3 Decréscimo do funcionament.o.no trabalho, eviden.te para os colegas. Dificuldade em
vigjar para novas localidades.
L Decréscimo na habilidade de gxecugéo d~e tarefas complexas, manejo de financas
pessoais, execucdo de compras etc.
5 Requer assisténcia na escolha de trajes adequados.
6a Dificuldade em vestir-se adequadamente.
6b Incapaz de banhar-se adequadamente, pode desenvolver medo do banho.
6cC Incapacidade de manuseio de toalete.
6d Incontinéncia urinaria.
e Incontinéncia fecal.
7a Capacidade de fala limitada a meia dizia dg palavras ou menos, no curso médio de
um dia.
7b Capacidade de fala limitada a uma Unica palavra inteligivel no curso médio de um dia.
7c Capacidade de deambulacao perdida.
7d Perda de capacidade de se sentar sem assisténcia.
Te Perda de capacidade de sorrir.
7t Perda de capacidade de levantar a cabeca.

Quadro 3 - Estadiamento funcional na deméncia (Functional Assessment Staging - FAST). Fonte: adaptado de The
National Hospice Organization (1996)?'.
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5.10 Acidente vascular cerebral isquémico

0 acidente vascular cerebral (AVC) é a segunda principal causa de morte em todo o mundo e uma
das principais causas de incapacidade em adultos??. A capacidade de prever os desfechos do AVC
é extremamente valiosa no manejo clinico das vitimas de AVC e, apesar de ser uma analise dificil,
pode direcionar a alocacado de recursos para aprimorar os resultados?.

Estudos demonstram que o National Institute of Health Stroke Scale (NIHSS) € um bom preditor
de desfecho nos casos de AVC. Um NIHSS menor ou igual a 6 prevé uma boa recuperagao (capaz
de viver independentemente, podendo ou ndo retornar ao trabalho ou escola), jd um NIHSS maior
ouigual a 16 é associado a uma maior probabilidade de morte ou de alta dependéncia. Cada ponto
adicional no NIHSS foi associado a uma reducdo de 17% nas chances de se atingir um desfecho
6timo de reabilitacao. E importante lembrar que os estudos caracterizam um “bom desfecho”
como alta para casa e independéncia para autocuidado. Objetivos mais complexos, como
retornar ao emprego prévio ou capacidade de socializagdo, ndo costumam ser avaliados?>2.

O NIHSS pode ser consultado no link: http://www.nihstrokescale.org/Portuguese/2_NIHSS-
portugués-site.pdf ou na calculadora que se encontra no site: https://www.mdcalc.com/
nih-stroke-scale-score-nihss.

Outros fatores progndsticos para esta condi¢do sdo:

+ idade avancada;

« o mecanismo do AVC (infartos lacunares tém melhor prognéstico em relacado a
infartos cardioembdlicos, etc.);

« o volume da area de infarto e a sua localiza¢do (oclusdo de grandes vasos, como as
carotidas, basilares ou outras estdo relacionados a piores desfechos, etc.);

« o tratamento trombolitico ou a trombectomia mecanica realizados conforme as
diretrizes.

Algumas comorbidades prévias também estdo associadas a pior desfecho: anemia, fibrilagdo
atrial, cancer, doencga arterial coronaria, deméncia, dependéncia, diabetes mellitus, hiperglicemia
na entrada (glicemia > 110 mg/dL) e insuficiéncia cardiaca, infarto miocardico, insuficiéncia renal
ou didlise e desnutrigdo.

Entre 12 horas e 7 dias ap6ds o inicio do AVC muitos pacientes apresentam melhora neurolégica.
A maior parte da recuperagao ocorre nos primeiros 3 a 6 meses p6s-AVC, mas alguns pacientes
ainda conseguem melhoras até 18 meses apds o evento. A reabilitagdo tem papel fundamental,
especialmente nos primeiros meses e em abordagem multiprofissional®*.
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5.11 Progndstico em doentes criticos

Pacientes com intercorréncias agudas podem ter o curso de vida modificado de acordo com a
gravidade da intercorréncia atual. Aléem disso, as terapias ofertadas dentro de uma unidade de
terapia intensiva (UTI) podem impactar no prognéstico do paciente. E importante que médicos
externos a tal ambiente de UTI compreendam esses impactos para alinhar as expectativas frente
a0 novo prognostico.

Como exemplo de ferramentas, podemos citar o SAPS-3 e o SOFA. A primeira é utilizada na
admissao do paciente em UTI, reflete a gravidade da doenca e se correlaciona com a mortalidade
hospitalar. A segunda ferramenta & um marcador de disfungdes organicas e esta relacionada a
mortalidade em UTI e ambiente hospitalar. Podemos encarar o SAPS-3 como a gravidade inicial
de nosso paciente critico e o SOFA como uma avaliagao continua dessa gravidade.

Tais ferramentas podem ser encontradas em: https://www.mdcalc.com/calc/691/sequential-
organ-failure-assessment-sofa-score#evidence e https://www.rccc.eu/ppc/indicadores/
saps3.html.

Importante lembrar que a internacdo de um paciente em ambiente de terapia intensiva pode
trazer consequéncias importantes. Besen et al. (2016)% apresentam em seu trabalho curvas de
sobrevida hipotéticas de alguns pacientes. Esse raciocinio, de como este paciente estarg, auxilia
nas recomendacodes para os familiares.

Com relacao a isto, sabemos que pacientes idosos e com doencas cronicas avangadas possuem
uma menor capacidade de recuperacao de uma condi¢do aguda e é, inclusive, dificil que apos a
internagdo em UTI tenham funcionalidade melhor que a funcionalidade prévia.

Outro ponto de aten¢do que devemos ter é sobre as terapias utilizadas dentro da UTI. Um estudo
brasileiro evidenciou que a realizagao de quimioterapia de urgéncia para pacientes com neoplasia
em 6rgdos soélidos levou a um aumento de mortalidade?. Ou seja, aléem do maior nimero de
obitos, houve um gasto consideravel e fUtil ao que se propunham as quimioterapias.

Alinhar com familiares que o paciente pode ter piora com o uso de algumas terapias € um dos
deveres da equipe. A submissado do paciente a tratamentos fUteis ou distanasicos é vedada pelo
codigo de ética médica. Portanto, a equipe deve analisar e abordar discussdes sobre o impacto
de uma intercorréncia aguda e da terapia que ird propor aos pacientes.
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5.12 Outros recursos interessantes para a avaliacao
prognostica

0 e-prognosis é um site em inglés da University of California San Francisco, com ferramentas de
avaliagdo progndstica validadas na literatura. O que ele tem de interessante e diferente é que faz
perguntas sobre o paciente (por exemplo, se &€ um paciente ambulatorial ou se esta internado)
e, @ medida que estas sdo respondidas, o algoritmo seleciona quais ferramentas utilizar naquele
contexto. Pode ser encontrado no link https://eprognosis.ucsf.edu/calculators/index.php#/

PONTOS DE DESTAQUE

« 0O processo decisério de prognéstico € multifatorial, no qual a comunicagdo
individualizada com paciente, familia e profissionais da satde é fundamental.

Independente da patologia de base, existem alguns marcadores gerais que sao
associados a um pior prognostico.

Ha ferramentas descritas na literatura que apoiam a avaliagdo de prognéstico nas
patologias mais frequentes da clinica em cuidados paliativos.
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Aspectos ético-juridicos
dos cuidados paliativos

Aline de Almada Messias
Fabio Holanda Lacerda
Maria Perez Soares D'Alessandro

Objetivo: descrever aspectos ético-juridicos a respeito da
pratica dos cuidados paliativos.

6.1 Ponderacdoes sobre a Resolucao 1.805/2006 do
CFM e a discussao juridica desencadeada

A pratica de cuidados paliativos (CP) costuma suscitar uma série de dilemas éticos e também
insegurancgas do ponto de vista juridico nos profissionais. Neste capitulo vamos abordar o que
ha de respaldo ético-juridico estabelecido para essa pratica no Brasil. Como suporte a essa
discussao de consideracdes sobre a proporcionalidade de medidas invasivas de suporte de vida
e seus conflitos, recomendamos ver Cap. 27: Cuidados paliativos em UTI.

Em 2006, o Conselho Federal de Medicina (CFM) publicou a resolucdo 1.8051, que diz: “E permitido
ao médico limitar ou suspender procedimentos e tratamentos que prolonguem a vida do doente
em fase terminal, de enfermidade grave e incurdvel, respeitada a vontade da pessoa ou de seu
representante legal”’, que equivale, portanto, a permissdo de realiza¢ao da ortotanasia. Anexa a
este capitulo encontra-se a resolugdo completa.

A partir disso, iniciou-se uma discuss3o a respeito da pratica de cuidados paliativos e se, ao
entender a morte como processo natural e n3do intervir para posterga-la, o(a) profissional
estaria fazendo algo equivalente a eutanasia®.

A Prética interpretada pelos tribunais brasileiros como crime homicidio privilegiado, ou seja, homicidio cometido por
motivo de relevante valor social ou moral, punivel com reclusdo de um a dezessete anos.
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Em 2007, o Ministério PUblico ajuizou uma agdo civil publica® em face do CFM, pleiteando o
reconhecimento da nulidade dessa resolucao, sob justificativa de que:

(i) o CFM ndo poderia reconhecer um crime como conduta ética (considerando que a resolucdo
dizia respeito a eutanasia e ndo 3 ortotanasia);

(ii) o direito a vida é indisponivel e, portanto, sé poderia ser restringido por lei (devidamente
votada pelo Congresso Nacional), ndo por ato do CFM;

(iii) que, no contexto socioeconémico brasileiro, a ortotanasia poderia acabar sendo utilizada
de forma indevida.

O CFM contestou a agdo apresentando, entre outros argumentos, o de que “a ortotanasia,
situacdo em que a morte é evento certo, iminente e inevitavel, esta ligada a um movimento
corrente na comunidade médica mundial denominado medicina paliativa, que representa
uma possibilidade de dar conforto ao paciente terminal que, diante do inevitavel, terd uma
morte menos dolorosa e mais digna".

Antes que a agdo fosse efetivamente julgada, ocorreu a troca do representante do Ministério
Publico responsavel pela condugdo do processo, e o proprio Ministério PUblico, em suas alegacdes
finais, também requereu a improcedéncia da agdo. Nesse sentido, em 2010, a ag¢do foi julgada
improcedente e foram reestabelecidos os efeitos da Resolugao 1.805/2006 do CFM que, até entdo,
estavam suspensos em razao da decisdo liminar® proferida em 2007. De forma que, atualmente,
ha uma decisao judicial definitiva® reconhecendo a validade da Resolugdo 1.805/2006 do CFM.

Seguem abaixo, resumidamente, as premissas, apontadas pelo Ministério Pdblico, que balizaram
a sentenga que julgou improcedente a agao*:

1. O CFM tem competéncia para editar a Resolu¢cdo n® 1805/2006, que ndo versa sobre
direito penal e, sim, sobre ética médica e consequéncias disciplinares;

B Acdo civil publica é o remédio constitucional atribuido ao ministério publico para prote¢do do patriménio publico
e social, do meio ambiente e de outros interesses difusos e coletivos. A agdo civil piblica aqui mencionada foi
identificada como processo n° 0014718-75.2007.4.01.3400, e pode ser consultada no site do tribunal regional
federal.

¢ Decisdo tempordaria, proferida antes da analise completa do caso apresentado para julgamento, para garantia dos
direitos que se busca tutelar na agdo. A analise completa ocorre apds ampla manifestacdo de ambas as partes,
respaldada em provas periciais, documentais ou testemunhais, entre outras.

P A sentenca transitou em julgado em 2011, ou seja, como o ministério piblico e o CFM ndo entraram com recursos
contra a decisdo proferida pela 14® vara do Tribunal Regional Federal da 1° regido essa decisao passou a ser
definitiva, sem apreciacdo do segundo grau ou dos tribunais superiores.
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2. A ortotanasia ndo constitui crime de homicidio, interpretado o Cédigo Penal a luz da
Constituicdo Federal;

3. A edigdo da Resolugao n°® 1805/2006 ndo determinou modificagao significativa no dia a
dia dos(as) médicos(as) que lidam com pacientes terminais, ndo gerando, portanto, os
efeitos danosos propugnados pela inicial;

4. A Resolugdo n° 1805/2006 deve, ao contrario, incentivar os médicos a descrever
exatamente os procedimentos que adotam e os que deixam de adotar, em relagdo a
pacientes terminais, permitindo maior transparéncia e possibilitando maior controle da
atividade médica;

5. Os pedidos formulados pelo Ministério PUblico Federal ndo devem ser acolhidos,
porque nado se revelardo Uteis as providéncias pretendidas, em face da argumentacao
desenvolvida.(p. 3).

Assim, partindo da premissa de que a Resolu¢do 1.805/2006 do CFM é valida e, portanto, do
ponto de vista juridico, a ortotandsia ndo se confunde com a eutandsia, passamos ao paralelo
entre os conceitos de ortotanasia e de omissdo de socorrot.

No livro “Conflitos bioéticos do viver e do morrer” editado pelo CFM, hd um interessante capitulo
escrito pelo juiz José Henrique Rodrigues Torres que discute o tema da omissao de socorro?.
Nos cuidados paliativos, o autor (médico) ndo pratica agao, ele ndo mata o doente (que seria o
caso da eutanasia). Ele apenas o deixa morrer. Caracterizaria isso omissdo?

“Sé responde pelo delito comissivo por omissdo quem tem o dever, legal ou juridico, de agir
para impedir o resultado e, podendo fazé-lo, omite-se.”3 (p. 174, grifo nosso).

A “possibilidade de agao para impedir o resultado”, mencionada pelo juiz José Henrique
Rodrigues Torres, exige um quadro com esperada reversibilidade e possivel transitoriedade.
Ao avaliarmos a Resolugdo n° 1.805/2006 do CFM vemos que ela claramente se refere ao
doente em fase terminal, de enfermidade grave e incuravel, isto €, onde ndo ha reversibilidade
do quadro. Desse modo, permitir a morte digna de um enfermo em fase terminal de doenca
incuravel, garantindo-lhe os cuidados paliativos, ndo caracteriza omissao, e sim a realizagdo ou
encerramento de procedimentos que visam garantir o final da vida da forma mais digna ao(a)
paciente, com conforto e sem sofrimento.

O juiz José Henrique Rodrigues Torres resume a discussao da seguinte maneira: “No caso do

E Crime previsto no artigo 135 do Cédigo Penal Brasileiro.
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doente terminal, em face de doenca incuravel, os aparelhos de suporte sdo ligados ou mantidos
ndo para evitar a morte, que é inevitavel, irreversivel e inexoravel, mas, sim, para manter a vida
artificialmente. Avida, nessasituagao, mantida por aparelhos (ventilagdo assistida, reanimadores,
tratamento em UTI), ndo é um dado da realidade, mas mero artificio. O médico ndo pode evitar
a morte. A situacdo € irreversivel e ndo é transitoria. Os procedimentos e tratamentos ndo tém
sentido curativo. Portanto, ndo ha dever de manutencao desses procedimentos e ndo se pode
dizer que o médico deu causa a8 morte do paciente quando os suspendeu ou limitou”3.

Do ponto de vista ético, se ndo ha beneficio esperado, ndo ha justificativa para prover
determinado tratamento e ao suspender medidas invasivas ou deixar de adiciona-las, o
médico pode considerar a previsibilidade da morte, mas ndo a tem como objetivo3.

Por outro lado, o juiz Torres complementa dizendo que “o médico que insistir em manter
tratamento ou qualquer procedimento inécuo, artificioso, postico e gravoso para o doente
terminal acometido de doenca incuravel, impondo-o, assim, a dor e ao sofrimento, contrariando
a vontade do paciente ou de seu representante legal, estara praticando a censuravel distanasia
e também estard sujeito a responder no ambito da responsabilidade civil e criminal, pelas
lesdes corporais (...), pelo constrangimento ilegal (...), pela tortura e pelo tratamento cruel que
impuser ao paciente”3.

Desse modo, é possivel afirmar que a ortotanasia, desde que realizada dentro dos limites
autorizados pela Resolucdo n° 1.805/2006 do CFM, n3o é considerada uma omissdo de
socorro. Uma vez compreendida a ortotanasia e sua validade juridica, passemos a anélise da
forma de executa-la com a abordagem dos cuidados paliativos, e vejamos como esse ramo da
medicina, propriamente dito, tem sido regulamentado:

Apbs a publicagdo da Resolugao n® 1.805/2006 do CFM, e antes mesmo da declaragao de validade
da referida resolucdo, em julho de 2010, o Cédigo de Etica Médica (disponivel para download em:
https://portal.cfm.org.br/images/PDF/cem2019.pdf) foi revisto e passou a incluir os trechos a
seguir®:

“Capitulo | - Principios fundamentais
(...) XXII - Nas situagdes clinicas irreversiveis e terminais, o médico evitara a realizagdo

de procedimentos diagnésticos e terapéuticos desnecessarios e propiciara aos pacientes
sob sua atencao todos os cuidados paliativos apropriados” (p.17).
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“Capitulo V - Relagdo com pacientes e familiares

(...) Art. 41. - E vedado ao médico abreviar a vida do paciente, ainda que a pedido deste ou
de seu representante legal.

Paragrafo Unico. Nos casos de doenca incuravel e terminal, deve o médico oferecer todos
os cuidados paliativos disponiveis sem empreender a¢des diagndsticas ou terapéuticas
inteis ou obstinadas, levando sempre em consideracao a vontade expressa do paciente
ou, na sua impossibilidade, a de seu representante legal” (p. 28).

Em 2018, apds nova revisdo, foram mantidos os artigos supracitados e foi incluida no
texto do Cadigo de Etica Médica, nova mengao aos cuidados paliativos®.

“Capitulo V - Relagdo com pacientes e familiares
(...) Art. 36. — E vedado ao médico abandonar paciente sob seus cuidados.

(...) § 2° Salvo por motivo justo, comunicado ao paciente ou a sua familia, o médico
nao o abandonara por este ter doenga cronica ou incuravel e continuara a assisti-lo e a
propiciar-lhe os cuidados necessarios, inclusive os paliativos” (p. 28).

6.2 Ponderacoes sobre a legislacao brasileira

Embora ainda ndo haja legislagdo especifica, em sentido estrito, sobre CP no Brasil, existem
normas que, por interpretacao historico-evolutiva, sistematica e teleoldgica, justificam e impdem
a necessidade dessa pratica, quais sejam:

+ Constituicdo Federal — Capitulo I, artigo 1°: “A Republica Federativa do Brasil, formada
pela unido indissolUvel dos Estados e Municipios e do Distrito Federal, constitui-se em
Estado democrético de direito e tem como fundamentos: (...) Il - a dignidade da pessoa
humana®™>.

F 0 conceito de dignidade da pessoa humana estd diretamente relacionado a garantia legal dos cuidados paliativos.
Podemos descrevé-lo brevemente mencionando o imperativo categérico de Kant: “tratar a humanidade como um
fim em si implica o dever de favorecer, tanto quanto possivel, o fim de outrem. Pois, sendo o sujeito um fim em si
mesmo, & preciso que os fins de outrem sejam por mim considerados também como meus.”®
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Constituicdo Federal — Capitulo I, artigo 5°: “Todos s&o iguais perante a lei, sem distin¢do
de qualquer natureza, garantindo-se aos brasileiros e aos estrangeiros residentes no Pais
a inviolabilidade do direito a vida, a liberdade, a igualdade, a seguranca e a propriedade, nos
termos seguintes: (...) lll - ninguém serd submetido a tortura nem a tratamento desumano
ou degradante(...)*” (p. 16, grifo nosso).

Codigo Civil Brasileiro — Capitulo Il, artigo 15: “Ninguém pode ser constrangido a
submeter-se, com risco de vida, a tratamento médico ou a intervencdo cirdrgica”’.

Em S3o Paulo existe a Lei estadual 10.241/99, artigo 2°: “sdo direitos dos usuarios
do servico de salde no Estado de S8o Paulo: “I - ter um atendimento digno, atencioso e
respeitoso (...); VIl — consentir ou recusar, de forma livre, voluntaria e esclarecida, com
adequada informacao, procedimentos diagnosticos ou terapéuticos a serem nele realizados;
XXIIl - recusar tratamentos dolorosos ou extraordindrios para tentar prolongar a vida”2.

Além dessas normas, a Lei Federal n° 8.080, de 19 de setembro de 1990°, que criou o Sistema
Unico de Salde (SUS), estabelece que as decisdes a respeito do conjunto de acoes e servicos
de salde prestados pelo Poder Publico competem aos gestores do SUS (Ministério da Salde
e secretarias de salde estaduais e municipais), e devem ser definidas por meio de normas
expedidas em conjunto por esses gestores, a fim de manter a unicidade do SUS.

Como resultado do exercicio dessa competéncia, foi editada a Resolu¢do n° 41, de 31 de outubro
de 2018'°, que dispde sobre as diretrizes para a organiza¢do dos CP, a luz dos cuidados
continuados integrados, no dmbito do Sistema Unico de Salde, a serem ofertados em qualquer
ponto da rede de atencao a salde.

A referida resolugdo define, em seu artigo 2°, como cuidados paliativos “a assisténcia promovida
por uma equipe multidisciplinar, que objetiva a melhoria da qualidade de vida do paciente e seus
familiares, diante de uma doenca que ameace a vida, por meio da prevencao e alivio do sofrimento,
da identificagdo precoce, avaliagdo impecavel e tratamento da dor e demais sintomas fisicos,
sociais, psicolégicos e espirituais”.

Em consonancia com o principio da dignidade da pessoa humana, o texto do artigo 4° da Resolucdo
n° 41/2018 do Ministério da Saude'?, elenca, dentre outros, os seguintes principios norteadores
para organizagao dos CP:

(i) a afirmacao da vida e a aceitacdo da morte como um processo natural;

(ii) a aceitacdo da evolucdo natural da doenga, ndo acelerando nem retardando a morte e
repudiando as futilidades diagnosticas e terapéuticas;
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(iii) a comunicagao sensivel e empatica, com respeito a verdade e a honestidade em todas as
questdes que envolvam pacientes, familiares e profissionais;

(iv) o respeito a autodeterminacao do individuo; a promogao da livre manifestacdo de
preferéncias para tratamento médico através de diretiva antecipada de vontade (DAV)® e o
esforgo coletivo no seu cumprimento.

Por fim, vale destacar que a matéria é objeto de diversos projetos de lei (PL) em tramitagdo
no Congresso Nacional”, como: PL 352/2019, que dispde sobre o consentimento informado e
instrucdes prévias de vontade sobre tratamento de enfermidade em fase terminal de vida e PL
3002/2008, que regulamenta a pratica da ortotanasia no territorio nacional brasileiro.

6.3 Ponderacées éticas

E indiscutivel que o avanco tecnolégico na area da salide trouxe vantagens, porém diante das
enfermidades crdnicas, incuraveis, em especial na sua fase avangada, € preciso refletir sobre
que tipo de atendimento é importante para alguém com uma expectativa de vida limitada''. Assim,
quaisquer decisdes envolvendo questdes éticas em salde devem ser precedidas da andlise dos
principios da bioética', elencados a sequir:

» autonomia: garantir o direito do paciente esclarecido a participar de decisdes a respeito
do seu plano de cuidados.

« beneficéncia: maximizar o bem que se pode fazer ao paciente.

 nao maleficéncia: ndo causar danos, ndo fazer o mal.

SEm 2012, o CFM publicou a resolugdo 1995/2012 sobre diretivas antecipadas de vontade que sdo o conjunto de
desejos, prévia e expressamente manifestados pelo paciente, sobre cuidados e tratamentos que quer, ou ndo, receber
no momento em que estiver incapacitado de expressar, livre e autonomamente, sua vontade que complementa essa
discussdo'?. Para mais informagdes sobre este assunto, verificar protocolo especifico de diretivas antecipadas de
vontade.

H Os projetos de lei mencionados encontram-se apensados e aguardam apreciacdo da comissdo de finangas e
tributagao.

'Os principios da autonomia, da beneficéncia e da justiga surgiram com o Relatério de Belmont, publicado em 1978,
pela Organizagdo Mundial da Salde, como resposta aos experimentos antiéticos de medicina realizados ao longo da
22 guerra mundial. O principio da ndo maleficéncia nasceu apenas em 1979, com a publicagdo de principios da ética
biomédica'?, pelo filésofo Tom Beauchamp e pelo te6logo James Childress.
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+ justica: tratar o outro de maneira justa utilizando os recursos de forma equitativa.

O paternalismo, em que o médico decidia exclusivamente sobre o tratamento, cedeu espaco
para a autonomia, em que o desejo do paciente é prioridade, desde que ndo desrespeite o c6digo
de ética médica. Na atengdo aos pacientes em fim de vida, em CP, existem cinco principios
relevantes':

« Principio da veracidade — a verdade fundamenta toda relacao de confianga e possibilita a
participacao ativa do paciente e seu representante de salde. O médico tem a obrigagado de
esclarecer ao doente e ao familiar (representante legal) quais modalidades terapéuticas
sdo indicadas para cada situagdo e registrar todas em prontuario. Caso seja necessario,
é assegurado ao paciente e representante legal a solicitagdo de uma segunda opinido
(sugere-se a leitura do Cap. 9: Comunicacdo de noticias dificeis: como lidar com este
desafio para maior entendimento sobre como realizar esta abordagem).

« Principio da proporcionalidade terapéutica - obrigagdo moral na implementacao
de todas as medidas terapéuticas que tenham uma relacdo adequada entre os meios
empregados e resultados previsiveis.

« Principio do duplo efeito - sintomas desconfortaveis e de dificil controle podem
aparecer em pacientes com doengas avangadas, sendo necessaria a utilizagdo de
drogas que potencialmente podem produzir um efeito colateral negativo. A questdo é
proporcionalizar o desejavel alivio do sintoma e o possivel efeito colateral. Tal situagao
deve ser partilhada com o paciente e seu representante legal.

« Principio da prevencao - o foco esta na prevencao de complicagdes e sintomas que podem
aparecer devido a caracteristica da evolugdo da doenga.

+ Principio do ndo abandono - mesmo em situacdo de recusa, o paciente ndo pode ser
abandonado. O paciente pode recusar alguma terapéutica especifica e o médico deve
permanecer ao seu lado fornecendo o conforto necessério e auxiliando no esclarecimento
da decisdo tomada. Mesmo que ndo seja possivel curar, & possivel prover cuidados, ndo
sendo assim uma opgao o abandono.

Trabalhar as questdes éticas na salde possibilita tomadas de decisbes mais coerentes em
cenarios delicados como no diagnéstico, prognéstico, nas diretivas antecipadas de vontade, no
planejamento de cuidados, conflitos de valor e sedacdo paliativa, e proporciona mais seguranca
na atuagdo do profissional de salde (ver Cap. 7: Diretivas antecipadas de vontade e planejamento
avancado de cuidados). Em nenhum momento a abordagem de cuidados paliativos pode ser
entendida como omissao de socorro ou facilitagao para a eutanasia.
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0 absoluto respeito a vida humana traz o dever de cuidar e de zelar pelo bem-estar do paciente
e seus familiares. Isto inclui ndo s6 a avaliacdo adequada dos tratamentos como também a
escolha do local em que este tratamento serd realizado (domicilio, hospital, unidade de
cuidados paliativos) e quem ird realizar (familiares, cuidadores formais ou equipe institucional).
Proporcionar cuidado e alivio do sofrimento para o paciente e sua familia diante da terminalidade
deve ser o objetivo do cuidado nessa fase'™'®. Assim se forma o grande desafio de compreender
a complexidade da vida e da morte, reconhecer a impoténcia técnica diante da morte e saber
conduzir e compartilhar a experiéncia da finitude do paciente com dignidade e respeito aos
valores dele.

Na tentativa de auxiliar a tomada de decisdo diante desta complexidade, em agosto de 2022 o
Cremesp publicou a resolu¢ao nimero 355'". Esta resolucdo (anexo B), resolve que:

“I - futilidade terapéutica: medidas terapéuticas que, de acordo com as melhores evidéncias
cientificas disponiveis, ndo sejam capazes de alcangar o objetivo fisiolégico almejado.
Em consondncia com os melhores consensos publicados recentemente na literatura
médica, referem-se exclusivamente a aspectos biolégicos e fisiolégicos do tratamento,
diferentemente dos tratamentos potencialmente inapropriados.

Il - tratamento potencialmente inapropriado: tratamento que tenha alguma chance
de alcangar o objetivo fisiolégico almejado, porém, ao menos uma consideracdo ética
do(s) profissional (profissionais) responsdvel (responsaveis) pelo cuidado, justifica sua
contraindicagao. Tais consideracdes éticas podem ser devidas ao fato de que, embora
potencialmente capazes de atingir os objetivos fisioldgicos, esses tratamentos sdo altamente
improvaveis de resultar em sobrevivéncia digna, de acordo com os valores de vida e
preferéncias de cuidado do paciente.

Il - decisdo compartilhada: processo realizado para definicdo de uma meta de cuidado. A
tomada de decisdo compartilhada € um processo colaborativo que permite que os pacientes
e/ou seus responsaveis e equipe de salde, tomem decisdes de salde em conjunto, levando
em conta as melhores evidéncias cientificas disponiveis, bem como os valores, objetivos e
preferéncias do paciente.”

Estando os profissionais diante de um possivel tratamento futil, tendo estas definices em
mente, a equipe deve comunicar ao paciente (se possivel) e aos familiares sobre as expectativas
da realizagdo de uma determinada terapia. Devemos comunicar, de maneira inteligivel, aos
familiares e paciente o que se espera atingir com uma terapia ou um suporte artificial de vida, sem
esquecer de falar sobre as consequéncias daquele tratamento. E importante que os familiares
compreendam que algumas agdes podem apenas causar ou prolongar sofrimento ao paciente,

@% HOSPITAL
(27 SIRIO-LIBANES Manual de Cuidados Paliativos 76 G



6. Aspectos ético-juridicos dos cuidados paliativos E Voltar ao indice

sendo estas inadequadas.

O uso de uma quimioterapia, realizacdo de procedimento cirdrgico, inicio de droga vasoativa,
ventilagdo mecanica, ou até mesmo hemodidlise podem ser considerados como um tratamento
potencialmente inapropriado ou um tratamento futil. Esta definicdo tem inicio da compreensao
da equipe sobre os beneficios e maleficios. Trata-se de um fato e ndo mudaréd com o passar
do tempo. Naquele momento, o tratamento pode ser considerado futil pela condicdo em que o
paciente se apresenta e com as evidéncias existentes até aquele momento.

Sendo considerado como tratamento ftil, este ndo deve ser realizado, mesmo sob demanda de
paciente ou familiar, pois pode comprometer os principios da nao maleficéncia e da justica, além
de prejudicar a credibilidade e a confianga depositada nas profissdes da satde. Ressaltando que:

a) A avaliacdo do tratamento ou do suporte artificial deve ser avaliada de acordo com melhor
evidéncia cientifica disponivel. Nesta avaliagcdo deve ser identificado que o objetivo biologico

almejado é incapaz de ser atingido.

b) E obrigagdo do meédico explicar ao(a) paciente e aos seus familiares/responsaveis legais a
nao indicacdo de tratamentos considerados fiteis, e registrar devidamente em prontuario.

c) A comunicagao aos familiares e ao(a) paciente (se possivel), deve ser efetuada em linguagem
mais inteligivel possivel.

d) O(a) paciente continuara a ser cuidado(a), recebendo todos os cuidados paliativos possiveis.

PONTOS DE DESTAQUE

« Permitir @ morte digna de um enfermo em fase terminal de doenga incuravel,
garantindo-lhe os cuidados paliativos, ndo caracteriza omissao e sim a realizacao
ou encerramento de procedimentos que visam garantir o final da vida da forma
mais digna ao paciente, com conforto e sem sofrimento.

Do ponto de vista ético, se ndo ha beneficio esperado, ndo ha justificativa para
prover determinado tratamento e, ao suspender medidas invasivas ou deixar de
adiciona-las, o médico prevé a morte, mas ndo a tem como objetivo.
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17. Conselho Regional de Medicina do Estado de S3o Paulo. Resolucdo Cremesp n° 355.
Estabelece diretrizes éticas para o auxilio médico da tomada de decisdes sobre
cuidados e tratamentos de pacientes que enfrentam a fase final da vida [Internet].
Publicada no D.0.U., 04 nov. 2022, Secdo |, pg. 149; 2022 [cited 2023 Jul 14].
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Anexos

ANEXO A - RESOLUCAO CFM N° 1.805/2006
Resolugdo CFM n° 1.805/2006 (Publicada no D.0.U., 28 nov. 2006, Se¢ao |, pg. 169)

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

O Conselho Federal de Medicina, no uso das atribui¢cdes conferidas pela Lei n° 3.268, de 30 de
setembro de 1957, alterada pela Lein®11.000, de 15 de dezembro de 2004, regulamentada pelo
Decreto n°® 44.045, de 19 de julho de 1958, e CONSIDERANDO que os conselhos de medicina sao,
ao mesmo tempo, julgadores e disciplinadores da classe médica, cabendo-lhes zelar e trabalhar,
por todos os meios ao seu alcance, pelo perfeito desempenho ético da medicina e pelo prestigio
e bom conceito da profissdo e dos que a exer¢cam legalmente;

CONSIDERANDO o art. 1°, inciso lll, da Constituicdo Federal, que elegeu o principio da dignidade da
pessoa humana como um dos fundamentos da RepuUblica Federativa do Brasil;

CONSIDERANDO o art. 5°, inciso I, da Constituicdo Federal, que estabelece que “ninguém serd
submetido a tortura nem a tratamento desumano ou degradante”;

CONSIDERANDO que cabe ao médico zelar pelo bem-estar dos pacientes;
CONSIDERANDO que o art. 1° da Resolugao CFM n° 1.493, de 20.5.98, determina ao diretor
clinico adotar as providéncias cabiveis para que todo paciente hospitalizado tenha o seu médico

assistente responsavel, desde a internagao ate a alts;

CONSIDERANDO que incumbe ao médico diagnosticar o doente como portador de enfermidade em
fase terminal;

CONSIDERANDO, finalmente, o decidido em reunido plenaria de 9/11/2006,
RESOLVE:

Art. 1° E permitido ao médico limitar ou suspender procedimentos e tratamentos que prolonguem
a vida do doente em fase terminal, de enfermidade grave e incurdvel, respeitada a vontade da
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pessoa ou de seu representante legal.

§ 1°0Omédico tem a obrigagdo de esclarecer ao doente ou a seu representante legal as modalidades
terapéuticas adequadas para cada situagao.

§ 2° A decisdo referida no caput deve ser fundamentada e registrada no prontuario.

§ 3° E assegurado ao doente ou a seu representante legal o direito de solicitar uma segunda
opinido médica.

Art. 2° O doente continuard a receber todos os cuidados necessarios para aliviar os sintomas
que levam ao sofrimento, assegurada a assisténcia integral, o conforto fisico, psiquico, social e

espiritual, inclusive assegurando-lhe o direito da alta hospitalar.

Art. 3° Esta resolucdo entra em vigor na data de sua publica¢do, revogando-se as disposicdes em
contrério. Brasilia, 9 de novembro de 2006.

Edson de Oliveira Andrade

Presidente

Livia Barros Gar¢ao

Secretaria-geral
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ANEXO B - RESOLUQIT\O CFM N° 355/2022
Resolugao Cremesp n° 355, de 23 de agosto de 2022

Estabelece diretrizes éticas para o auxilio médico da tomada de decisdes sobre cuidados e
tratamentos de pacientes que enfrentam a fase final da vida.

A Presidente do CONSELHO REGIONAL DE MEDICINA DO ESTADO DE SAO PAULO - CREMESP, no uso
das atribuicbes conferidas pela Lei n°® 3.268/1957, regulamentada pelo Decreto n® 44.045, de 19
de julho de 1958, modificado pelos Decretos n® 6.821, de 14 de abril de 2009, e 10.911, de 22 de
dezembro de 2021, e pela Lei n° 11.000, de 15 de dezembro de 2004, e no exercicio das funcbes
estabelecidas no Regimento interno autarquico; e,

CONSIDERANDO que os conselhos de medicina sao ao mesmo tempo julgadores e disciplinadores
da classe médica, cabendo-lhes zelar e trabalhar, por todos os meios ao seu alcance, pelo
perfeito desempenho ético da Medicina e pelo prestigio e bom conceito da profissdo e dos que a
exercem legalmente.

CONSIDERANDO o art. 1°, inciso lll, da Constituicdo Federal, que elegeu o principio da dignidade da
pessoa humana como um dos fundamentos da Republica Federativa do Brasil.

CONSIDERANDO o art. 5°, inciso Ill, da Constituicdo Federal, que estabelece que "ninguém sera
submetido 3 tortura nem ao tratamento desumano ou degradante”.

CONSIDERANDO a definicao de cuidados paliativos publicada pela OMS em 2017, descrevendo
como "cuidado paliativo é a abordagem que promove a qualidade de vida de pacientes e seus
familiares, que enfrentam doencas que ameacem a continuidade da vida, por meio da preven¢ao
e do alivio do sofrimento. Requer identificagao precoce, avaliagdo e tratamento da dor, além de
outros problemas de natureza fisica, psicoldgica, social e espiritual”.

CONSIDERANDO que a OMS, classifica como "elegivel para cuidados paliativos toda pessoa
afetada por uma doenga que ameace a vida, seja aguda ou cronica, a partir do diagndstico desta
condicao".

CONSIDERANDO os principios norteadores para a organizagdo dos cuidados paliativos,
notadamente:

« romover o alivio da dor e de outros sintomas;

« afirmar a vida e considerar a morte como um processo natural;
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e nao acelerar, nem adiar a morte;

« integrar os aspectos psicoldgicos e espirituais no cuidado ao paciente;

« oferecer um sistema de suporte que possibilite ao paciente viver t3o ativamente quanto
possivel, até o momento da sua morte;

« oferecer sistema de suporte para auxiliar os familiares durante a doenca do paciente e a
enfrentar o luto;

« promover a abordagem multiprofissional para focar nas necessidades dos pacientes e de
seus familiares, incluindo acompanhamento no luto;

« melhorar a qualidade de vida e influenciar positivamente o curso de vida;

« ser iniciado o mais precocemente possivel, juntamente com outras medidas de
prolongamento da vida, como a quimioterapia e a radioterapia, e incluir todas as
investigagdes necessarias para melhor compreender e controlar situagfes clinicas
estressantes.

CONSIDERANDO a recomendacgao da 672 assembleia da Organizacdo Mundial da Salde a seus
Estados membros, que desenvolvam, fortalecam e implementem politicas de cuidados paliativos
baseadas em evidéncias para apoiar o fortalecimento integral dos sistemas de salde em todos
0s seus niveis.

CONSIDERANDO o Cédigo de Etica Médica publicado pelo Conselho Federal de Medicina no ano de
2019, precisamente o quanto disposto nos seguintes artigos:

« Capitulo I, VI: O médico guardara absoluto respeito pelo ser humano e atuarad sempre em
seu beneficio, mesmo depois da morte. Jamais utilizard seus conhecimentos para causar
sofrimento fisico ou moral, para o exterminio do ser humano ou para permitir e acobertar
tentativas contra sua dignidade e integridade.

« Capitulo I, VII: O médico exercera sua profissdo com autonomia, ndo sendo obrigado a
prestar servicos que contrariem os ditames de sua consciéncia ou a quem ndo deseje,
excetuadas as situagOes de auséncia de outros médicos, em caso de urgéncia ou
emergéncia, ou quando sua recusa possa trazer danos a salde do paciente.

- Capitulo V, artigo 36, paragrafo 2: E vedado ao médico abandonar paciente sob seus

cuidados, salvo por motivo justo, comunicado ao paciente ou a sua familia, o médico
nao o abandonara por este ter doenga cronica ou incuravel e continuara a assisti-lo e a
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propiciar-lhe os cuidados necessarios, inclusive os paliativos.

- Capitulo V, artigo 41: E vedado ao médico abreviar a vida do paciente, ainda que a pedido
deste ou de seu representante legal.

« Paragrafo Unico. Nos casos de doenca incuravel e terminal, deve o médico oferecer todos
os cuidados paliativos disponiveis sem empreender acdes diagndsticas ou terapéuticas
inUteis ou obstinadas, levando sempre em consideragao vontade expressa do paciente ou,
na sua impossibilidade, a de seu representante legal.

CONSIDERANDO a Lei n° 10.241, de 17 de marco de 1999, do Estado de Sao Paulo, conhecida
como "Lei Mario Covas", que dispde sobre os direitos dos usuarios dos servicos e das agdes de
salde do Estado, em seu artigo 2°, incs. XXl e XXIV, reconhece como direito do paciente recusar
tratamentos dolorosos ou extraordindrios para prolongar a vida e optar pelo local de morte.

CONSIDERANDO a resolugdo do CFM n° 1.805/2006 que permite ao médico limitar ou suspender
procedimentos e tratamentos que prolonguem a vida do doente em fase terminal de
enfermidades graves e incuraveis, respeitada a vontade do paciente ou de seu representante
legal.

CONSIDERANDO a Resolugao n° 1.995/2012 do CFM, que define diretivas antecipadas de vontade
como o conjunto de desejos, prévia e expressamente manifestados pelo paciente, sobre cuidados
e tratamentos que quer, ou nao receber, quando estiver incapacitado de expressar, livre e
autonomamente, sua vontade. E ainda, que tal resolugdo reconhece a importancia da figura do
representante legal, que pode ser designado pelo paciente.

CONSIDERANDO a Resolugdo 2.156/2016 do CFM, que estabelece critérios de admissao e alta na
unidade de tratamento intensivo (UTI) e descreve que pacientes em prioridade 5, com doencga
em fase de terminalidade, ou moribundos, sem possibilidade de recuperagao, ndo sao em geral
apropriados para a admissdo na UTI (exceto se forem potenciais doadores de 6rgdos) e devem
ser prioritariamente admitidos em unidades de cuidados paliativos. Destacando ainda que, estes
mesmos pacientes podem ter critérios de alta da UTI quando houver esgotamento do arsenal
terapéutico curativo/restaurativo, podendo permanecer fora da UTI de maneira digna e, se
possivel, junto de sua familia.

CONSIDERANDO a Resolugao n® 41, de 31 de outubro de 2018, que dispde sobre as diretrizes para
a organizacao dos cuidados paliativos, a luz dos cuidados continuados e integrados no ambito
do Sistema Unico de Salde, de autoria da COMISSAO INTERGESTORES TRIPARTITE (Ministério da
Salde, Conass e Conasems).
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CONSIDERANDO as leis estaduais a respeito de politicas voltadas para cuidados paliativos no
ambito da salde publica: n® 19.723, de 10 de julho de 2017, do Governo do Estado de Goias; n°
15.277, de 31 de janeiro de 2019, do Estado do Rio Grande do Sul; n° 8.425, de 01 de julho de
2019, do Estado do Rio de Janeiro; n® 17.292, de 13 de outubro de 2020, do Estado de Sao Paulo;
n°® 23.938, de 23 de setembro de 2021, do Estado de Minas Gerais.

CONSIDERANDO a mudanga do perfil epidemioldgico da populagdo brasileira, com aumento no
numero de idosos, aumento na incidéncia de portadores de doencas crénico-degenerativas e de
diagnésticos de cancer.

CONSIDERANDO que a pratica de cuidados paliativos tem em um de seus pilares a comunicagao
adequada com pacientes e seus familiares, visando uma assisténcia humanizada e integral,
acessando valores e desejos do paciente e os integrando no processo de tomada de decisao
relacionado as alternativas de tratamento benéficas disponiveis, de acordo com sua condigdo
clinica.

CONSIDERANDO, finalmente, a delibera¢do adotada na 51272 reunido plenaria, realizada em 06 de
setembro de 2022, e ; resolve:

Art. 1° Tratamentos fUteis: ndo devem ser realizados, mesmo sob demanda de paciente/familiar,
conforme as alineas a sequir.

a) Um tratamento que, de acordo com melhor evidéncia cientifica disponivel, mostre-se incapaz
de atingir o objetivo biolégico almejado, ndo deve ser instituido, seja por respeito aos principios
da ndo maleficéncia e da justica, mas também por comprometer a credibilidade e confianga
depositada nas profissdes da salde.

b) A comunicacdo aos familiares e ao paciente (se possivel), deve ser efetuada em linguagem
mais inteligivel possivel, permitindo o entendimento por parte de todos de que a ndo realizagao de
medida considerada futil, se da com o intuito de oferecer o cuidado mais apropriado ao paciente.
Este recebera todos os cuidados paliativos possiveis.

c) E obrigacio do médico explicar ao paciente e aos seus familiares/responsaveis legais a ndo
indicagdo de tratamentos considerados fUteis, e registrar devidamente em prontuario.

Art. 2° Tratamentos potencialmente inapropriados: sua indicagao ou contra indicagao devem
ser compartilhadas, e o consenso entre equipe de salde e paciente/familiar é necessario para
sua contra indicacdo. Em casos em que ndo ha consenso, sugere-se envolvimento de equipes
especialistas em cuidado paliativo e/ou comités de ética/bioética.
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Art. 3° Para que a retirada de suporte artificial de vida (SAV) seja considerada eticamente aceitavel
em situagdes de futilidade terapéutica ou de tratamento potencialmente inapropriado, cinco pré-
requisitos devem ser atendidos, a saber:

|. o paciente em questao deve estar em fase terminal de enfermidade grave e incuravel, identificada
pelo seu médico responsavel. Estas condi¢cdes devem também ser diagnosticadas por outros dois
médicos, sendo um destes médicos necessariamente especialista na area que causou a doenca
terminal e o sequndo, médico atuante em area de cuidados paliativos.

Il. o objetivo da retirada do SAV é permitir a evolugdo da doenga de maneira natural e com menor
sofrimento até o momento do 6bito.

lll. a retirada do SAV é considerada tecnicamente adequada por dois médicos, além do médico
responsavel pelo paciente, o qual indicou os cuidados paliativos.

IV. a retirada do SAV esta de acordo com a vontade do paciente, ou na sua impossibilidade, de seu
representante legal.

V. todos os cuidados paliativos apropriados serao mantidos ou intensificados, visando o conforto
do paciente e de sua familia.

Art. 4° para os fins desta resolucao, as definicdes em cuidados paliativos serao especificadas por
meio de anexo a esta resolucao, podendo ser atualizada a qualquer tempo.

Art. 5° Esta resolucao entra em vigor na data de sua publicagao.
S3ao Paulo, 23 de agosto de 2022.

Aprovada na 3152 Reunido de Diretoria de 23/08/2022.
Homologada na 51272 Sessao Plenaria realizada em 06/09/2022.

IRENE ABRAMOVICH

@éa HOSPITAL
NL¥- SIRIO-LIBANES Manual de Cuidados Paliativos 87 NS



6. Aspectos ético-juridicos dos cuidados paliativos ==: \oltar ao indice

Para efeitos da Resolucdo Cremesp n° 355/2022, sao definicoes em cuidados paliativos:

| - futilidade terapéutica: medidas terapéuticas que, de acordo com as melhores evidéncias
cientificas disponiveis, ndo sejam capazes de alcangar o objetivo fisiolégico almejado. Em
consonancia com os melhores consensos publicados recentemente na literatura médics,
referem-se exclusivamente a aspectos bioldgicos e fisioldégicos do tratamento, diferentemente
dos tratamentos potencialmente inapropriados;

Il - tratamento potencialmente inapropriado: tratamento que tenha alguma chance de alcancgar
o objetivo fisiolégico almejado, porém, ao menos uma consideragdo ética do(s) profissional
(profissionais) responsavel (responsaveis) pelo cuidado, justifica sua contraindicacdo. Tais
consideragdes éticas podem ser devidas ao fato de que, embora potencialmente capazes de
atingir os objetivos fisiologicos, esses tratamentos sdo altamente improvaveis de resultar em
sobrevivéncia digna, de acordo com os valores de vida e preferéncias de cuidado do paciente;

Il - decisdo compartilhada: processo realizado para definicdo de uma meta de cuidado. A tomada
de decisdo compartilhada & um processo colaborativo que permite que os pacientes e/ou seus
responsaveis e equipe de salde, tomem decisdes de salde em conjunto, levando em conta as
melhores evidéncias cientificas disponiveis, bem como os valores, objetivos e preferéncias do
paciente;

IV - ortotanasia: conforme regulamentado pela Resolu¢ao 1805/2006 do Conselho Federal de
Medicina, esta estabelece que na fase terminal de doengas graves e incuraveis & permitido ao
médico limitar ou suspender procedimentos e tratamentos que prolonguem a vida do doente,
garantindo-lhe os cuidados necesséarios para aliviar os sintomas que levam ao sofrimento,
na perspectiva de uma assisténcia integral, respeitada a vontade do paciente ou do seu
representante legal. Esta decisdo deve ser documentada em prontuario e o paciente deve
continuar recebendo tratamento paliativo e tendo direito a alta hospitalar. Ortotanasia significa
a morte "no tempo certo"”, conceito derivado do grego "orthos" (regular, ordinario). Em termos
praticos, considera-se ortotanasia a conduta do médico de permitir a evolugao natural da doenga
incuravel em fase avangada de evolugdo, controlando seus sintomas de desconforto;

V - distanasia ou obstinagao terapéutica: definido como o prolongamento artificial do processo de
morrer, gerando somente sofrimento sem beneficio tangivel para o paciente. Ocorre quando
o médico, frente a uma doenca incuravel em fase avangada de evolugao, ou mesmo frente a
morte iminente e inevitavel, prossegue valendo-se de meios extraordinarios ou obstinados para
prolongar a fase de morte iminente do paciente, sem considerar seus valores sobre dignidade
ou preferéncias de cuidado;
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VI - eutanasia: definida como a provocagao da morte a pedido do paciente com doenga incuravel,
em fase terminal de evoluc¢do, com o objetivo de acabar com o seu sofrimento. Diferentemente da
ortotandsia, a eutandsia abrevia o processo de morrer, causando a morte. A eutandsia no Brasil
é considerada crime de homicidio doloso, podendo eventualmente ser tratado como modalidade
privilegiada, em razdo do vetor moral deflagrador da acao;

VIl - mistanasia: também chamada morte por abandono. Ocorre quando o paciente em fase final
de evolugao de doenga incuravel ndo recebe os cuidados minimos para seu conforto e dignidade,
mesmo admitido a uma instituicdo com recursos e infraestrutura adequadas;

VIII - cuidados paliativos: uma abordagem que promove a qualidade de vida de pacientes (adultos
ou criancgas) e seus familiares, quando enfrentam problemas associados a doengas ameagadoras
da continuidade da vida, por meio da prevencdo e do alivio do sofrimento. Requer identificagdo
precoce, avaliagdo e tratamento impecavel da dor e outros problemas de natureza fisica,
psicologica, social e espiritual. Devem ser iniciados a partir do diagndstico de qualquer doenca
que ameace a continuidade da vida, associados ou ndo a terapia curativa. Podem se tornar a
prioridade da assisténcia na fase avangada de evolugdo de uma doenga incuravel, ou ainda
tornar-se o foco exclusivo do cuidado na fase final de vida ou durante a fase de morte iminente.
Mais ainda, os cuidados paliativos podem continuar com apoio as familias em seu processo de
luto apods o obito do paciente. Cuidado paliativo pode ser realizado para pacientes em regime
ambulatorial, em domicilio ou internados. Cuidado paliativo geral pode ser oferecido por qualquer
profissional capacitado que cuide de pacientes graves, concomitante ou ndo ao cuidado paliativo
especializado, o qual é oferecido por especialistas na area;

IX - suporte artificial de vida (SAV): todas intervencdes tecnoldgicas realizadas por meio de atos
médicos, que ndo tratam nenhuma doencga especifica e visam exclusivamente manter a vida
quando um 6rgdo ou sistema biolégico que tem a fungao criticamente comprometida. Nesta
resolucao, utilizaremos a definicao SAV especificamente para: a) ventilagdo mecanica invasiva;
b) ventilagdo mecanica ndo-invasiva; c) drogas vasoativas: noradrenalina, adrenalina, dopamina,
dobutamina, milrinone, vasopressina; d) terapia de substituicao renal (TRS): hemodialise, dialise
peritoneal ou hemofiltra¢ao; e) circulagdo extra-corpores; f) nutricao artificial, por meio de dieta
enteral ou parenteral e hidratacao; e

X - fase final de vida: fase da doenca em que existe piora progressiva de funcionalidade, aumento

de carga sintomatica e maior demanda de cuidados em decorréncia da progressao da propria
doenga, associada a um tempo de sobrevivéncia estimado reduzido.
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7 Diretivas antecipadas de
vontade e planejamento
avancado de cuidados

Licia Maria Costa Lima

Ana Paula Mirarchi Vieira Maiello
Fernanda Pimentel Coelho

Fabio Holanda Lacerda

Mariana Aguiar Bezerra

Objetivo: descrever o que é e como realizar as diretivas
antecipadas de vontade, bem como a construcao do
planejamento avancado de cuidados com pacientes, familiares
e equipe.

7.1 Diretivas antecipadas de vontade

As diretivas antecipadas de vontade (DAV) sao consideradas um género de documento referente
as manifestagdes de vontade, em que o paciente maior de idade (18 anos ou mais), com autonomia
e capacidade de decisao preservadas, dispde sobre como devem ser tomadas as decisdes de
tratamento médico quando ele ndo tiver mais condigdes para tal'.

Sua aplicagao esta relacionada a pacientes com doengas ameagadoras a vida ou quadros clinicos
com danos irreversiveis. A definicdo da DAV é um processo dinamico que deve ser revisado
periodicamente quando decisdes clinicas precisam ser tomadas e, principalmente, no momento
da admissao hospitalar'.

No Brasil, o respaldo ético encontra-se na Resolugdo n° 1995/2012 do Conselho Federal de
Medicina (CFM)?, que dispde sobre as diretivas antecipadas de vontade dos pacientes, e diz:

Art. 1°: Definir diretivas antecipadas de vontade como conjunto de desejos, prévia
e expressamente manifestados pelo paciente, sobre cuidados e tratamentos que
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quer, ou nao, receber no momento em que estiver incapacitado de expressar, livre e
autonomamente, sua vontade.

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

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

Paragrafo 2°: O médico deixara de levar em consideracdo as diretivas antecipadas de
vontade do paciente ou representante que, em sua analise, estiverem em desacordo com
os preceitos ditados pelo Cédigo de Etica Médica.

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

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

Paragrafo 5°: Nao sendo conhecidas as diretivas antecipadas de vontade do paciente,
nem havendo representante designado, familiares disponiveis ou falta de consenso
entre estes, o médico recorrera ao Comité de Bioética da instituicdo, caso exista, ou, na
falta deste, & Comiss3o de Etica Médica do hospital ou ao Conselho Regional e Federal
de Medicina para fundamentar sua decisdo sobre conflitos éticos, quando entender esta
medida necessaria e conveniente.

Desse modo, fica explicita a orientacdo de que o médico devera registrar em prontuario as
diretivas antecipadas de vontade que foram comunicadas diretamente pelo paciente; ressaltando
que ndo ha a exigéncia de testemunhas ou necessidade de firmar tal documento em cartério®.

E importante que o médico possa estimular a elaboracao das diretivas antecipadas de vontade
com o paciente utilizando uma linguagem clara e esclarecendo dividas sempre que existirem3.
Logo, o registro das DAV permite que a equipe tenha suporte ético na tomada de decisdo. As
diretivas sdo usadas quando o médico verifica que o paciente ndo possui mais capacidade de
decidir sobre seu plano de cuidados devido ao seu estado clinico.

As diretivas costumam ser lembradas no contexto de pessoas idosas ou gravemente adoecidas,
mas idealmente todos os adultos deveriam preparar diretivas antecipadas, pois estas podem
ajudar em situacdes de enfermidades agudas e graves®.
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7.1.2 Testamento vital

No Brasil, o termo testamento vital costuma ser utilizado quando o documento é
registrado em cartério. Trata-se de documento que uma pessoa com discernimento e
civilmente capaz (maior de 18 anos) redige sobre quais tratamentos e procedimentos
médicos quer ou ndo quer ser submetida®*.

Tipicamente, o testamento vital inclui decisdes sobre utilizagdo de medidas artificiais
de suporte a vida, como didlise, intubacao orotraqueal e uso de droga vasoativa. Pode
incluir outras opcdes de cuidado (hospitalizacdo, uso de sonda nasoenteral, uso de
quimioterapia, etc.). E aplicado para pacientes gravemente enfermos e incapacitados®*.

E indicado que o testamento vital seja construido com o auxilio de um médico de
confianga, que apenas ira orientar tecnicamente (cuidados obrigatérios e ndo
obrigatérios, procedimentos a serem realizados e sintomas esperados), sem impor
sua vontade e/ou seus interesses. Se possivel, deve ser consultado um advogado com
experiéncia no tema para esclarecimento de duvidas juridicas (orientagdo quanto ao
lavramento de escritura publica perante tabelido de notas). Também é valido que o
paciente cancele o documento em algum momento, caso seja do seu interesse3*.

Vale ressaltar a existéncia da possibilidade de mandato duradouro, que é a definicdo
pelo paciente de um representante, uma pessoa em quem confia, a fim de tomar
decisdes sobre seus cuidados médicos quando ele ndo for mais capaz de toma-las,
respeitando os desejos expressos anteriormente’.

7.1.3 Como iniciar a abordagem sobre diretivas
antecipadas de vontade

« Ao contato com o paciente, de maneira empatica, deve-se explorar pensamentos,
valores e objetivos de cuidados médicos em caso de enfermidade grave.

« Perguntar ao paciente se ele jd pensou alguma vez sobre como gostaria de ser
cuidado caso tivesse uma doenca grave ou algum problema irreversivel.

« Estimular sempre que possivel o didlogo entre paciente e familiares.

* Focar em estabelecer relagao emocional de seguranca com o paciente, afirmar
que existem formas seguras de registrar este desejo de como quer ser cuidado.
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« Orientar e deixar explicito que as diretivas antecipadas de vontade podem ser
alteradas e realizados novos registros com o passar do tempo.

7.2 Planejamento avancado de cuidados

Planejamento avangado de cuidados (PAC) & um processo no qual pacientes, familiares e equipe
de salde definem objetivos de cuidados e tratamentos futuros, baseando-se nos desejos e
valores do paciente e em questdes técnicas®”.

Preconiza-se que o PAC seja feito através de tomada de decisdo compartilhada, isto é, a equipe
de salde deve ter uma escuta ativa, entender como o paciente e a familia estdo compreendendo
o processo de adoecimento, buscar ouvir sobre a histéria de vida do paciente, quais sdo as coisas
que mais importam para ele e o que faz com que a sua vida tenha sentido®.

Além disso, os profissionais (mais frequentemente o médico) devem prover o paciente com
informagdes sobre seu diagndstico, prognoéstico, opcdes de tratamento e riscos e beneficios de
cada uma delas®’.

A ideia é que unindo as informacdes biograficas e de valores do paciente as questdes técnicas do
cuidado se construa um planejamento de cuidados individualizado e que faga sentido para aquela
pessoa, tanto em termos de medicina baseada em evidéncias, como em termos pessoais.

O principal objetivo do PAC é garantir que, @ medida em que o quadro clinico avance, o paciente
receba tratamentos e cuidados de salde em consonancia com as suas preferéncias®®.

Para tanto, realizar o planejamento avang¢ado de cuidados envolve discutir os seguintes assuntos:

1. valores de vida e desejos de cuidado do paciente e da familia;
2. possiveis situagdes clinicas e respectivos desfechos;
3. opcgoes de tratamento;

4. diretivas antecipadas de vontade;

5. opcgdes de cuidados de fim de vida.

O PAC permite que em um momento de piora clinica, no qual o paciente ndo consiga se expressar,
a familia tome decisbes baseadas nas preferéncias discutidas anteriormente com ele’. Isto ajuda

@% HOSPITAL
NL¥- SIRIO-LIBANES Manual de Cuidados Paliativos 93 G



7. Diretivas antecipadas de vontade e planejamento avangado de

cuidados EE Voltar ao indice

a minimizar o sofrimento, pois reduz o estresse relacionado a tomada de decisdo no momento de
crise e facilita o enfrentamento do processo de finitude de seu ente querido’.

O planejamento é uma construcao em conjunto que pode ser iniciada em qualquer momento
da vida do individuo. O contetdo do PAC vai variar conforme a condi¢cao de salde em que o
paciente se encontra, desde um contexto de auséncia de sintomas da doenga até uma situagao
de terminalidade. Isso inclui ter conversas relacionadas a essas discussbes com pacientes
enquanto recebem tratamento modificador de doenca>®.

De qualquer forma, o planejamento deve ser revisado regularmente, principalmente quando
ha mudanga no quadro clinico do individuo ou apds a admissdo do paciente no hospital, para
verificar se ele mantém ou ndo as suas preferéncias de cuidados ou se gostaria de acrescentar
alguma nova informagao>*.

O ideal é que essa conversa seja feita enquanto o paciente ainda tenha capacidade para decidir
sobre si, mas também pode ser feita com os familiares ou representante legal, caso a pessoa
N30 consiga mais responder.

7.2.1 Etapas do planejamento avancado de
cuidados’

1. Avaliar a capacidade do paciente em tomar decisGes: em pacientes com
depressao descompensada, idealmente tratar primeiro o quadro de humor.

2. Deve-se perguntar para o paciente se ele quer ser envolvido nos processos
de tomada de decisao ou se prefere que a equipe fale com um familiar: se for
apropriado, estimular o paciente a chamar familiares para a conversa.

3. Obter permissao: convidar o paciente para conversar sobre seu quadro atual e
cuidados futuros.

L. Estabelecer o ponto de inicio: checar entendimento do paciente e seus
familiares sobre sua doenca e trazer todos para a mesma pagina, isto e,
uniformizar as informagdes de maneira que todos entendam o momento
atual.

5. Explorar crencas e valores: procurar entender o que é viver bem para uma
pessoa e qual a expectativa dela em relagao ao tratamento.

6. Ao dar informagdes, evitar termos técnicos ou eufemismos: procurar ser
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claro e objetivo ao passar as informacgdes sobre o estado de salde atual e quais
decisbdes devem ser tomadas ao considerar o futuro, dependendo da doenga de
base do paciente.

7. Introduzir assuntos sobre tratamentos invasivos: questionar o paciente se
ele j& parou para pensar em como gostaria de ser cuidado ou que tratamento
gostaria de receber. Algumas pessoas tém experiéncias prévias de familiares
sobre reanimacao e intubagao e esta pode ser uma forma de introduzir o assunto.

8. Explicar os riscos e beneficios das diferentes opcdes de tratamento:
considerar quando medidas invasivas e artificiais de suporte de vida sdo
benéficas e quando deixam de ser tecnicamente benéficas.

9. E importante lembrar que esses assuntos devem ser colocados de forma
gradativa: ndo é preciso e dificilmente se consegue definir tudo em uma
conversa. O planejamento de cuidados € uma construcao, sé se consegue abordar
priorizacdo de medidas de conforto em detrimento de medidas invasivas, por
exemplo, com um paciente/familia que j& tenham compreendido estar lidando
com um diagnostico incuravel avangado, cujos tratamentos ndo estdo dando
bons resultados.

10. Apés ponderar os aspectos pessoais e técnicos envolvidos é que se constroi
o planejamento de cuidados avancado, o qual deve ser compartilhado entre
equipe de salde e paciente/familia.

11. E interessante que nesse processo se pergunte ao paciente também quem
ele gostaria que fosse abordado sobre tomada de decisdes de tratamentos,
no caso de ele ndo consegquir falar por si.

12. E importante disseminar as escolhas do paciente: se perceber que é
apropriado, estimule o paciente a conversar com seus familiares sobre suas
preferéncias de cuidado.

13. Sempre registrar as preferéncias em prontuario para que toda a equipe
responsavel pelo paciente tenha acesso ao que foi discutido.

14. Lembrarderever as preferéncias do paciente periodicamente: principalmente
apbs uma internagao em caso de piora clinica.

Para aprofundar o conhecimento e ver exemplos praticos de como abordar essas
questdes, ver Cap. 9: Comunicagao de noticias dificeis: como lidar com este desafio.
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« OPACeaDAV estdo relacionados a tomada de decisdo compartilhada referente ao
tratamento médico quando o paciente ndo tiver mais condi¢des para tal. Eles tém
respaldo legal e devem ser registrados adequadamente em prontuario médico.

A equipe de salde deve ter escuta ativa, entender como o paciente e a familia estdo
compreendendo o processo de adoecimento, buscar ouvir sobre a histéria de vida
do paciente e seus valores, seguindo as etapas indicadas neste capitulo sobre o
processo de tomada de decisao.

O PAC é uma construcdo conjunta, pode ser iniciado em qualquer momento da vida
do individuo e deve ser revisado regularmente, principalmente quando ha mudancga
no quadro clinico do individuo ou apés a admissao do paciente no hospital.
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Principios da comunicacao

Fernanda Pimentel Coelho
Lara Cruvinel Barbosa

Fébio Holanda Lacerda
Manuele de Alencar Amorim

Objetivo: apresentar premissas basicas da comunicacdo em
cuidados paliativos.

A comunicagdo é uma ferramenta utilizada para a pratica de uma boa assisténcia em salde.
Aprender técnicas de comunicacdo e desenvolver habilidades especificas para tal faz com que
o paciente e seus familiares tenham melhor entendimento do quadro clinico, sintam-se mais
seguros e tenham uma relagao equipe-paciente-familia de qualidade’. Por ser uma técnica de
intervencdo em salde, trata-se de uma habilidade a ser aprendida e sempre melhorada. Diversos
estudos prop&em técnicas para uma comunicagdo mais empatica e efetiva, como por exemplo, o
protocolo SPIKES2.

Um conhecimento a ser desenvolvido é a diferenciacdo entre linguagem verbal e ndo-verbal.
Vogel et al. (2018)% demonstraram o quanto é importante reconhecer e desenvolver a linguagem
nao verbal. Eles criaram uma férmula para avaliar o impacto de cada forma de comunicagao,
descrita a seguir: Impacto total = 7% Verbal + 38% Vocal + 55% Facial.

Vale ressaltar, portanto que a comunicagao verbal causa menos impacto que a nao verbal. Este
fato chama a atencdo para que nos dediquemos ao aprendizado desta forma de comunicagao.

Para nos ajudar na comunicacdo didria com nossos pacientes, Riess et al. (2014)* desenvolveram
um guia de acrénimo para nos atentarmos a nossa linguagem ndo verbal (quadro 1):

E Eyes contact Contato com olhar

M Muscles of facial expression Musculos da expressao facial
P Posture Postura

A Affect Afeto

T Tone of voice Tom de voz

H Hearing the whole patient Ouvir o paciente

Y Your response Sua resposta

Quadro 1 - Acronimo E.M.P.AT.HY. Fonte: adaptado de Riess et al. (2014)*.
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Antes de iniciar um didlogo com paciente ou familiar, deve-se refletir: “Qual a mensagem eu
quero/preciso passar?”. Para que esta mensagem seja entregue de maneira adequada, deve-se
estar atento a como se realiza esta entrega. Olhar nos olhos do paciente, estar com uma postura
aberta e préxima a ele, manter um tom de voz calmo, ouvir e se importar com o que é dito. Estas
acoes sao fundamentais em um momento de comunicacdo dificil. Além disso, devemos estar
atentos 3 nossa emogao e como respondemos ao que paciente ou familia nos falam.

A seguir serdo apresentadas recomendacdes nesse sentido, elaboradas a partir de artigos e
instrumentos especificos de comunicagao?®®.

Antes da comunicacao:

« Ter claro o objetivo da comunicacdo: falar sobre diagnoéstico, alinhar prognéstico,
construir planejamento de cuidados, dar noticia de 6bito, etc.

« Saber o tempo disponivel para o encontro: isso ajudara na organizagao do momento da
COMUNICaGa0.

» Reunir previamente as informagdes necessarias: Ultimos resultados de exames ou
pareceres de outras equipes, por exemplo.

Durante a comunicacao:

+ Identificagao: sempre dizer seu nome e qual sua atuacao profissional. Se a comunicagao
ndo for com o paciente, é importante saber o nome da pessoa com quem vocé esta falando
e qual a relacao dela com o paciente.

« Linguagem clara e compreensivel: evitar uso de termos técnicos que dificultariam a
compreensdo do que estd sendo dito.

« Comunicacdo empatica: validar sentimentos.
« Investigar o que a pessoa ja sabe e o0 que gostaria de saber.

« Comunicacdo progressiva: COmunicar aos poucos e observar COmo a pessoa reage as
informacgdes para saber se pode continuar comunicando novas noticias. Muita informagao
ou pouca informagdo podem interferir na seguranca do individuo.

» Escutar atenta e ativamente.

« Na3o julgar a maneira como o outro se expressa a partir da experiéncia que esta
vivendo.
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« Saber silenciar: ao comunicar, principalmente alguma ma noticia, é importante manter
siléncio por alguns momentos. Esperar a pessoa (paciente ou familiar) se manifestar e
somente depois prosseguir.

 N3o mentir.

« Atentar para a expressao nao verbal: ela nos traz muitos indicios de como a informacao
esta sendo processada pelo interlocutor (ele esta tenso, balanga o pé, esta irrequieto ou
estd atento, mantém contato visual...).

« Lembrar-se de que a sua comunicagdo ndo verbal também estd sendo observada:
procurar manter o contato visual, usar tom de voz calmo, manter uma postura aberta,
evitar olhar no relégio ou celular. Demonstrar estar presente.

+ Saber que nem sempre pacientes e familiares angustiados ou com medo falarao
abertamente sobre isso. Algumas vezes, isso sera expresso através de uma postura
questionadora e/ou demandante. Quando cuidar de casos assim procure uma postura
acolhedora e ndo de embate, busque maneiras de melhorar a comunicacao e dar mais
confian¢a ao trabalho da equipe.

Apds a comunicagao:
« Conversar entre a equipe sobre impressoes e futuros alinhamentos.

« Fazeraevolucdo em prontuario: citando os participantes presentes, o que foi conversado,
dlvidas e expressdes emocionais apresentadas e os préximos passos alinhados.

Por fim, reafirmamos que pacientes e familiares em situagao de adoecimento encontram-se
vulnerdveis. E importante checar cuidadosamente qual tipo e quanto de informacgdo sera passada,
quem vai recebé-la, quem vai transmitir e como sera transmitida’. Essa comunicagao cuidadosa
deve ocorrer ao longo de todo o acompanhamento terapéutico e ndo apenas em momentos de
crise.

A comunicacdo adequada é estratégia fundamental para estabelecimento de uma boa relacao

entre os envolvidos, possibilitando a criagdo e manutencdo de vinculos que viabilizam decisGes
compartilhadas entre equipe, paciente e familia®.
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PONTOS DE DESTAQUE

Prepare-se para realizar uma boa comunicagao. Planeje o tempo e o espaco.

Comunicag¢ao como habilidade a ser aprendida e sempre melhorada, trata-se de
uma técnica de intervengdo em salde.

Agdes que sdo fundamentais em um momento de comunicacdo dificil: olhar nos
olhos do paciente, estar com uma postura aberta e préxima a ele, manter um tom
de voz calmo, ouvir e se importar com o que é dito.
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Comunicacao de naoticias
dificeis: como lidar com
este desafio

Fernanda Pimentel Coelho

Sergio Seiki Anagusko

Leonardo Bohner Hoffmann
Sirlei Dal Moro

Maria Perez Soares D'Alessandro

Objetivo: descrever recomendacOes sobre a comunicagao de
noticias dificeis.

9.1 Sobre a comunicacao

A comunicagao é uma ferramenta através da qual os profissionais de salde podem auxiliar
paciente e familia a terem uma melhor compreensdo do cenério clinico, perceberem-se mais
seguros e, consequentemente, ter um vinculo de qualidade com a equipe de salde’. Sabemos,
porém, que algumas situagdes possiveis de serem informadas podem ser desagradaveis para o
ouvinte.

Neste sentido, qualquer informagao que altere significativamente a perspectiva da pessoa sobre
seu futuro é considerada uma ma noticia’. O que é realmente uma noticia importante depende
das percepgOes e expectativas que o receptor tem da noticia. Portanto, sugere-se o termo
“noticias dificeis” no lugar de “mas noticias”, considerando-se que a8 ma noticia é qualificada pelo
receptor e ndo pela mensagem em si. A divulgagao de noticias dificeis inclui, entre outras coisas,
a comunicagado sobre diagnosticos e progndsticos, falhas, mudangas e limitagdes terapéuticas,
bem como a comunicagdo de 6bito®.

Em cuidados paliativos (CP), uma boa assisténcia depende de uma comunicagdo assertiva que
visa melhorar a qualidade dos cuidados prestados ao paciente e seu familiar*>.
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Pacientes e familiares em contexto de adoecimento podem estar fragilizados diante da situagao
vivida. Assim, é fundamental considerar, cautelosamente, a forma e o conteddo da informacao,
bem como quem é o receptor da mensagem®, ja que a maneira como a comunicagao é realizada
tem impacto na rea¢do emocional do destinatario e nas suas perspectivas futuras.

Uma boa comunicagao auxilia na tomada de decisao compartilhada, para que o paciente, tendo
sidoinformado sobre seu quadro clinico de maneira adequada, possa manifestar suas preferéncias
de cuidado consistentes com seus objetivos, valores e necessidades. Isto & importante a ser
considerado, uma vez que pacientes e familias podem vivenciar situagdes angustiantes que
exigem decisdes dificeis de serem tomadas“>.

Compreender a historia afetiva do paciente/familiar e como ele se vincula com o mundo auxilia,
inquestionavelmente, na forma de fazer as comunicacdes com ele. Freire (2018)" nos lembra:
“H& quem acredite que falando se aprende a falar, quando na realidade é escutando que se
aprende a falar. Ndo pode falar bem quem nao sabe escutar e escutar implica sempre em nao
discriminar” (p. 44).

A comunicagdo interpessoal na relagao equipe-paciente-familia deve ser uma interagdo adequada
para atender as necessidades de ambas as partes, tanto técnica quanto emocionalmente, levando
em consideracao a dimensao afetiva e a expressiva®.

Aprendemos nas Ultimas décadas que os comportamentos de comunicagdo sdo imediatamente
mensuraveis, ensindveis e aprendiveis. Em (ltima analise, uma boa comunica¢do envolve a
aplicacao de um conjunto de comportamentos discretos que podem ser observados e medidos.
Tratando-se de uma habilidade que pode ser aprendida e aprimorada, diversos estudos sugerem
técnicas para uma comunicagdo mais eficaz e empatica (ver Cap. 8: Principios da comunicagao).

A seguir, s3o apresentadas recomendagdes desenvolvidas a partir de algumas ferramentas de
comunicacao e artigos cientificos?*'":

9.1.1 Requisitos basicos:

+ identificar-se (nome, profissdo) e pedir que as pessoas presentes se
identifiquem;

« ter clareza sobre o objetivo da comunicagdo (informagdo diagnostica,
alinhamento prognéstico com os familiares, comunicagdao de mudanga de
circunstancia, comunicagdo de falha ou limitagdo terapéutica, notificagdo de
6bito);
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« reunir as informagdes necessarias (como resultados de testes mais recentes ou
comparagoes de equipes);

« linguagem clara e compreensivel, evite usar termos técnicos que dificultem a
compreensao do que esta sendo dito;

« comunicagado empatica (validar sentimentos);

« comunicagado progressiva (falar devagar e observar como os outros reagem as
informagdes para determinar se vocé pode seguir com a8 COmuNicagao);

* executar a comunicagado de forma ativa e atents; identificando os momentos
importantes para a fala mas também para a escuta. Ao comunicar qualquer
noticia importante, é vital manter o siléncio por um tempo;

+ prestar atencdo a expressdo ndo-verbal. Ela nos da muitas dicas sobre como
3 outra pessoa estd processando a informagao (se ele (a) estd tenso(a),
equilibrando-se em pé, inquieto(a) ou alerta, mantendo contato visual, etc.).

Lembre-se de que sua comunicacdo ndo verbal também estd sendo observada.
Mantenha contato visual, fale com calma, mantenha uma postura aberta e evite
olhar para o relégio ou telefone. Mostre que vocé estd presente. Pacientes e
familiares nem sempre expressam suas preocupagdes manifestando angustia ou
medo. Ocasionalmente, isso serd expresso por meio de uma postura exigente ou
questionadora. Ao lidar com os casos assim, adote uma atitude de apoio e ndo de
hostilidade. Procure maneiras de melhorar a confianga do paciente e sua familia no
trabalho da equipe.

9.1.2 Comunicando uma atualiza¢ao no caso

Nesta situagao, assim como em outros contextos de comunicagao, escolha um local o
mais silencioso e privado possivel, livre de interrupgdes. Antes de iniciar a conversa,
observe a condigao emocional do paciente e/ou familiar.

Sempre comece perguntando ao paciente e/ou familiar o que eles entendem sobre o que
estd acontecendo. Compreender o que jd sabem, como estdo lidando com o processo
de desenvolvimento do adoecimento e quais s3o suas expectativas ajuda a equipe de
saude a decidir o que priorizar na comunicagdo e como organizar essa transferéncia
de informagdes.

Pergunte ao paciente se ele prefere conversar com a equipe acompanhado de outra
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pessoa (por exemplo, um membro da familia ou amigo) ou se gostaria de falar sozinho
sobre sua condicao e plano de tratamento.

Se o0 paciente se recusar a querer saber, respeite suas preferéncias e deixe claro que
a equipe estara presente se, a qualquer momento, ele mudar de ideia e quiser falar
sobre as atualiza¢bes em seu plano de acompanhamento. Nesse caso, comunique as
atualizagdes do caso ao familiar e/ou amigo delegado pelo paciente.

9.1.3 Recursos utilizados em comunicacoes
dificeis

E natural que alguém se sinta vulneravel e inquieto depois de receber uma informacao
importante sobre sua salde. A equipe como um todo, independente da categoria
profissional, pode apoiar nesse processo de diversas formas, como:

+ Ajudar o paciente a reconhecer seus recursos emocionais e formas de
fortalecé-los. Por exemplo: "Percebi que quando o (a) Sr. (8) mencionou que
gostava de ouvir musica, parecia se sentir melhor. Vocé acha que pode ouvir
mais muUsica enquanto estiver aqui, entdo?"

* Procurar maneiras de identificar e incluir a rede de apoio social ou familiar
do paciente. Isto pode diminuir a sensacao de isolamento e soliddo. Exemplo
de didlogo com a equipe: “Percebi que quando o Sr. Jodo falava sobre sua
familia, parecia se sentir mais forte. Acredito que podemos fazer a tentativa de
aproxima-los.”

« Chamar os demais membros da equipe para auxiliar. E fundamental que a
equipe médica comunique suas impressdes sobre o caso aos demais membros
da equipe, assim como, que eles também compartilhem suas avaliagbes e
intervengdes com o paciente. Quanto mais eficiente e alinhada for a comunicagao
da equipe, mais seguro o paciente e seus entes queridos se sentirdo em relagao
a0 cuidado prestado.

Idealmente, comunicagdes dificeis devem ser feitas em conjunto, por mais de um
membro da equipe, como o(a) médico(a) e o(a) enfermeiro(a), por exemplo. Caso isso
nao seja possivel, alinhar sobre a comunicagdo feita com os outros membros da equipe
é fundamental para o bom andamento dos préximos passos.

Ao saber que ocorreu uma comunicagao dificil por parte da equipe médica, a psicologia
pode priorizar uma avaliagdo para o paciente, assim como a enfermagem pode
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compreender melhor alguns escapes de sintomas fisicos e acolher o paciente de modo
mais assertivo ao medica-lo.

9.1.4 Resumo dos principios fundamentais

As etapas para comunicar eventos mais recentes incluem: a preparac¢ao (determinar o
quanto o paciente ja sabe e quantas informacdes deseja receber, escolhendo um local
adequado), a comunicagao (usando linguagem acessivel, objetiva e que demonstre
empatia) e o acompanhamento (resumindo a conversa, tirando duvidas, planejando
0S proximos passos).

9.1.5 Exemplos de frases para uma comunicacao
mais empatica e assertiva

Encoraje o paciente a falar sobre seu estado de salde:

Ex.1: "Vocé gostaria de falar um pouco sobre o que entende de como esta o seu
quadro e o que pode acontecer no futuro?”

Ex.2: “Podemos conversar detalhadamente sobre sua situagdo atual e o que
pode acontecer em um cendrio de piora, para que vocé possa decidir quais
cuidados médicos fazem mais sentido para vocé.”

Cheque se o paciente deseja outras pessoas nessa conversa:

Ex. 1: “Vocé gostaria de mais informacdes sobre o que estd acontecendo? Com
quem vocé prefere que eu fale sobre isso?”

Melhorando a compreens3do do paciente (é importante fazer perguntas abertas,
que ndo direcionem a respostas para “sim” ou ndo”):

Ex.1: "Revisei seu pedido de exames, mas gostaria de ouvir mais seus
pensamentos sobre o estado atual da doenga. Vocé poderia me explicar o que
esta entendendo? O que os médicos ja explicaram? Quais sao suas dlvidas?"

Ex.2: "Como voceé esta lidando com o que esta acontecendo?” / "Como vocé esta
se sentindo em meio a tudo isso?"
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Retomando o diagnéstico:

Ex.1: "Quando perguntei o que estava acontecendo, vocé me deu algumas
informagdes muito importantes. A doenca que vocé tem pode ter iniciado
naquele sintoma que vocé alegou ter se manifestado.”

Retomando a terapia:

Ex.1: "Em equipe, realizamos o procedimento X e o tratamento Y na esperanga
de que o corpo do paciente melhore. Ficamos frustrados também quando a
droga "X" ndo produziu resultados positivos. A partir de hoje, vamos focar no
seguinte tipo de cuidado."

Identificando um representante:

Ex.1: "Com quem vocé gostaria de falar se precisarmos decidir algo sobre o seu
tratamento em algum momento que vocé ndo possa comunicar seus desejos aos
médicos?"

Comunicacao sobre registros e diretivas antecipadas de vontade:

Ex.1: “Como seu médico, garantirei que tudo o que foi discutido com vocé sobre
seus cuidados seja registrado em seu prontuario.”

Como introduzir uma noticia dificil:

Ex.1: “Eu realmente preferiria que pudéssemos falar apenas sobre coisas
boas, mas, infelizmente, estamos discutindo uma doenga, entdo algumas das
informacgdes podem ser bastantes dificeis. No entanto, vou tentar falar de uma
forma que vocé compreenda e, em caso de dlvida, por favor me avise.”

VValidando sentimentos:

Ex.1: “Vi que depois de falar do sintoma, vocé ficou mais nervoso, o que é bem
aceitdvel nessa circunstancia. Vocé tem alguma preocupacdo com relagdo a
isso?” “(...) se vocé ndo quiser falar sobre isso agora, nossa equipe estaré a
disposicao para conversar quando vocé quiser”.

Ex.2: “Vocé se sentir triste € muito compreensivel; estamos aqui com vocé e
daremos todos os cuidados necessarios para que vocé se sinta confortavel."

Ex.3: "Estamos falando de algo muito dificil, e tristeza e raiva sdo emocgdes que
fazem parte desse cenario."
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Investigando crencas e valores:
Ex.1: “O que é mais significativo para vocé em sua vida?"
Ex.2: "O que vem a sua cabega quando vocé pensa no futuro?”

Ex.3: “H& algo que vocé gostaria que a equipe soubesse ou considerasse a0
cuidar de vocé em termos de valores de vida?”

Retomar/rever o que foi dito:
Ex.1: “Vocé gostaria de ler, rever o que decidiu sobre seus cuidados?”
Dando suporte e seguranca:

Ex.1: “Estamos focando nossa aten¢do em construir juntos a melhor maneira de
cuidar de vocé.”

Ex.2: “E fundamental que saiba que podemos ter quantas conversas forem
necessarias para responder 3s suas perguntas e atualizar seus planos de
cuidados.”

9.1.6 Frases que devem ser evitadas

1. "Eu sei como vocé deve estar se sentindo.” Em vez disso, diga: "Eu néo
consigo imaginar o que vocé esta sentindo. Mas, considerando tudo o que esta
acontecendo, é natural que vocé possa estar se sentindo ansioso e inquieto
agora”.

2. "A doenca estd avancada, pois vocé atrasou o inicio do tratamento.” Em
vez disso, diga: "Infelizmente, a medicacgdo (x) que iniciamos parece néo estar
respondendo muito bem em seu corpo”.

3. "N3ao ha mais nada que possamos fazer." Em vez disso, diga: "Infelizmente,
o tratamento ndo estd funcionando muito bem. No entanto, tenha certeza de
que os cuidados serdo direcionados para manté-lo sem dor ou outros sintomas
indesejados”.

4. “Vocé quer ser intubado?” Em vez disso, diga: “Em caso de uma piora futura, o
senhor ja pensou em como seria ir para UTI e ser intubado?"
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Sugerimos o0 acesso aos conte(dos disponibilizados pela organizagao Vital Talks
(https://www.vitaltalk.org/clinicians/), que consiste em cursos e videos com técnicas
de comunicagao em diversas situagdes, para aprofundar o tema.

PONTOS DE DESTAQUE

« Em CP, uma boa assisténcia depende de uma comunicagcao assertiva que visa
melhorar a qualidade dos cuidados prestados ao paciente e seu familiar.

Desenvolver habilidades basicas de comunicagdo ajudard o paciente e seus

familiares a terem uma melhor compreensdo do cenario clinico, sentirem-se mais
seguros e ter um relacionamento de qualidade com a equipe de salde envolvida
em seus cuidados.

Uma boa comunicacgdo direciona a tomada de decisdes compartilhada, aumentando
a probabilidade de que as escolhas dos pacientes permanegam consistentes com
seus objetivos, valores e preferéncias enquanto individuos.
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‘| O Manejo de conflitos

Catherine Moreira Conrado
Lara Cruvinel Barbosa
Sirlei Dal Moro

Fabio Holanda Lacerda

Objetivo: apresentar diferentes circunstancias de conflitos
em cuidados paliativos e seus possiveis desdobramentos.

Podemos definir o conflito como um processo que inicia quando, na relagcdo entre pessoas,
uma parte percebe seus interesses, opinides, normas e valores sendo contestados ou feridos
por outra'. O conflito € um processo inerente aos seres humanos, devido a nossa interacao e
encontros de diversas biografias e valores. Ele pode emergir de diversas formas, mas podemos
identificar cinco principais forgas geradoras de conflitos: comunicagdo, emogdes, valores,
estrutura e histéria®. Nesse contexto, & importante ressaltar que nem sempre trata-se de algo
prejudicial as relagdes'3.

Dentro do ambiente de trabalho, sendo parte da cultura do time falar sobre o conflito, os
envolvidos podem vivenciar crescimento profissional e pessoal. Nesse contexto, devemos
perceber se o conflito é':

« inevitavel ou prevenivel;
« danoso ou benéfico;

¢ Causa ou consequéncis;

em nivel individual, grupal ou institucional.

A partir dessas caracteristicas do conflito, podemos compreender alguns modelos e sugestdes
de resolucao apresentados por Overton et al. (2013)“.

Os resultados tendem a ser positivos caso haja engajamento em vez de evitacdo de conflito,
portanto os profissionais devem ser motivados a falar sobre o conflito.

1. As habilidades comportamentais, cognitivas e emocionais podem ser adquiridas e
treinadas para que as pessoas aprendam a lidar com conflitos.

2. Deve se praticar autoconsciéncia e desenvolvimento de inteligéncia emocional nas equipes
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de trabalho.

3. O ambiente deve ser neutro e seguro aos profissionais diante de um conflito.

Ainda que os conflitos na area da salde ndo possam ser completamente evitados, eles podem
e devem ser bem manejados. Conflitos podem ser produtivos ao proporcionarem uma melhor
compreensao das tarefas, amadurecimento da equipe, melhor qualidade da tomada de decisao
compartilhada e, em alguns casos, até o aumento da satisfacdo da familia, do paciente e da
equipe®.

Por meio dos conflitos, alguns problemas sdo expostos e o envolvimento dos sujeitos possibilita
mudangas de realidade, as quais talvez ndo fossem desenvolvidas caso fossem evitadas as
discussdes sobre os conflitos. Vale ressaltar que, para que isso seja alcan¢ado, a conducao deve
ser feita com foco no problema e ndo nas pessoas envolvidas?.

Entretanto, considerando que o conflito implica diretamente na interrupgao do cuidado, podem
ocorrer consequéncias negativas no ambito da salde e acarretar: disfuncionalidade do trabalho
em equipe, maior rotatividade dos profissionais e insatisfacao do paciente e da familia®.

O prejuizo maior esta no fato de que, geralmente, as pessoas envolvidas tém muito mais interesse
em vencer a disputa do que efetivamente entender as condi¢des conflituosas e alcancar uma
resolucao para o problema. Os conflitos mal conduzidos ou negligenciados podem gerar custos
financeiros para as instituicbes, como em situa¢bes de negociagdo das decisdes de alto risco
relacionados aos cuidados em salde3.

Nas situacdes de dificuldade no manejo dos conflitos, considerar a ajuda de pessoas
externas pode ser um recurso que auxilie na reducao de tensao do processo, bem como na
despersonalizagdo do problema e no suporte a identificagdo de novas solugdes®.

Em 2019, Campos et al.® realizaram um estudo com o objetivo de avaliar a influéncia da
comunicagao e de possiveis conflitos na abordagem de cuidados paliativos (CP) considerando a
relacdo entre equipe, paciente e familia. Percebeu-se que o didlogo adequado & uma estratégia
importante para estabelecer uma boa relagdo entre as trés partes. Na perspectiva da bioética, o
estudo observou que a comunicagdo tem destaque na forma de melhorar a assisténcia, devido ao
estabelecimento de vinculos e possibilidade de processos de decisdes compartilhadas.

Desta forma, listamos aqui alguns tipos de conflitos comuns acerca do tema da comunicacao e
CP, assim como sugestdes de manejo.
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10.1 Equipe - equipe

O trabalho em equipe exige dedicacao e disponibilidade para as trocas individuais e coletivas. A
insercao das equipes de salde em contexto institucional abrange diversos processos sociais,
politicos, culturais, econdmicos e psiquicos, nos quais logicas diferentes funcionam nos mesmos
espacos, se intercomunicando e interferindo uns nos outros’. Deste modo, podem ser observados
conflitos que se relacionam com a comunicagao entre profissionais de uma mesma equipe, ou
entre equipes de setores/institui¢des diferentes.

Lorenzini et al. (2015) abordaram os conflitos na pratica da equipe de enfermagem e apontam
sobre a necessidade de a equipe desenvolver competéncias para saber se articular em relacées
interpessoais para uma melhor resolugao dos conflitos. Spagnol et al. (2011)° também
contribuiram com a tematica ao demonstrarem o despreparo da maior parte dos enfermeiros
em conduzir as situagdes de conflitos relacionados a conduta comportamental da equipe.
Observou-se que, ao se depararem com situagdes conflituosas, frequentemente eles ignoravam
a existéncia desse fendmeno na equipe de enfermagem. Por outro lado, aqueles que buscavam
resolver os conflitos, utilizavam estratégias para amenizar a situagao ou, ainda, punir os pares
profissionais.

10.1.1 Contexto de cuidados paliativos

Considerando os aspectos éticos, legais e emocionais envolvidos na abordagem em
CP, muitas vezes acontecem conflitos entre profissionais de diferentes especialidades,
principalmente em relacdo a tomadas de decisdo sobre o tratamento e a defini¢do
sobre cuidados paliativos®. Vale ressaltar que, muitas vezes esses conflitos estdo
relacionados a fragilidades no processo de educagao, comunicagao e na relagao entre
equipes'®.

Esses conflitos emergem, geralmente, pois os médicos envolvidos no cuidado podem
perceber diferentes aspectos da doenca e desenvolver propostas distintas de cuidado
a partir do conhecimento sobre os tratamentos disponiveis e sua eficacia. Além disso
ha fatores relacionados a opinides e valores de cada um dos envolvidos que podem
acarretar conflitos entre as equipes®.

O olhar atento de gestores e lideres das equipes, oferecendo treinamentos, escuta
cuidadosa e acolhimento diante de conflitos equipe-equipe, podem ser recursos para
contribuir com a melhoria da comunicagao e o alinhamento entre todos. Desse modo,
as equipes devem discutir sobre as decisdes nos cuidados de fim de vida com todos
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os envolvidos, respeitando a dignidade do paciente e os principios da autonomia e
beneficéncia.

No que tange a comunicacdo interequipes referente ao planejamento de cuidados do
paciente que recebe a abordagem dos CP, alguns passos sao fundamentais:

i. lembre-se de que a outra equipe esta fazendo o que considera tecnicamente
melhor para o paciente, assim como a sua equipe;

ii. procure compreender as razdes técnicas e bioéticas que respaldam a
terapéutica proposta pela outra equipe;

iii. lembre-se de que o paciente ndo é propriedade de nenhuma das equipes, mas
sim, cliente e usuario da instituicdo de salde; e ambas as equipes respondem
pela instituicao;

iv. se o conflito relacionado as propostas terapéuticas permanecer, apesar do
didlogo proposto, procurem alinhar o planejamento avangado de cuidados aos
valores e desejos do paciente e, na impossibilidade de comunicagdo com ele,
respeite as diretivas antecipadas de vontade (ver Cap. 7: Diretivas antecipadas
de vontade e planejamento avangado de cuidados).

10.2 Equipe — paciente

Em ocasides de conflito entre o paciente e a equipe, € comum que os diversos membros da equipe
questionem as competéncias e a autonomia do paciente, devido ao contexto do adoecimento.
Vale ressaltar que essa postura se deve ao fato de ser mais facil assumir esse questionamento,
do que aprimorar técnicas em comunicacdo e acolhimento ao paciente®. Entretanto, nessas
situagBes faz-se necessario que a equipe discuta o caso com especial atengdo, com a finalidade
de compreender os pontos de melhoria na comunicagdo, antes de definir a incapacidade do
paciente de expressar seus desejos.

A comunicagao e o relacionamento interpessoal sao essenciais no cuidado ao paciente e manejo
de eventuais conflitos, pois ao se comunicar e se perceber escutado pelos membros da equipe
da assisténcia, o paciente tende a se sentir acolhido e compreendido. Sendo assim, um fator
essencial a ser considerado para o manejo de conflitos com o paciente é a oferta de escuta
qualificada' (ver Cap. 8: Principios da comunicagao e Cap. 9: Comunicagao de noticias dificeis:
como lidar com este desafio).
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Sugerimos que aqueles profissionais com maior e melhor vinculo com o paciente reflitam juntos
para que possam entender, ao escuta-lo, qual a compreensao do paciente sobre o conflito. Apds
isto, orientamos propor uma reunido com a equipe de salde responsavel e o paciente, caso o
mesmo sinta-se 3 vontade, de modo a reafirmar e atualizar seu plano de cuidados, priorizando a
decisdao compartilhada.

10.3 Equipe - familia

Existem diversos fatores estressantes e desorganizadores na vivéncia de uma doenga que
ameaca a vida e, embora a maioria das interacdes da equipe com os cuidadores seja positiva e
Util, as vezes a interagao com alguns familiares pode ser desafiadora e complexa, exigindo uma
gestao cuidadosa’. Os conflitos devem ser manejados pelos préprios profissionais, na medida em
que evidenciarem aspectos dos arranjos familiares frageis, sentimentos de raiva com a situagao,
desejos divergentes em relagao ao tratamento, etc.

Ao se falar em familia, € preciso levar em conta que essas sdo estruturadas de forma singular,
considerando os vinculos afetivos, lacos de sangue e as diversas relagdes que sdo constituidas.
Com a abordagem de cuidados paliativos, sdo esperadas diversas reacdes e formas de
sofrimento desses familiares, dentre eles: medo da perda, sensagao de impoténcia, negacao,
raiva, hostilidade e passividade.

Nesse contexto, muitas vezes, os profissionais de salde acabam considerando os familiares
como um “problema” e relacionam seus comportamentos a mas intengdes ou transtornos
psicolégicos®, o que pode corroborar para conflitos entre equipe e familiares.

Para manejar esses conflitos, cabe a equipe de salde®:
* identificar entendimentos compartilhados;
» reconhecer os sentimentos envolvidos, sem julgamento ou culps;

« convidar os familiares para colaborarem com os cuidados, sem destinar a eles
responsabilidades que sdo dos profissionais de salde.

Deste modo, a comunicagao adequada é fundamental para incluir a familia no plano de tratamento,
podendo-se tornar um recurso de suporte no enfrentamento do sofrimento familiar. Neste
sentido, um importante instrumento de comunicagdo € a reunido familiar (ver Cap. 11: Reunido
familiar: como planejar e executar essa abordagem).
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Laidsaar-Powell et al. (2018)'2 desenvolveram diretrizes com estratégias para prevengao e/ou
gerenciamento de conflitos familiares. Sinalizamos, com adaptacdes, algumas possibilidades de
conflito e manejo no quadro 1, a seguir:

Contexto Manejo

1. Demonstrar empatia com os cuidadores familiares que solicitam a ndo divulgacao
de informacoes, tentar entender e abordar suas razdes para a solicita¢do.

2. Negociar com a familia para explorar a compreensao atual do paciente sobre sua

Pedido de doenga e preferéncias de seguimento em relacdo a informagao sobre a doenga.
familiares para 3. Explique que a informacao ndo sera forcada ao paciente se ele ndo quiser saber.
n3o comunicagao No entanto, os médicos sdo legalmente obrigados a fornecer informac&es

de informacdes suficientes para que o paciente saiba sobre sua doenca. Faca perguntas e forneca
ao paciente consentimento informado.

4. Explorar e respeitar as proprias preferéncias do paciente para saber (ou ndo
saber) informacdes sobre sua doenca.

5. Garantir o cumprimento das leis de consentimento informado do paciente.

1. Explorar a compreensado do paciente e da familia sobre a situagdo e quaisquer
preocupacles que possam ter.

2. Expressar empatia e explorar as emog0es por tras das visdes do paciente e da

Diferentes familia.

preferéncias dos 3. Tentar negociar um caminho mutuamente aceitavel para o paciente e a familia.
familiares no 4. Se o consenso nado for possivel, considere sugerir tempo para o paciente e a
tratamento

familia processarem a decisao e ofereca outro momento para discutir a decisdo
novamente (somente quando apropriado e preferido pelo paciente).

5. Se o consenso ndo puder ser alcancado, respeite os desejos do paciente e
mantenha o cuidado com as necessidades da familia.

Quadro 1 - Conflitos equipe-familia e possibilidades de manejo (continua). Fonte: adaptado de Laidsaar-Powell et al.
(2018).
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1. Tentar averiguar se a dominancia/controle familiar é indesejada pelo paciente.
Pode acontecer de ser um desejo e preferéncia do paciente.

2. Compreender e facilitar as preferéncias do paciente para o envolvimento da

Cuidadores familia.
familiares 3. Respeitosamente tentar contornar o cuidador familiar, direcionando seu
com perfil comportamento no atendimento. Ex: "Esta claro que vocé se preocupa muito com
controlador 0 paciente, mas preciso ouvir diretamente dele as preferéncias e queixas", "0
paciente deixou claro que preferiria ter um papel ativo na consulta e nas decisdes.
Para apoiar isso, pode ser Util se os membros da familia tomarem notas sobre o
que discutimos e as informacgdes sobre as opcBes de tratamento”.
1. Tentar compreender os motivos da irritagdo do cuidador familiar. Ex: "Vocé parece
frustrado, pode me dizer mais sobre o que estd incomodando vocé?".
2. Interagir com cuidadores familiares agressivos com respeito e empatia, escuta
reflexiva, validacao de sentimentos e postura aberta. Ex:: " Eu compreendo a
irritacado do senhor com relacdo a demora para os resultados de exames, é
realmente muito frustrante".
Li 3. [Quando apropriado] afirmar o apoio da familia ao paciente, por exemplo:
Iqar com "Eu realmente respeito sua dedicagao em apoiar o paciente a obter o melhor
cuidadores i |
. atendimento possivel".
familiares
irritados 4. Tentar construir uma parceria com o cuidador familiar e, se possivel, oferecer

apoio relevante e pratico, como exemplo: "Vocé é uma parte muito importante da
nossa equipe no gerenciamento do cuidado, e estou feliz por podermos trabalhar
juntos".

5. Garantir que a propria seguranca pessoal seja mantida e que limites claros sejam
estabelecidos. Ex: Fiqgue a uma distancia confortavel do cuidador familiar; pega a
outro colega (por ex., enfermeiro, assistente social) para comparecer as consultas
se houver conhecimento prévio do comportamento do cuidador familiar.

Quadro 1 - Conflitos equipe-familia e possibilidades de manejo (continua). Fonte: adaptado de Laidsaar-Powell et al.
(2018)2.
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1. Mantenha-se atento as dinamicas problematicas de relacionamento paciente-
familia (por ex. conflito, abuso).

2. Se for detectado um conflito familiar, aborde respeitosamente a situacdo (em
particular com o paciente ou com o paciente e o cuidador familiar juntos.)
Ex.: "Estou preocupado que as dificuldades entre vocé e [o cuidador familiar]
estejam impactando em nossa capacidade de discutir seus cuidados. Como
gostaria de avancar com estas consultas? Talvez possamos estabelecer algumas

Conflitos entre . L
regras basicas' para essas consultas, para que possamos nos concentrar no

familiares, gerenciamento da doenca [paciente]".
disfungdo ou
abuso 3. Encaminhar paciente e cuidador familiar para o (a) psicélogo (a) da equipe. Ex:

"Parece que essas sdo questdes familiares de longa data, que ndo é minha area de
especializacdo. No entanto, temos um psicologo que trabalha com nossa equipe, e
falar com ele pode ser muito Util. Vocé gostaria que [ele] ligasse para vocés dois?".

4. Se houver suspeita de abuso (abuso de parceiro intimo, abuso de idosos), siga
as diretrizes de denUncia apropriadas - tente determinar informacdes sobre
a natureza (por exemplo, fisica, sexual, emocional, econémica, negligéncia) e
extensdo do abuso e documente qualquer evidéncia de abuso.

Quadro 1 - Conflitos equipe-familia e possibilidades de manejo. Fonte: adaptado de Laidsaar-Powell et al. (2018)'2.

PONTOS DE DESTAQUE

« Dentro do ambiente de trabalho, sendo parte da cultura do time falar sobre
o conflito, os envolvidos podem vivenciar crescimento profissional e pessoal.
Conflitos podem ser produtivos ao proporcionarem uma melhor compreensao
das tarefas, amadurecimento da equipe, melhor qualidade da tomada de decisao
compartilhada e, em alguns casos, até o aumento da satisfagdo da familia, do
paciente e da equipe.

A comunicagdo e o relacionamento interpessoal s3o essenciais no cuidado ao
paciente e manejo de eventuais conflitos, pois ao se comunicar e se perceber
escutado pelos membros da equipe da assisténcia, o paciente tende a se sentir
acolhido e compreendido. Sendo assim, um fator essencial a ser considerado para
o manejo de conflitos com o paciente é a oferta de escuta qualificada.
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‘| ‘| Reunido familiar: como
Dlanejar e executar essa
abordagem

Maria Perez Soares D'Alessandro
Fernanda Pimentel Coelho
Heloisa Maragno

Leonardo Bohner Hoffmann
Catherine Moreira Conrado

Objetivo: descrever como uma reunidao familiar deve ser
planejada e executada.

11.1 Introducao

A reunido familiar € um instrumento terapéutico de comunicagdo caracterizada por um encontro
pré-agendado entre equipe, paciente e membros da familia para discussao de diversos assuntos
relacionados ao contexto de cuidados paliativos (CP)'2. E um momento para compartilhar
informagdes, ouvir a familia e responder aos seus questionamentos, auxiliar na resolucao de
problemas e planejamento de cuidados, bem como compartilhar decisdes de tratamentos?3.

Esta reunido & um procedimento que pode proporcionar seguranga emocional para a familia,
uma vez que ha a disponibilidade da equipe de salde para ouvi-los, esclarecer suas dlvidas e
reconhecé-los como parcela importante dos cuidados prestados ao paciente.

Existem diferentes definigdes sobre familia, que foram sendo desenvolvidas e modificadas com
as mudancas dos padrdes sociais, econémicos, culturais e politicos da sociedade. Entende-se
por familia pessoas com vinculo biolégico ou ndo, que estdo emocionalmente ligadas ao paciente
oferecendo apoio no periodo de adoecimento e hospitalizacdo, de forma que os familiares do
paciente sdo quem ele considera que sejam. Neste contexto, a familia se constitui como um espaco
complexo reconhecido como uma unidade de cuidados e de reorganizag¢ao de recursos, compondo
um sistema que, no momento em que a doenc¢a ou a morte afetam um de seus membros, todo o
sistema familiar é abalado’**.

@% HOSPITAL
NL¥- SIRIO-LIBANES Manual de Cuidados Paliativos 123 G



11. Reunido familiar: como planejar e executar essa

abordagem ===- \/oltar ao indice

A reunido familiar pode ser realizada em diversas situacdes e propositos, tais quais'2:

+ alinhamento de informacdes;

« comunicagdo, diagnobstico e prognostico;

+ opgOes de tratamento;

+ planejamento de cuidados;

+ definicdo sobre instituicdo ou limitacdo de medidas de suporte avancado;

 identificacdo de situacdes conflituosas na dinamica familiar que impactam na assisténcia
prestads;

+ defini¢do sobre cuidados de fim de vida;

- familiares mais presentes no cuidado que apresentam sinais de ansiedade e/ou insegurancga
(muito solicitantes ou questionadores).

Como orientagdes gerais, citam-se:

« valorizar e respeitar a fala dos familiares;

* reconhecer as emogdes expressas;

« escutar ativamente e de forma empéticsa;

+ estimular e permitir a realizagao de perguntas;
« fornecer informacdes sobre o processo de luto;

« reconhecer alguns aspectos da dinamica familiar que auxiliam no processo de identificacdo
de quem é o principal cuidador, quem s3o as pessoas essenciais que devem participar da
reunido e como apresentar a comunicagao de forma efetiva. Esta analise deve ser feita e
compartilhada anteriormente, sempre que possivel, por todos os membros da equipe que
assiste o paciente.

E importante ressaltar que a reunido familiar ¢ um didlogo e ndo uma terapia2. Quando se faz
este tipo de encontro, os familiares trazem consigo os seus sentimentos, as suas angustias, a
complexidade das relacdes, adinamica familiar e os conflitos preexistentes paradentroda reunido.
Essa dinamica e organizagado familiar é anterior a doenca, porém, o processo de adoecimento da
pessoa e a realizagao da reunido podem exacerbar tudo isso. A equipe que conduz a reunido deve
lembrar que esta ali para acolher, esclarecer, ndo julgar e se manter neutra diante dos conflitos
familiares’.
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11.2 Preparos antes da reuniao

Levar em conta os seguintes aspectos antes de iniciar a reunido familiar'3:

« Valorizar e respeitar a fala dos familiares.

« Se o(a) paciente estiver licido(a), questione se a reunido deve ser realizada e se deseja
participar, bem como quem ele(a) quer que participe da reunido.

+ Nas situacdes onde ha mais de um nucleo familiar envolvido (fruto de unides anteriores),
0 cuidado deve ser redobrado, pois nem sempre as separacdes ocorreram de forma
harmoniosa, e ndo cabe aos profissionais julgar. Se o paciente optar pela presenca de
algum familiar distante, o recomendado é que esta definicdo seja alinhada com a familia
atual, para ndo surgirem novos conflitos ou trazer a tona problemas antigos. Caso
necessario, podem ser realizados dois ou mais encontros, com membros diferentes da
familia, mantendo o objetivo de que a intervencao da reunido ndo prejudique a forma de
organizacao familiar’.

E importante realizar uma “pré-reunido” de alinhamento com a equipe para definir:

a) Objetivo da reunido: levantar pontos a serem discutidos e os provaveis encaminhamentos.
Toda a equipe deve compartilhar das mesmas informacdes para que sua conducao ocorra
de forma alinhada.

b) Quais/quantos profissionais participardo da reunido: deve haver um equilibrio entre
0 numero de profissionais e familiares na reunido para que ndo haja sobrecarga ou
desconforto. Como regra geral, sugere-se ndo haver mais profissionais do que familiares.
Recomenda-se que os profissionais que participarem da reunido estejam diretamente
envolvidos na assisténcia ao paciente.

c) Qual profissionalira liderar a reunido: sugere-se que seja o profissional com maior vinculo
com o paciente e/ou familiares, desde que esteja apropriado do caso e do propésito da
reunido. Em geral, o médico aborda as questdes clinicas, a fim de passar mais seguranga
para os familiares acerca das informagdes compartilhadas, mas ndo & necessario que ele
conduza a reuniao.

d) Em qual local sera realizada a reunido: indica-se uma sala que comporte os participantes
sentados, de forma que permita contato visual entre todos e que possam ficar confortaveis.
Deve ser um local onde as pessoas tenham privacidade e ndo sofram interrupcdes (se
necessario, colocar um aviso na porta). Na impossibilidade, que seja identificado um local
com menor transito de pessoas e menos ruidos. Ter materiais que tragam conforto e
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expressem cuidado pode ajudar nos momentos criticos (lengo de papel, agua, café). Caso
a reunido ocorra em ambiente domiciliar, atentar-se para que a posi¢ao do paciente ndo
esteja a nivel inferior dos demais participantes.

e) Tempo de reunido: E importante manter a objetividade e realizar a pré-reunido de
alinhamento para que a equipe siga no mesmo propoésito, sendo fundamental a busca pela
comunicagdo efetiva com acolhimento as demandas emocionais que possam surgir. As
reunides familiares tém duracdes variadas, sendo que, em geral, uma hora é suficiente
para tanto.

11.3 Durante a reuniao

Sugere-se seguir os seguintes passos durante a realizagao da reunido familiar, de maneira
geral'3%.

1. Agradeca a presenca e inicie as apresentacdes: todos devem dizer o nome; 0s
profissionais indicam qual a sua fungao e os familiares, qual a sua relagdo com o paciente.

2. Esclareca o objetivo da reuniao: alinhando o entendimento com os participantes.

3. Cheque se existe um cuidador principal: verifique como é a relagao dele com o paciente e
busque entender o papel de cada um na dinamica familiar, estimulando o compartilhamento
de cuidados e informagdes.

4. Pergunte o que os familiares sabem sobre a doenca, como o paciente tem evoluido em
relagao ao tratamento: podem existir percepcdes diferentes entre os familiares; comece
pelo cuidador principal, que por sua fala poderd atualizar os demais.

5. Fagaum resumo da historia de adoecimento do paciente ao longo do acompanhamento
e da condicao clinica atual: este recordatério ajudarad os familiares a compreenderem
a evolugdo clinica do paciente. Nao é necessario repetir o que o cuidador principal ja
mencionou. Sempre que possivel, faga conexdes entre o que esta sendo falado pela equipe
e 0 que a familia relatou anteriormente.

6. Va para o objetivo da reunido: comunique as novas informacdes ou aborde o ponto a
ser discutido. Se necessario, descreva brevemente a histéria natural da doenga e qual a
evolugao clinica mais provavel — a previsibilidade pode implicar o aumento da seguranca
emocional dos familiares. Caso existam diretivas antecipadas de vontade o assunto
deve ser abordado na reunido familiar (ver Cap. 7: Diretivas antecipadas de vontade e
planejamento avangado de cuidados).
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7. Verifique a compreensao e sintetize a discussdo realizada na reunido: alinhe o
planejamento de cuidados e revise os proximos passos a serem tomados, inclusive
considerando a necessidade de um novo encontro.

Indica-se como orientagbes para condugao de reunido familiar a leitura do protocolo SPIKESS.

11.3.1 Pontos a serem considerados

« Verifique com os participantes a compreensdo sobre o que foi conversado —
peca que o paciente ou familiar sintetize. Isso permitira que a equipe identifique se
a comunicagdo foi efetiva, dado que trara mais seguranca e tranquilidade para que
possam ser compartilhadas as informagdes aos familiares mais proximos. Confirme
também o seu entendimento: se o familiar falar algo que fique confuso, o condutor da
reunido pode repetir para verificar 8 compreensao, ou pedir que outra pessoa repita.

» Dé as informacdes aos poucos e observe como as pessoas reagem para saber
0 quanto podera prosseguir na comunica¢do — o siléncio € uma importante
ferramenta na comunicacdo de noticias dificeis, pois permite que o familiar se
reorganize e manifeste suas duvidas e receios. Use uma linguagem clara, acessivel
e objetiva. Ndo é aconselhada a realizagdo de falsas promessas, nem falas como

“ndo hd mais nada que possamos fazer”, “vai ficar tudo bem”, “esses medicamentos
vao deixar o paciente morrer sem sofrer” (ver Cap. 8: Principios da comunicagdo).

* Atente-se para a comunicacao nao verbal — considerar os sinais ndo verbais,
tanto préprios, quanto dos demais. Manter olho no olho, tom e volume de voz
equilibrados, corpo voltado para quem estd falando, postura relaxada e aberts,
maneios positivos com a cabega, que passam segurancga e acolhimento. Se possivel,
os profissionais devem manter o celular/ramal desligado e evitar olhar o relégio,
por exemplo.

» Permitaqueos familiares tirem ddvidas e expressem suas preocupagdes —algum
membro da familia pode ficar mais calado; entdo, sugere-se que seja realizado um
convite para que se coloque, ressaltando a importancia da opinido dele. Caso ele
ndo deseje falar no momento, ndo se deve insistir, mas se mostre disponivel para
futuras conversas.

« Mantenha espaco aberto para a expressdo de angustias e sentimentos -
validar emocdes gera seguranca e aproxima os familiares da equipe, abordando as
expectativas envolvidas e considerando as incertezas que a equipe também tem em
relagdo ao processo de evolugdo da doenga.
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« Reforce e ajude a familia a cumprir sua fungdo cuidadora — otimizar as
potencialidades de cada membro no cuidado ao paciente.

» Detecte fatores de risco para luto complicado e trabalhe com a equipe para
auxiliar nesses pontos durante o processo de adoecimento — o cuidado da
equipe estende-se ao cuidado ao luto (ver Cap. 18: Luto: aspectos gerais e algumas
peculiaridades).

11.4 Apods a reunidao

Logo apds, sempre que possivel, os profissionais devem se reunir para avaliar como foi a
reunido — verificar se o objetivo foi atingido, qual a percep¢ao sobre a dindmica familiar, como a
comunicacdo foi feita, como podem ajudar a familia na organizagdo do cuidado e nas demandas
apresentadas, entre outros pontos.

Registre em prontuario a reunido familiar — quais participantes, conteldos discutidos (de forma
resumida) e as decisdes tomadas. Vale ressaltar que o prontuario € um documento seguro onde
podem ser acessadas as informacdes de planejamento de cuidados e decisdes relacionadas ao
paciente, portanto as informacdes devem estar registradas de forma evidente, por todos os
membros que participaram da reunido.

11.5 Consideracoes finais

Vale ressaltar que algumas situagdes criticas demandam maior atengao e preparacado da equipe
para a reunido familiar:

+ situagbes de crise e emergenciais que impedem contato prévio com familiares (como
paciente recém-admitido no pronto-atendimento);

- familias que demonstrem inseguranca e dificuldades relacionadas ao tratamento e/ou
equipe;

« familiares com transtornos psiquidtricos descompensados;

« familiar como cuidador Unico;
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« familia com sinais indicativos para luto complicado, como perdas recentes, multiplas
perdas, morte de criangas e jovens (ver Cap. 18: Luto: aspectos gerais e algumas
peculiaridades).

Alguns ganhos podem ser identificados apds uma reunido de familia, principalmente relacionados
a melhora na percepcdo de qualidade de cuidados do paciente e seus familiares, dentre elas:
promocao de escuta ativa, esclarecimento de duvidas, aumento na confianga na equipe, conforto
dos familiares, manifestacao dos desejos, acesso a anseios, medos, dUvidas e angustias, redugao
de estresse pbs-traumatico, ansiedade e depressao nos familiares enlutados®®'°. Desta forms,
a realizacdo de reunibes familiares se mostra uma intervencdo tdo benéfica quanto necessaria
para a pratica de cuidados paliativos.

PONTOS DE DESTAQUE

Antes da reunido, realize o alinhamento das informacdes entre todos os
profissionais da equipe.

E o paciente que indica quem ele considera como familia, pois familia & um nucleo
afetivo, seja biolégico ou ndo.

Escolha um lugar confortavel, com privacidade e se atente para que o nUmero de
profissionais ndo ultrapasse o de familiares.

Oucga a percepgao da familia antes de passar a informacao.
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‘| 2 Diagrama de Abordagem
Multidimensional (DAM):
iInstrumento de avaliacao
do sofrimento

Licia Maria Costa Lima
Lara Cruvinel Barbosa

Objetivo: apresentar a ferramenta que auxilia na abordagem
do sofrimento multidimensional do paciente e sua familia e
no planejamento avancado de cuidados (PAC).

Em cuidados paliativos (CP) a abordagem dos aspectos fisicos, sociais/familiares, emocionais,
crengas e valores do paciente sdo premissas basicas para a atuagao de qualquer profissional
da salde, seja ele atuante em CP gerais ou CP especializados (ver Cap. 3: Cuidados paliativos
especializados e cuidados paliativos gerais).

Alguns dos principios norteadores na pratica dos CP sdo reafirmados a seguir':

« prevencao, identificagdo precoce, avaliagdo abrangente e gerenciamento de problemas
fisicos, incluindo dor e outros sintomas estressantes, e abordagem do sofrimento
psicolégico, sofrimento espiritual e necessidades sociais;

- fornecimento de apoio a familia e aos cuidadores durante a doenga do paciente e em seu
proprio luto;

+ valores e crengas culturais do paciente e da familia sdo respeitados;

- a3 abordagem de CP pode ser fornecida por profissionais com treinamento basico em
cuidados paliativos.

Dito isto, apresenta-se neste capitulo o "Diagrama de Abordagem Multidimensional (DAM)".
Trata-se de uma ferramenta que tem como objetivo fomentar e sistematizar o raciocinio da
equipe a respeito do ser humano em sofrimento em sua completude, identificando problemas e
auxiliando na tomada de decisbes?.
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12. Diagrama de Abordagem Multidimensional (DAM):

instrumento de avaliacdo do sofrimento =: Voltar ao indice

Por se tratar de uma ferramenta visual, o DAM propde dividir didaticamente as dimensdes
humanas: sociais/familiares, psicolégicas, fisicas e religiosas/espirituais a fim de facilitar o
reconhecimento dos diferentes tipos de sofrimento e as interven¢des que seriam mais adequadas
para cada um deles. Vale ressaltar que a ferramenta pode ser revisitada e ajustada a qualquer
momento durante a evolucao da doenca.

As quatro dimensdes do sofrimento estdo representadas em quatro quadrantes norteadores da
ferramenta (figura 1), que direcionam os objetivos do planejamento da equipe para?:

« aspectos fisicos - controle de sintomas, alocagdo adequada de recursos, diretivas
antecipadas de vontade, ter uma morte digna e pacifica, realizar o planejamento avangado
de cuidado (ver Cap. 7: Diretivas antecipadas de vontade e planejamento avancado de
cuidados);

« aspectos sociais/familiares - organizacdo de beneficios e questbes financeiras,
organizacdo de testamento, providéncias relacionadas a funeral e ébito, suporte ao
cuidador e familiar;

« aspectos emocionais/psicologicos - nomear e atribuir novos significados para magoas,
medos e culpas, desenvolver e refor¢ar mecanismos de enfrentamento mais adaptativos,
ressignificagdo da vida em sentido da morte;

+ aspectos religiosos/espirituais - estar em paz com o criador, receber o perdao de Deus,
receber ritos de sua tradi¢ao, sentimentos de transcendéncia, sintese de vida e legado

espiritual.
Aspectos fisicos Aspectos sociais/familiares
Aspectos religiosos/espirituais Aspectos emocionais/psicologicos

Figura 1 - Quatro quadrantes norteadores para construcdo do DAM. Fonte: adaptado de Saporetti et al. (2012)2.
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12. Diagrama de Abordagem Multidimensional (DAM):

==: V\oltar ao indice

instrumento de avaliacdo do sofrimento —

O DAM é formado ainda por 3 circunferéncias de tamanhos diferentes, concéntricas umas as
outras®. S3o elas:

a) Circunferéncia menor (vermelha): representa os dados de identificacao do paciente e de

sua familia, aqueles dados que sdo fatos concretos com relagao ao caso. Deve-se levar em
consideracdo as referéncias dos quadrantes com relagdo aos aspectos fisicos, aspectos
sociais/familiares, aspectos psicologicos e aspectos religiosos/espirituais. Por exemplo:

« aspectos fisicos: diagnésticos e comorbidades, funcionalidade, entre outros;

« aspectos sociais/familiares: escreve-se a anamnese, identificacdo do paciente,
grau de escolaridade, composicado familiar, local de moradia, biografia do paciente,
profissao, entre outros;

- aspectos emocionais/psicologicos: formas de enfrentamento, ciéncia do
diagndstico e do prognéstico pelo paciente e sua familia, entre outros;

« aspectos religiosos/espirituais: religido de batismo, comunidade religiosa, religido
da familia, entre outros.

b) Circunferéncia intermediaria (verde): diz respeito aos sofrimentos percebidos pela

equipe, sofrimentos relatados/apresentados e/ou sofrimentos futuros do paciente,
familia e equipe com suas possiveis causas. Aqui a postura da equipe deve incluir uma
busca ativa de sinais e sintomas, sejam eles fisicos ou de outra ordem, com o objetivo de
esclarecer e fundamentar a atitude da equipe para mitigar tais sofrimentos. Por exemplo:

« aspectos fisicos: sintomas fisicos como dor, cansago, nausea, imobilidade, fadiga,
depressao, ansiedade;

« aspectos sociais/familiares: suporte do cuidador reduzido ou indisponivel, conflitos
familiares, baixa renda, pendéncias financeiras;

+ aspectos emocionais/psicologicos: culpas e preocupagdes, medo da morte, risco
de luto complicado, dificuldades de comunicagao importante, expectativa miraculoss;

- aspectos religiosos/espirituais: conflitos religiosos, rituais importantes, praticas
espirituais cotidianas interrompidas pela internagao, promessas pendentes, entre
outros.

c) Circunferéncia externa (laranja): esta Ultima se relaciona com as atitudes, acdes e

&

condutas que a equipe deve tomar diante das demandas do paciente e familiares para
minimizacgao e resolucao dos sofrimentos, atingindo os objetivos do plano de cuidado.
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12. Diagrama de Abordagem Multidimensional (DAM):

instrumento de avaliacdo do sofrimento ==: Voltar ao indice

Sempre que possivel as agdes pensadas pela equipe devem ser compartilhadas com
paciente e familiares. Por exemplo:

- aspectos fisicos: tratamentos farmacolégicos e ndo farmacolégicos para
sintomas especificos percebidos pela equipe (ver Cap. 13: Dor; Cap. 14: Sintomas
gastrointestinais; Cap. 15: Dispneia e outros sintomas respiratérios; Cap. 24:
Alteracdes da pele no fim de vida; Cap. 16: Delirium: como diagnosticar e tratar);

+ aspectos sociais: orientagdes com relagado a direitos e beneficios; providenciar rede
de apoio na Rede de Atencdo a Saude (RAS);

- apectos emocionais/psicologicos: acompanhamento familiar, psicoterapia, escuta
ativa de demanda especifica, acolhimento psicossocial;

« aspectos religiosos/espirituais: orientacao espiritual, contato com sacerdote da
tradicdo (representante do sagrado), orientacdo religiosa, mediacdo de alguma
oracao especifica, orientagdo com relagdo a possibilidade de objetos com valor
espiritual no leito;

« reunidoes familiares com objetivos especificos: como planejamento de alts,
comunicagdo de noticias dificeis, convocagdo dos familiares para se entender a
dinamica do cuidado (ver Cap. 11: Reunido familiar: como planejar e executar essa
abordagem).

Considera-se relevante pensar nesta ferramenta devido a sua capacidade de estimulo e
sintetizacdo do raciocinio de toda equipe para o cuidado com o paciente e a familia. Por ser
dindmica e interativa, ela possibilita que o planejamento de cuidados do paciente esteja sempre
em reavaliacdo e focado na minimizagao do sofrimento e no controle de sintomas.

Considerando a complexidade do ser humano, para abordar e integrar as demandas no processo
de adoecimento e, sobretudo, na finitude, sugere-se que a constru¢do do DAM seja da equipe em
conjunto, abrangendo as diferentes especialidades e possibilidades de cuidado ao sofrimento
multidimensional do paciente e da sua familia.

Vale ressaltar que o DAM pode ser feito em lousas, papel sulfite, cadernos, cartolinas, entre
outros materiais, considerando a importancia da organizagao visual da ferramenta.

A seguir, apresentamos a imagem ilustrativa da ferramenta:
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12. Diagrama de Abordagem Multidimensional (DAM):

instrumento de avaliacdo do sofrimento =: Voltar ao indice
Aspectos fisicos Aspectos sociais/familiares

OBJETIVOS OBJETIVOS

+ Controle de sintomas Organizar testamento/beneficios
Alocacao adequada de recursos Regularizar questdes financeiras
Diretrizes avangadas Questodes funerarias

Sem prolongamento artificial da vida Ser cuidado por alguém

Morte digna e pacifica Amparar o cuidador/familia
Definir local do dbito

OBJETIVOS OBJETIVOS

Estar em paz com o Criador » Ressignificar magoas, medos e culpas

Receber o perdao de Deus » Resgatar e reforcar mecanismos de enfrentamento
Receber ritos da sua tradicao * Aceitagdo da morte

Sentimentos de transcendéncia * Ressignificagdo da vida

Sintese de vida » Prevenir luto patolégico

Legado espiritual

Aspectos religiosos/espirituais Aspectos emocionais/psicologicos

Figura 2 - Diagrama de Abordagem Multidimensional (DAM). Fonte: adaptado de Saporetti et al. (2012)2.
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12. Diagrama de Abordagem Multidimensional (DAM): —

instrumento de avaliacdo do sofrimento =: Voltar aoindice

PONTOS DE DESTAQUE

« O DAM é uma ferramenta que tem como objetivo fomentar e sistematizar o
raciocinio da equipe a respeito do ser humano em sofrimento em sua completude,
identificando problemas e auxiliando na tomada de decisdes.

A construcao do DAM deve ser realizada pela equipe em conjunto, abrangendo
as diferentes especialidades e possibilidades de cuidado ao sofrimento
multidimensional (fisico, social, emocional e espiritual) do paciente e sua familia.
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Objetivo: compreender o conceito, classificagcao e manejo
basico da dor.

13.1 Introducao

A Sociedade Brasileira para Estudo da Dor (SBED), acompanhando a definicdo de 2020 da
International Association for the Study of Pain (IASP), define dor como uma experiéncia sensitiva
e emocional desagradavel, associada, ou semelhante aquela associada, a uma lesdo tecidual real
ou potencial', sendo ela subjetiva e correspondendo aquilo que o paciente descreve.

Todo comportamento relacionado ao evento doloroso é influenciado pela percepcdo de sentido
daquele que sofre: seu humor, cultura, posi¢ao socioecondmica e etnia. Sabemos também que
regides do cérebro responsaveis pela cognicdo e emocao (sistema limbico, talamo, cortex,
dentre outros) modulam positiva e negativamente a percepcao e interpretacao da dor no ser
humano. Dessa maneira, abordando de forma multidimensional, a compreensao do conceito
de dor total descrito neste capitulo é imprescindivel ao avaliar pacientes com esta queixa>*
(ver Cap. 12: Diagrama de Abordagem Multidimensional (DAM): instrumento de avaliagdo do
sofrimento).

13.2 Classificacao da dor

Existem diferentes formas de se classificar a dor, sendo a derivada do mecanismo — ou
fisiopatologia — a maneira mais usual. Por esta classificacdo, a dor pode ser dividida em
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nociceptiva (com subcategorias somaética e visceral) e neuropatica. Por sua vez, quando a
dor apresenta componentes tanto neuropatico, quanto nociceptivo, comumente encontrada
no contexto da oncologia, denomina-se dor mista. A seguir, trazemos alguns detalhes
relacionados a estas classificagdes.

13.2.1 Dor nociceptiva

E aquela em que ha dano tecidual e é transmitida por um sistema nervoso intacto ou
saudével®. E decorrente de um estado de excitacdo aumentada e prolongada do sistema
somatossensitivo, ocasionando inflamagdo continua e hipersensibilizagdo periférica e
central®’.

A dor nociceptiva pode ser subclassificada em dois tipos:
Dor somatica:

Resulta de estimulos de receptores localizados na pele, mUsculos ou ossos. E o
tipo de dor que precisa ser controlado em situacdes como, por exemplo, cirurgias,
determinados procedimentos médicos ou decorrente de trauma® mas também atua
como um sistema de alarme que anuncia a presencga de potenciais estimulos danosos.
Costuma ser bem localizada e sentida em areas cutaneas superficiais ou em tecido
musculo esquelético mais profundo, como na dor Ossea.

Em cuidados paliativos (CP), a dor somética se apresenta, por exemplo, no contexto
oncolégico (metastases oOsseas), geriatrico (fraturas Osseas e osteoartrite), em
casos de pacientes totalmente acamados (lesdes por pressdo) e em doencas
neurodegenerativas (espasmos musculares e distonia)®.

Por se apresentar em diversas situagbes, seu tratamento também inclui ampla gama
de opcgdes, sendo importante uma avaliagdo cuidadosa para indicagao terapéutica
adequada. Opgdes farmacoloégicas como analgésicos simples, anti-inflamatorios,
opioides, adjuvantes (p. ex., antidepressivos, bisfosfonatos), assim como terapias ndo
farmacologicas, como neuromodulagado e intervengdes comportamentais®, podem ser
utilizadas, de acordo com a avaliagao individual do caso.

Dor visceral:

A dor visceral & a dor que surge dentro ou ao redor dos 6rgdos internos, ou das visceras.
E uma das principais razdes que levam os pacientes a procurarem os servigos de salde.
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As caracteristicas da dor tendem a variar de acordo com o 6rgao acometido. Visceras
ocas costumam apresentar uma manifestacdo dolorosa mais difusa que a dor somatica
e, geralmente, é descrita como uma célica que tem uma evolugdo intermitente em
intensidade, enquanto a dor proveniente de 6rgdos sélidos e suas capsulas tende a
apresentar uma caracteristica de dor melhor localizada, descrita como “em pontada”
ou “em facada”. Independente desses aspectos, a dor visceral tende a ser acompanhada
de sintomas autonémicos, como nduseas e vomitos® '°.

0 fendmeno da dor referida ocorre frequentemente e estd associado ao processo em
que as dores viscerais sdo referidas em sitios somaticos, como a dor subescapular
direita relacionada a distensdo e inflamagao da vesicula biliar em uma colecistite.
Isso ocorre pois os aferentes sensitivos tanto viscerais quanto somaticos costumam
trafegar pela mesma ldmina da medula espinhal, fazendo com que ocorra um erro
de interpretacdo do estimulo doloroso'™. Os principais padrdes de dor referida pelos
6rgdos viscerais estdo representados na figura 1, abaixo:

Figado e
Vesicula Biliar

Figado e

Pulmoes Vesicula Biliar

e Diafragma

Coracgao

Intestino Estémago

Delgado
Pancreas

Apéndice Rins

Ovarios

Figura 1 - Dor referida. Fonte: adaptado de Chang (2021)'.
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O tratamento da dor visceral, em geral, € semelhante ao das outras dores nociceptivas.
Os opioides fortes, como a morfina, continuam importantes no tratamento das dores
moderadas a intensas. Medicamentos com efeito anticolinérgico podem ser indicados
em situacdes especificas, por exemplo, a escopolamina em casos de obstrucdo
intestinal maligna (OIM) ou a oxibutinina para pacientes com espasmos vesicais. Outros
medicamentos como dexametasona e o octreotide podem ser utilizados em situagdes
de OIM 51,

Além daterapiafarmacolégica, podemos considerar também tratamentos endoscopicos
como implante de stents para resolver obstrucées em visceras ocas; tratamentos
radioterapicos para controle de dor por distens3do da cdpsula de Gleason associada
a metastases hepaticas; procedimentos minimamente invasivos que podem
envolver analgesia neuraxial e bloqueio neural, como no bloqueio do plexo celiaco,
para tratamento da dor oncolégica refrataria associada a neoplasias pancreaticas;
raramente propostas cirtrgicas sdo indicadas para o tratamento da dor visceral®'°.

13.2.2 Dor neuropatica

Tem como principal caracteristica uma lesdo ou doenga que acomete o sistema
somatossensorial. Afeta 7 a 10% da populacdo geral, sendo causa importante de
morbidade e diminuicdo da qualidade de vida. Condigdes comuns relacionadas a
dor neuropatica podem ter origem tanto periférica (como a neuralgia do trigémeo,
radiculopatias, neuropatia diabética, neuralgia pos-herpética, hanseniase, dor pos
amputagdo), como central (em decorréncia de lesdes na coluna espinhal, dor pds
acidente vascular cerebral, esclerose multipla)''.

A dor neuropética pode se manifestar de diversas formas'?, sendo as queixas mais
comuns a dor continua em queimagao, sensacao de choque e alodinia mecanica. Outras
sensacdes descritas pelos pacientes sao: dor em aperto, pressao, fisgada, choque,
formigamento, agulhads, frio doloroso, apunhalada e prurido'>3.

No exame fisico, deve-se procurar por alteragdes sensoriais. Podem ser encontradas
nos pacientes com dor neuropatica: hiperestesia, hipoestesia, hiperalgesia, hipoalgesia,
alodinia, parestesia e disestesia'.

Hiperestesia e hipoestesia dizem respeito ao aumento e diminui¢cdo da sensibilidade

a estimulagdo, respectivamente; hiperalgesia e hipoalgesia estdo relacionadas com
aumento e diminui¢do de dor em resposta a um estimulo doloroso, respectivamente;
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alodinia refere-se a dor em resposta a um estimulo que normalmente ndo provocaria
dor; parestesia € uma sensagdo anormal, seja espontanea ou provocada; e disestesia é
uma sensacado anormal desagradavel, seja espontanea ou evocada'.

Existem algumas ferramentas capazes de auxiliar neste diagnostico, especialmente
para os profissionais ndo especialistas em dor. Uma delas é o DN4'5, que faz uso de
quatro perguntas para caracterizar a dor (vide quadro 1). Caso o paciente pontue em
pelo menos 4 caracteristicas (considerando um ponto para cada item), é provavel que
se trate de dor neuropética.

Entrevista com o paciente

Questdo 1: A sua dor tem uma ou mais das seguintes caracteristicas?

1. Queimacgao ( )Sim ( )Nao
2. Sensacao de frio dolorosa ( )Sim ( )Nao
3. Choque elétrico ( )Sim ( )N3o

Questdo 2: Ha presenca de um ou mais dos sintomas na mesma area da sua dor?

4. Formigamento ( )Sim ( )N3o
5. Alfinetada e agulhamento ( )Sim (" )N&o
6. Adormecimento ( )Sim ( )N&o
7. Coceira ( )Sim (" )N&o

Questdo 3: A dor esta localizada numa area onde o exame fisico pode revelar uma ou mais das seguintes
caracteristicas?

8. Hipoestesia ao toque ( )Sim ( )Nso

9. Hipoestesia a picada de agulha ( )Sim ( )N3o

Questado 4: Na area dolorosa, a dor pode ser causada ou aumentada por:

10. Escovagao ( )Sim ( )Nao

ESCORE () Dor Neuropética (> 4) () Dor Nociceptiva (< 4)

Quadro 1 - Questionario de dor neuropética (DN4). Fonte: adaptado de Santos et al. (2009)'®.
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As dores neuropaticas sdo comuns no contexto de CP, especialmente relacionadas
as doencgas oncoldgicas (por invasdo tumoral local, ou secundario ao tratamento
oncolégico). Além da classificagdo de lesGes como periféricas ou centrais, & possivel
estratificar as possiveis etiologias' conforme descrito no quadro 2, abaixo:

Possiveis causas de dor neuropética

Sistema nervoso periférico

»  Compressao nervosa (p. ex.: sindrome do tUnel do carpo)
»  Compressdo radicular (p. ex.: hérnia de disco)

Lesoes fisicas
«  Pos-cirtrgico (p. ex.: mastectomia, toracotomia)

«  Neuropatia secundaria a infiltragdo tumoral

«  Neuropatia diabética
Metabdlico
« Disfuncdo renal ou hepatica

« Neuralgia do trigémeo

Infeccioso/Parainfeccioso «  Neuralgia pés-herpética
o HIV
Toxicidade »  Neuropatia induzida por quimioterapia (p. ex.: cisplating, vincristina)

«  Deficiéncia de vitamina B12
Deficiéncias nutricionais
*  Sindrome pos-gastrectomia

Vasculite e Artrite reumatoide

«  Paraneoplasico
Imunomediado
* Paraproteinemia

Sistema nervoso central

+  Compressdo medular
»  Esclerose multipla

e Pos-AVC

Quadro 2 - Possiveis causas de dor neuropatica. Fonte: adaptado de Callin et al. (2008)'®.
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Os tratamentos farmacolégicos mais estudados para dor neuropatica incluem os
medicamentos adjuvantes'’ (vide secdo “Adjuvantes”), compostos principalmente
por medicamentos anticonvulsivantes e antidepressivos. Entre os antidepressivos, a
classe dos triciclicos (p. ex., amitriptilina, nortriptilina) e os inibidores de recaptagao
de serotonina e noradrenalina (p. ex., duloxetina, venlafaxina) tém a¢do importante no
tratamento da dor neuropatica. O tramadol, por também apresentar agdo na inibi¢ao
da recaptacao de serotonina e noradrenalina, pode ser utilizado no tratamento deste
tipo de dor''. Outros tratamentos ndo farmacologicos que incluem neuroestimulagao
cortical transcraniana, estimulagdo cerebral profunda, fisioterapia e terapias
psicolégicas também podem auxiliar no manejo desta dor''. Contudo, apesar dos
diversos tratamentos disponiveis, os resultados alcangados podem continuar limitando
as atividades e a qualidade de vida do paciente, com impacto em todas as dimensdes do
sofrimento, sendo ainda um desafio no dia a dia do profissional paliativista.

13.3 Dor total

Em CP trabalhamos para além do fisico, pensando nas outras dimensdes do sofrimento. O
conceito de “dor total” foi concebido por Cicely Saunders que, em trabalho paralelo com
demais profissionais de salde, reconheceu que outros fatores importantes podem influenciar
a experiéncia de dor. Este conceito compreende a dor com caracteristicas multidimensionais,
apresentando componentes fisico, psicolégico, social/familiar e espiritual.

O conceito de dor total tem se apresentado, desde entdo, como um pilar importantissimo para
a pratica dos CP, uma vez que reconhece que o sofrimento é complexo e apresenta multiplas
causas coexistentes.

Dessa forma, o manejo adequado da dor requer uma abordagem multidisciplinar que reconhece
e cuida das preocupacdes e medos dos pacientes, ao mesmo tempo que cuida de seus aspectos
fisicos. Como resultado, a indicagdo da terapia farmacoldgica deve ser combinada com
estratégias que também garantam o suporte psicologico, social e espiritual ao paciente®.
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13.4 Avaliacao da dor

A avaliacdo da dor deve ser realizada através de entrevista e exame fisico, com o objetivo de
identificar o tipo de dor (nociceptiva, neuropatica ou mista) e compreender como isso afeta o
individuo ndo somente na esfera fisica, mas também nas dimensdes emocional, social e espiritual®.

A etapa de avaliagcdo contempla informacfes referentes a: qualidade (sensagao de pulsacgao,
agulhada, queimacgao, formigamento, aperto, irradiacdo, facada, pontada, etc.), localizagao,
fatores desencadeantes de melhora ou piora, intensidade, frequéncia, duragdo, impacto nas
atividades diarias, na funcionalidade e na qualidade de vida (sono, alimenta¢do, humor, etc.),
tratamento farmacologico prévio e atual>®.

O exame fisico (neuroldgico e musculoesquelético) completa a avaliagdo. O objetivo é avaliar a
presenca de alteragdes na sensibilidade e na motricidade, que auxiliam na elucidagao do tipo de
dor>.

A intensidade da dor é um dos aspectos primordiais e deve ser continuamente reavaliada para
verificar se a proposta terapéutica estd adequada ou ndo. Para medir a intensidade de forma
objetiva, permitindo comparacdes acerca da melhoria com as intervencdes, existem escalas
validadas que atendem diversas populagdes'®. A instituicdo de salde deve, por sua vez, com base
no perfil dos pacientes atendidos, estabelecer quais instrumentos sdo os mais adequados 3 sua
realidade. Alguns exemplos de escalas usadas para avaliar intensidade da dor sdo:

13.4.1 Escala visual analdgica

Compreende uma linha horizontal, com as extremidades definidas como “sem dor” e
“méxima dor” (figura 2). Pede-se para o paciente avaliar o quanto doi, nesta escala
entre “sem dor” e “méaxima dor”; logo, o individuo deve saber localizar nessa linha o
ponto que corresponde a sua dor. Considerando uma linha reta de 10 cm, a intensidade
da dor pode ser calculada medindo a distancia entre o ponto inicial (“sem dor”) e o
local que o individuo marcou®.

Escala Visual Analégica (EVA)

Sem dor Maxima dor

Figura 2 - Escala visual analdgica. Fonte: adaptado de Wiermann et al. (2014).
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13.4.2 Escala visual numeérica

Deve-se pedir para que o paciente atribua uma nota para sua dor, de acordo com a
ferramenta visual, numa escala de zero a dez (figura 3). E importante ressaltar para o
individuo que dizer zero significa auséncia de dor, e dez, a pior dor possivel®.

13.4.3 Escala de descritores verbais

Deve-se questionar o quanto o paciente tem de dor. Dentre as possibilidades: sem dor,
dor leve, dor moderada, dor intensa e insuportavel* (figura 3).

..............................................................................

Sem dor Dor leve Dor moderada Dor intensa Dor insuportavel

Figura 3 - Convergéncia entre as escalas visual numérica e de descritores verbais. Fonte: adaptado de
Wiermann et al. (2014)'®.

13.4.4 Escala de faces

Deve-se pedir ao individuo que identifique a face que melhor corresponde a intensidade
de dor no momento'®. Para cada face hd um escore de dor entre zero (auséncia de dor)
e dez (pior dor possivel), conforme a figura 4 abaixo:

Escala de Faces

0 1 2 3 4 5 6 7 8 9 10

Figura 4 - Escala de Faces. Fonte: adaptado de Wiermann et al. (2014)'.
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Voltar ao indice

13.4.5 Pain Assessment in Advanced Dementia
(PAINAD) ou Escala de Avaliacao de Dor em
Deméncia Avancada

Escala desenvolvida para pacientes com deméncia grave's. Deve-se observar o
paciente por 5 minutos e pontuar os comportamentos apresentados, dentre os
itens: respiracao, vocalizacdo negativa, expressdo facial, linguagem corporal e
consolabilidade (ver quadro 3). Cada item tem uma pontuacdo entre zero e dois. O
escore final, portanto, varia entre zero (auséncia de dor) e dez (pior dor possivel). O
paciente pode ser observado em diferentes condicdes (p. ex., em repouso, durante uma
atividade agradavel, durante recebimento de cuidados, apds receber medicamento

para dor).
Comportamento 0 1 2 Pontuacao
 Respiragado ruidosa e com
« Dificuldade ocasional para dificuldades
Respiragao respirar
Independente de * Normal « Longo perfodo de
vocalizagdo + Curto periodo de hiperventilagdo
hiperventilagao
 Respiragao Cheyne-Stokes
- Resmungos ou gemidos . Chamgdos perturbadores
ocasionais repetitivos
Vocalizagdo . Nenh . R id
negativa ennuma » Fala baixa ou em baixo tom, Lesmungos OU gemidos
de contelido desaprovador altos
ou negativo . Choro
« Triste
Expressao facial ’ sorrlndo ou » Assustada + Careta
inexpressiva
» Franzida
* Tensa
. . . * Incapaz de ser
Linguagem . Relaxada Andar angustiado/afltito de consolado(a), distraido(a)
corporal um lado para o outro L
ou tranquilizado(a)
* Inquietacao
* Sem - Distraido(a) ou * Incapaz de ser
Consolabilidade necessidade tranquilizado(a) por voz ou consolado(a), distraido(a)
de consolar toque ou tranquilizado(a)

Quadro 3 - PAINAD-Br. Fonte: adaptado de Valera et al. (2014)'.
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13.4.6 Behaviour pain scale ou Escala
comportamental de dor

Escala desenvolvida para avaliar dor em pacientes inconscientes, sob sedacao e
ventilagao mecanica®. S3o avaliados trés itens: expressao facial, membros superiores
e adaptacdo a ventilagdo mecanica (quadro 4). Cada item tem uma pontuagdo entre
um e quatro. O escore final, portanto, varia entre trés (auséncia de dor) e doze (dor

mMaxima).
Item Descrigao Escore

 Relaxada 1
« Parcialmente tensa (por exemplo: abaixa a sobrancelha) 2

Expressao

facial

« Totalmente tensa (por exemplo: fecha os olhos) 3
* Faz careta, presenca de sulco perilabial, testa franzida e palpebras ocluidas 4
« Sem movimento 1
» Com flexao parcial 2

Membros

superiores
+ Com flexdo total e flexdo dos dedos 3
+ Com retracdo permanente: totalmente contraido 4
* Tolera movimentos 1
Adaptacdo » Tosse com movimentos 2

a ventilagdo
mecanica * Briga com o ventilador 3
+ Incapaz de controlar a ventilagdo mecanica 4

TOTAL

Quadro 4 - Behavioural pain scale ou Escala comportamental de dor. Fonte: adaptado de Morete et al. (2014)%.
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Para se aprofundar no tema das escalas, sugere-se a leitura de outros instrumentos de
avaliagdo da dor, dentre estes, aqueles que avaliam a dor de forma multidimensional,
como o Inventario Breve de Dor e o Questionario McGill de dor’é.

A forma como o paciente sente, relata e tolera a dor reflete suas crencgas e atitudes,
que, por sua vez, estdo intimamente atreladas a sua vivéncia e experiéncias prévias.
Conhecer o comportamento e as expectativas do paciente e de seus familiares no
tratamento da dor € de suma importancia para o estabelecimento da meta terapéutics,
saber como avaliar e interpretar a dor desse individuo, além de evitar julgamentos®.

13.5 Principios e tratamento da dor

A Organizacao Mundial de Satde (OMS) preconiza os seguintes principios no tratamento de dor?":

« Pela boca: a via para administragdo de medicagdo deve ser a menos invasiva possivel,
portanto, quando houver condi¢cdo para a via oral, esta deve ser a primeira escolha,
seguida da transdérmica, hipodermoclise, endovenosa e subcutanea. Neste caso,
a via intramuscular é a Ultima opgdo, uma vez que as outras vias apresentam efeitos
semelhantes, com menos desconforto e efeitos colaterais associados.

« Pelo relogio: os analgésicos devem ser prescritos de horario, de acordo com o tempo de
acao de cada um. O objetivo ndo é apenas tratar a dor, mas também prevenir que ela se
manifeste. Além das doses de horario, é recomendado deixar alguma dose de resgate,
para usar, se necessario, nos intervalos da dose de horario.

« Pela escada: a OMS desenvolveu uma ferramenta conhecida como “escada analgésica”
para guiar o tratamento farmacologico, associando a intensidade da dor com as classes
de medicamentos indicadas para aquela situacao (figura 5).

« Pelo individuo: todo tratamento deve ser individualizado, levando-se em conta as
caracteristicas do paciente e sua resposta a terapéutica instituida.

* Atencdo aos detalhes: reavaliacbes devem ser feitas continuamente, para compreender
como o paciente responde a terapia e perceber quais situa¢des melhoram ou pioram a dor
(ndo apenas fatores fisicos, mas também emocionais, sociais, espirituais, ambientais).
Atentar-se também para prevencdo e tratamento de possiveis efeitos colaterais da terapia
analgésica, como a constipagao intestinal associada ao uso de opioides.
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Aumento ou
persisténcia da dor

Aumento ou
persisténcia da dor

Opioide forte associado
ou ndo a analgésico ndo
opioide e/ou adjuvante

Opioide fraco associado
ou ndo a analgésico ndo
opioide e/ou adjuvante

Analgésico ndo opioide
associado ou ndo
a adjuvante

Figura 5 - Escada analgésica da OMS. Fonte: adaptado de Pimenta et al. (2006)*.

13.5.1 Analgésicos ndo opioides

Analgésicos simples:

« Paracetamol: 500 a 1000 mg VO a cada 4 ou 6 horas, dose maxima de 4 g/dia?'.
Disponibilidade no SUS: consta na Relacdo Nacional de Medicamentos Essenciais
(Rename) 2022 como componente basico e estratégico — comprimido de 500 mg
e solugdo oral de 200 mg/mL2.

« Dipirona: 500 a 2000 mg VO/EV a cada 6 horas?3. Disponibilidade no SUS: consta
na Rename 2022 como componente basico — comprimido de 500 mg, solugdo
oral de 500 mg/mL e solugdo injetavel 500 mg/mL?2.

Anti-inflamatorios ndo esteroidais:

Pode ser utilizado para pacientes com dor visceral, dor 6ssea, muscular e articular,
idealmente de maneira pontual, evitando o uso continuo, o que aumenta o risco de
efeitos adversos. Atentar para os efeitos colaterais de lesdo renal (especialmente
em idosos) e lesdo gastrointestinal. A associagao de mais de um AINE ndo é
recomendada?. Alguns exemplos de AINE s3o:

« Naproxeno: 250 a 500 mg VO 2x/dia; dose maxima de 1000 mg/dia, ndo usar
por mais de 10 dias?. Disponibilidade no SUS: consta na Rename 2022 como
componente especializado — comprimidos de 250 e 500 mg??.
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« Ibuprofeno: 200 a 800 mg VO a cada 6-8 horas; dose maxima 2400 mg/dia?.
Disponibilidade no SUS: consta na Rename 2022 como componente basico —
comprimidos de 200, 300 e 600 mg e solucao oral de 50 mg/mL?2.

« Diclofenaco: 50 mg VO a cada 8-12 horas, dose maxima 150 mg/dia®*.
Disponibilidade no SUS: ndo é listado na Rename 2022.

« Cetoprofeno: 50 a 75 mg VO a cada 6-8 horas, 100 mg EV ou IM até a cada 12h;
dose maxima de 300 mg/dia?. Disponibilidade no SUS: ndo é listado na Rename
2022.

« Celecoxibe: 200 a 400 mg/dia VO?. Disponibilidade no SUS: ndo é listado na
Rename 2022.

13.5.2 Analgésicos opioides

Opioides fracos:

Codeina

+ doseinicial: 15 a 30 mg a cada 4 horas;

« dose maxima: 360 mg/dia®;

« frequéncia de administracdo recomendada: a cada 4 horas;

« via de administracado: oral, sonda nasoenteral ou gastrostomia;
¢ equipoténcia analgésica: 1/10 da morfina oral®;

+ particularidades: reduz tosse, bastante obstipante (sempre considerar a
associagao de laxativos), ndo se recomenda seu uso por via endovenosa pelo
efeito de apneia e hipotensdo arterial devido a liberagdo de histamina?>;

- farmacologia: a codeina em si ndo é ativa, ela precisa ser metabolizada no
figado, onde é convertida em morfina para gerar efeito analgésico. Uma parcela
da populagao ndo possui essa enzina conversora e dessa forma ndo metaboliza
a medicacdo, consequentemente, ndo alcanga o efeito analgésico;

« disponibilidade no SUS: consta na Rename 2022 como componente especializado
- solugdo oral 3 mg/mL, comprimidos de 30 e 60 mg?.
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Tramadol

+ dose inicial: 50 mg a cada 6 horas;

« dose maxima: 400 mg/dia®;

« frequéncia de administra¢do recomendada: a cada 6 horas;
+ via de administracao: oral, endovenosa e hipodermoclise;

+ equipoténcia analgésica: 1/6 a 1/10 da morfina oral®;

« particularidades: boa opgdo para usar em casos de dor neuropatica?'.
Quando administrado por via endovenosa tem maior risco de causar nauseas
(recomenda-se administrar lentamente);

- farmacologia: diferentemente de outros opioides, a formulacao endovenosa tem
poténcia analgésica menor do que a formulagdo oral e ha relatos de diminuigdo
de limiar convulsivo com a formulagao injetavel;

« disponibilidade no SUS: ndo consta na Rename 2022.

Opioides fortes:

Morfina simples

« dose inicial: 5 mg a cada 4 horas (VO), com necessidade de avaliagao de doses
mais baixas em pacientes idosos, com disfun¢do renal ou hepatica;

« dose maxima: ndo possui dose teto, o que limita o aumento de dose é o efeito
colateral, devendo ser titulado cuidadosamente;

« frequéncia de administracao recomendada: a cada 4 horas?®. Em pacientes com
disfuncdo renal ou hepatica, ou idosos, considerar a cada 6 horas;

« via de administragao: oral, sonda nasoenteral, gastrostomia, endovenosa,
subcutanes, hipodermaclise;

« equipoténcia analgésica: morfina endovenosa é trés vezes mais potente que a
morfina oral's;

+ particularidades: & metabolizada primeiramente no figado e excretada pelo rim.
Deve ser usada com cautela em pacientes com doenca hepatica ou renal®;

« farmacologia: por sua meia-vida curta e inicio de agao rapido, a morfina simples
costuma ser a droga de escolha para analgesia de resgate em pacientes em uso
de opioides fortes;

+ disponibilidade no SUS: consta na Rename 2022 como componente especializado
—solugdo injetavel de 10 mg/mL, solugdo oral de 10 mg/mL, comprimidos de 10
e 30 mg*.
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Morfina de liberagao cronogramada

+ dose inicial: considerar dose prévia de opioide (ver secdo abaixo “Rotagdo de
opioide”); a menor posologia disponivel € 30 mg VO de 12/12h;

« dose méaxima: ndo possui dose teto, o que limita o aumento de dose é o efeito
colateral, devendo ser titulado cuidadosamente;

« frequéncia de administracdo recomendada: a cada 12 horas;

* via de administragdo: somente via oral (o comprimido ndo pode ser triturado
e, consequentemente, ndo pode ser administrado via sonda nasoenteral ou por
gastrostomia devido ao risco de liberacdo excessiva de medicacdo de forma
rapida)®;

+ equipoténcia analgésica: A morfina de libera¢cdo cronogramada tem a mesma
poténcia analgésica que a morfina simples oral, a Unica diferenca é no
fracionamento de doses. Por exemplo: um paciente que faz uso de 60 mg/dia de
morfina oral, se estiver utilizando morfina simples, deve tomar 10 mg de 4/4h.
Se estiver com morfina de liberagdo cronogramada, devera tomar 30 mg de
12/12h;

» particularidades da formulacdo cronogramada: a possibilidade de
administragcao de 12/12h facilita a adesdo do paciente ao tratamento pela
posologia mais simples. No entanto, é importante orientar adequadamente para
que ndo confunda a morfina de libera¢do cronogramada (de uso de horario) com
a morfina simples de resgate;

« farmacologia: a formulagdo cronogramada faz com que a medicagdo seja
liberada gradualmente;

« disponibilidade no SUS: consta na Rename 2022 como componente especializado
— capsulas de liberagdo prolongada de 30, 60 e 100 mg*.

Metadona

« dose inicial: considerar dose prévia de opioide (ver se¢do abaixo “Rotacdo de
opioide”);

« dose méaxima: ndo possui dose teto, o que limita o aumento de dose é o efeito
colateral, devendo ser titulado cuidadosamente;

« frequéncia de administracdo recomendada: a cada 12 horas?>;

+ via de administragao: oral, endovenoso, subcutdneo, hipodermaclise;

+ equipoténcia analgésica: ndo linear. Sugere-se o nomograma?® (grafico 1) de
conversao de morfina oral (mg/dia) para metadona oral (mg/dia). A metadona
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endovenosa é cerca de duas vezes mais potente que a metadona oral®’;

+ particularidades: estudos sugerem melhor acdo na dor neuropatica. Produz
menos euforia e dependéncia que outros opioides. Por ndo ter metabdlito ativo,
é uma opgado para pacientes com insuficiéncia renal. Deve ser prescrita por
médico com experiéncia no uso desta medicagao;

- farmacologia: sua meia-vida longa e imprevisivel exige cautela na titulagao
de doses, sendo recomendavel aguardar trés a cinco dias para estabilizacdo
de nivel sérico antes de considerar aumentar a dose®. Pode alargar intervalo
QT, sugere-se realizar acompanhamento com eletrocardiograma (ECG)'#%>. Ha
relato de depdsito em tecido adiposo e, embora tenha inicio de agdo rapido, ndo
se recomenda utilizar metadona como resgate (pela sua meia-vida longa);

» disponibilidade no SUS: consta na Rename 2022 como componente especializado
— comprimidos de 5 e 10 mg, solugao injetavel 10 mg/mL?2.

Nomograma de conversao de metadona - dose predita

Dose predita de
metadona oral
(mg/dia)

Dose equivalente de morfina oral (mg/dia)

Gréfico 1 - Nomograma de conversado de morfina oral para metadona oral. Fonte: adaptado de Toombs (2015)%.
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Oxicodona

+ dose inicial: considerar dose prévia de opioide (ver se¢do abaixo “Rotacdo de
opioide”), a menor posologia disponivel & 10 mg, via oral, a cada 12 horas;

« frequéncia de administragdo recomendada: a cada 12 horas?;

» via de administracdo: somente oral (o comprimido ndo pode ser triturado e,
consequentemente, ndo pode ser administrado via sonda nasoenteral ou por
gastrostomia);

¢ equipoténcia analgésica: cerca de duas vezes mais potente que morfina oral?>;

+ particularidades: por ser comprimido de liberagdo prolongada, ndo pode
ser macerado e, portanto, ndo é recomendada a administracdo por sonda
nasoenteral ou gastrostomia;

» farmacologia: disponivel no Brasil como comprimido de liberagdo prolongada. A
absorcdo tem duas fases: na primeira, a meia vida & de 0,6 hora e, na segunda
fase, de 6,9 horas; logo, promove alivio da dor na primeira hora e seu efeito
persiste por 12 horas?’;

« disponibilidade no SUS: ndo é listada na Rename 2022.
Fentanil transdérmico

« dose inicial: considerar dose prévia de opioide (ver se¢do “Rotacdo de opioide”),
a menor posologia disponivel & 12 mcg/h a cada 72 horas;

« frequéncia de administracdo recomendada: o adesivo deve ser trocado a cada
72 horas, ou seja, a cada 3 dias?;

+ via de administracao: transdérmica (adesivo);

« equipoténcia analgésica: o fentanil parenteral é cerca de 100 vezes mais potente
que a morfina parenteral (0,1 mg de fentanil parenteral & equivalente a 10 mg
de morfina parenteral). Para céalculo de dose equivalente de morfina oral para
fentanil transdérmico, a tabela 1 pode ser consultada:
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Morfina Oral (mg/dia) Fentanil Transdérmico (mcg/h)
15 NA
25 12
30 12
50 25
100 50
150 75
200 100
250 125
300 150

Tabela 1 - Conversdo aproximada de morfina oral para fentanil transdérmico. Fonte: adaptado de Portenoy et al.
(2023)%".

&

« particularidades: ndo é a formulagdo ideal para controle de dor aguda.
Sugere-se ajustar analgesia com morfina primeiro e depois de titulada a dose
fazer a rotacdo para fentanil transdérmico. Indicado para pacientes que ndo
possuem a via oral disponivel e para pacientes com insuficiéncia renal. Um
pouco menos obstipante que os demais opioides. Se o adesivo for exposto a alta
temperatura (febre, por exemplo), pode haver maior absorcdo de medicagao e,
consequentemente, maior risco de efeitos colaterais?>;

« farmacologia: apds a colocacdo do primeiro adesivo, aguarda-se cerca de 24
horas para iniciar o efeito analgésico pleno. Logo, é importante deixar outro
opioide nas primeiras horas de uso do primeiro adesivo para que o paciente nao
fique sem analgésico. O adesivo tem agao por 72 horas e, apds sua retirads,
pode haver efeito residual por até 18 horas (portanto, na troca de adesivos, ndo
ha indicacdo de utilizar outro opioide)?;

+ cuidados: o adesivo deve ser aplicado na pele e trocado a cada 72 horas (trés
dias). A aplicagdo deve ser feita na parte externa superior do braco, superior
das costas ou na regido superior do térax. A pele deve estar integra e secs;
deve-se evitar o uso de cremes ou lo¢des na area. Nao aplicar sobre areas
irritadas, inflamadas, submetidas a radiagao, proeminéncias 6sseas, proximo
as articulagdes ou cateteres. Antes de aplicar o adesivo, lavar o local da
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aplicagdo apenas com agua e secar bem. E importante que o local da aplicagao
esteja sem ou com poucos pelos. Caso necessario, cortar os pelos com uma
tesoura, ndo depilar ou raspar. Apds a remogao do revestimento de liberagao,
0 adesivo deve ser pressionado firmemente no local com a palma da mao
durante aproximadamente 30 segundos, certificando-se de que o contato é
completo, especialmente ao redor das bordas. Nao cortar o adesivo. Toda vez
que o adesivo for trocado, antes de colocar o outro, deve-se sempre retirar o
antigo, dobra-lo com a face adesiva para dentro, descarta-lo e lavar as maos.
Escolher um local diferente para colocar o novo adesivo (rodiziar a area sempre
que houver troca). Se o adesivo se soltar, deve ser removido completamente e
um novo adesivo deve ser aplicado em outro local;

 disponibilidade no SUS: ndo é listado na Rename 2022.
Buprenorfina transdérmica

 dose inicial: considerar dose prévia de opioide (ver se¢do abaixo “Rotacdo de
opioide”), a menor posologia disponivel &€ 5 mcg/h, com troca do adesivo a cada
7 dias;

« frequéncia de administracdo recomendada: por se tratar de diferentes
fabricantes, os adesivos de 5, 10 e 20 mcg/h devem ser trocados a cada 7 dias,
enquanto os adesivos de 35, 52,5 e 70 mcg/h devem ser trocados a cada 4
dias®. A titulagdo deve ser feita, no minimo, a cada 3 dias;

+ via de administracao: transdérmica (adesivo);

¢ equipoténcia analgésica: conforme a tabela 2;

Dose diaria de morfina oral Dose inicial recomendada de buprenorfina
equivalente transférmica
<30 mg

5 mg (5 mcg/h
ou paciente virgens de opioides 9 ( 9/h)

30-80 mg 10 mg (10 mcg/h)

Tabela 2 - Dose inicial recomendada de buprenorfina transdérmica com base na dose didria de morfina
oral. Fonte: adaptado de Wiermann et al. (2014)'8.
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+ particularidades: ndo é a formulagao ideal para controle de dor aguda, sugere-se
gjustar analgesia com morfina primeiro e, depois de titulada a dose, fazer
a rotagao para adesivo. Indicado para pacientes que nao possuem a via oral
disponivel e para pacientes com insuficiéncia renal. Ndo é necessario ajuste de
dose em pacientes com insuficiéncia renal, nem em idosos;

« farmacologia: pode demorar até trés dias ap6s a aplicacdo do primeiro adesivo
para que se alcance o efeito pleno da medicacao;

* cuidados: o adesivo deve ser aplicado na pele e trocado a cada 4 ou 7 dias, de
acordo com a dose e fabricante. Os cuidados com o adesivo de buprenorfina
transdérmica devem seguir as orientacdes feitas acima, assim como os cuidados
com o fentanil transdérmico.

« disponibilidade no SUS: ndo é listado na Rename 2022.

Principais efeitos colaterais dos opioides:

+ Sedacdo: esta relacionada com seu efeito anticolinérgico, normalmente é
autolimitada. Costuma aparecer no inicio da terapia com opioide ou quando
hd um aumento da dose?. Considerar reduzir ou trocar o opioide ou associar
adjuvantes para aumentar a analgesia e diminuir a quantidade de opioide?'-?>.

« Constipacao: muito comum nos pacientes em terapia com opioide e que ndo
passa com o tempo. Ideal deixar laxante prescrito de horario ou, se necessario,
a depender da avaliagdo clinica. Orientar ingesta hidrica e alimentos laxativos®.
Na constipagdo por opioides preconiza-se o0 uso de laxantes irritativos, por
exemplo, bisacodil, picossulfato ou senna?'. Na Rename, o laxante irritativo
disponivel € o rhamnus purshiana (cascara sagrada)??.

+ Nauseas e vomito: ocasionado por diminui¢do do peristaltismo e diminuicdo
do tempo de esvaziamento gastrico, além de efeito nos receptores localizados
na zona de gatilho para vomito. Portanto, antieméticos que atuam na zona
de gatilho (haloperidol, metoclopramida, ondansetrona) e no peristaltismo
(metoclopramida) sdo as medicagdes de escolha para tratamento de nausea e
vOmito?>. Em geral as nauseas sdo mais frequentes nos primeiros dias de uso de
opioides e depois tendem a ceder de trés a sete dias?'.

« Prurido: normalmente ocorre quando a administracdo do opioide é pela via
espinal, mas também pode ocorrer em outras vias. Pode ser tratado com anti-
histaminico ou, caso o paciente ndo tolere o efeito, rodiziar o opioide?®.

» Retencdo urinaria: também mais associado com opioide via espinal. Pode ser
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tratado com sondagem vesical ou rotacdo de opioides®.

» Efeitos cardiovasculares: a morfina pode causar liberacdo de histamina e,
consequentemente, vasodilatagao e hipotensdo. A metadona pode levar ao
prolongamento do intervalo QT e aparecimento de “torsades de pointes” no
ECG. No caso da metadona, diminuir a dose, aumentar o intervalo entre as doses
e monitorar ECG®.

» Hiperalgesia: caracteriza-se como um aumento da dor, apesar da elevagao da
dose do opioide. Recomenda-se trocar o opioide®.

«  Mioclonia: é indicativo de neurotoxicidade e € comum surgir quando houver
quadro de desidratacao. Deve ser realizada hidratagao, reducao da dose em 25
a 30% ou considerar rodar o opioide’®.

Intoxicagao por opioides:

Opioides podem causar intoxicagao e € fundamental que o paciente que esta recebendo
essa medicacdo seja reavaliado frequentemente. E normal que, ao iniciar o tratamento
com opioide ou quando se aumenta a dose, 0 paciente apresente um pouco de
sonoléncia. Porém, caso a dose seja aumentada de forma rapida, a dose inicial for
muito alta ou o paciente apresentar alteracdes no metabolismo renal e/ou hepatico, o
individuo pode cursar com sinais de intoxicagao. Os principais sinais de intoxicagdo sao:
miose bilateral, sedacdo e depressdo respiratoéria (FR < 10 ipm)#. Nestas situaces é
importante:

« ndo administrar a préxima dose de opioide?'. Ao reintroduzir opioides apds um
quadro de intoxicagdo, deve-se reduzir a dose total didria em uso e considerar
rever intervalos de administracao.

« suplementacdo de oxigénio com cateter nasal pode ser considerada enquanto
se espera a reversao do quadro, bem como hidrata¢do?’.

« naloxona & um antagonista opioide utilizado para reverter depressao
respiratéria?®. Entretanto, seu uso ndo é isento de riscos pois pode induzir
descompensacbes cardiacas, edema pulmonar, entre outros. Recomenda-se
restringir o uso de naloxona a intoxicagao por opioide grave. Para intoxicagdo
no contexto de cuidados paliativos (em que ocorre apesar da administracao
cuidadosa do opioide), sugere-se iniciar com 0,04 mg de naloxona?', podendo
ser repetido a cada 1 a 3 minutos. O objetivo deve ser reestabelecer ventilagao
(FR > 10 ipm), mesmo que ndo haja melhora completa do nivel de consciéncia.
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¢ a0 se administrar naloxona, é importante atentar para que, a0 mesmo tempo
que a intoxicagao é revertida, o efeito analgésico também se vai, logo, o paciente
pode despertar com quadro de dor intensa e, nos pacientes usuarios cronicos
de opioides, podem ocorrer sintomas de abstinéncia.

Uso de opioides de resgate:

Ao manejar dor deve-se utilizar medicacbes de horario para evitar que a dor aparega e
também se deve prescrever medicacdes de resgate, isto €, medicagdes que o paciente
possa fazer uso, caso, apesar do uso das medicagdes de horario, tenha um escape
ou crise de dor. Na analgesia com opioides fracos (codeina ou tramadol), o resgate
costuma ser feito com o proprio opioide em uso. Quando em uso de opioides fortes
(morfina, metadona, oxicodona, fentanil ou buprenorfina), a analgesia de resgate
costuma ser feita com morfina simples.

A morfina simples é a droga de escolha para resgate, pois tem inicio de agdo rapido e
meia-vida curta, o que é ideal para controle de crises isoladas®.

A dose de resgate deve levar em consideracdo a dose total diaria de opioide que o
paciente estd em uso. A dose de morfina simples de resgate deve ser equivalente a
cercade 1/6 a 1/10 da dose total didria de opioide que o paciente faz uso, de horario.
Por exemplo: paciente em uso de morfina 20 mg VO de 4/4h faz uso de uma dose total
didria de 120 mg. Dessa forma, a dose de resgate poderia variar entre 15 e 20 mg de
morfina simples VO.

E importante monitorizar o uso de doses de resgate, pois se o paciente estiver
precisando de trés ou mais resgates diarios deve se considerar ajustar a analgesia de
horario.

Rotacao de opioide:

A rotagdo de opioide é a troca de uma medicagdo opioide em uso por outra. Essa
manobra objetiva melhorar a analgesia e/ou reduzir efeitos colaterais ou mudar a via
de administra¢do de acordo com a evolugao clinica do paciente.

Ao realizar a rotagao de opioide, & fundamental levar em consideragado a equipoténcia
analgésica das drogas. Isto é, calcula-se o equivalente em morfina oral da droga em uso
para entao calcular a dose da nova medicacao. Ao se realizar uma rotagao, sugere-se
reduzir em cerca de 25 a 50% a dose calculada da nova medicagao para garantir uma
margem de seguranca. \/eja os exemplos a seguir:
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Ex. 1) Paciente em uso de tramadol 100 mg de 6/6h VO sem controle lgico adequado
e queixando-se de nduseas. Paciente estd em uso de 400 mg/dia VO de tramadol,
que € uma medicagao 5 vezes menos potente que a morfina, quando comparada
por via oral. Dessa forma, a dose equivalente de morfina oral € 80 mg/dia. Ao se
realizar a rotacao de opioides, podemos reduzir aproximadamente 25% da dose
total diaria. Teremos entdo cerca de 60 mg/dia de morfina VO. Neste contexto,
podemos propor morfina de libera¢do cronogramada 30 mg de 12/12h e manter
morfina simples 10 mg VO de resgate.

Ex. 2) Paciente em uso de morfina 15 mg de 4/4h VO evoluindo com piora da
funcao renal e dificuldade com a posologia frequente. Isso equivale a uma
dose total diaria de 90 mg de morfina. Verificando o nomograma de conversao
para metadona, temos cerca de 15 mg/dia de metadona. No caso especifico da
metadona, diferentemente dos outros opioides, a reducao deve ser feita entre
50 e 75% da dose total didria da nova medicagdo. Portanto, poderiamos propor
a suspensao da morfina de horario e a introducdo de metadona 5 a 7,5 mg/dia
VO e resgate com morfina 5 mg VO se houver escape de dor, considerando a
disfuncao renal apresentada.

Ex. 3) Paciente em uso de oxicodona 20 mg de 8/8h VO, em fungdo de tumor de
cabeca e pescoco, perde a via oral e passa a utilizar SNE. O comprimido de
oxicodona ndo pode ser triturado, sugere-se rodar para fentanil transdérmico. A
dose total diria de oxicodona é 60 mg/dia, a qual é duas vezes mais potente que
a morfina oral, entdo temos 120 mg/dia de morfina oral. Reduzindo a margem
de seguranca de 50%, temos cerca de 60 mg/dia de morfina oral. Consultando
a tabela de conversao de fentanil, esta indica um adesivo de 25 mcg/h e deixar
morfina 10 mg via SNE de resgate.

Ex. &) Paciente em uso de morfina 10 mg VO de 4/4h com bom controle algico é
internado e tem indicacao de jejum. Equipe opta por passar medicagdes para
EV. A morfina EV é trés vezes mais potente que a VO, desta forma prescreve-se
morfina 20 mg continuo em 24h ou 3 mg EV 4/4h e resgate com 3 mg EV.

Tolerancia:

E definida como a reducdo do efeito da medicacdo ao longo do tempo com o uso da
mesma dose. Consequentemente, para atingir o mesmo efeito, é necesséario o aumento
da dose. E esperada em usuérios cronicos de opioides a possibilidade de progressao
da doenca deve ser levantada quando ha aumento da dor?'->.
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Dependéncia fisica:

E um estado fisiolégico caracterizado por um conjunto de sinais e sintomas que
surgem quando ha retirada abrupta, diminui¢ao significativa ou uso de antagonista do
opioide. Os sintomas sdo caracteristicos de sindrome de abstinéncia (nausea, vomito,
sudorese, taquicardia, agitagdo) e ndo é sindnimo, tampouco fator prognéstico para
vicio?!23,

Adicao:

E considerada uma doenga cronica, que surge como um evento adverso em pessoas
vulneraveis fisica e psicossocialmente?. Alguns sinais que podem indicar esta
condigao: uso compulsivo para a resolucdo de conflitos; uso da substancia pelo seu
resultado psicolégico; dificuldade de limitar a quantidade de substancia a ser usada
e continuar o uso, mesmo com os efeitos deletérios que a substancia provoca; ndo
aceitacdo da prescri¢ao (pede mais medicagdo, ndo aceita mudangas, aumenta dose
por conta proépria); solicitagdo da mesma receita para diferentes médicos¥®.

O principal fator de risco para desenvolvimento da adi¢do por opioide € o paciente ja
ter um padrao prévio de abuso de substancias (usuarios de drogas ilicitas, etilistas e
tabagistas), historico familiar de abuso de substancias, transtornos mentais, histoérico
de problemas legais/prisionais.

Preconiza-se antes de iniciar uso de opioides (em especial opioides fortes) verificar
primeiro se as outras medidas farmacoldgicas e ndo farmacologicas estdo otimizadas,
levantar fatores de risco para abuso de opioides existentes, e sugere-se discutir com
o paciente o risco e beneficio da introducdo de opioides, especialmente em pacientes
com dor crénica ndo oncologica®'.

13.5.3 Adjuvantes

Sdo medicagdes com outras agdes principais (que ndo analgesia), mas que sdo usadas
como analgésicos em situagbes especificas®. Podem ser iniciados em qualquer degrau
da escada analgésica e sdo fundamentais para o manejo das dores neuropéticas e
dores cronicas, principalmente quando o paciente ndo responde bem ao opioide.

Antidepressivos:
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Triciclicos

a) Amitriptilina: 25 mg a 75 mg/dia VO; ndo recomendado para pacientes com
glaucoma e arritmia®3, dose maxima de 150 mg; em idosos, comegar com 10
mg/dia. Disponibilidade no SUS: consta na Rename 2022 como componente
basico - comprimidos de 25 e 75 mg?2.

b) Nortriptilina: dose inicial de 25 mg; dose maxima de 150 mg a noite?.
Disponibilidade no SUS: consta na Rename 2022 como componente basico -
capsulas de 10, 25, 50 e 75 mg?.

Efeitos colaterais: boca seca, sonoléncia, hipotensdo ortostatica, constipagdo; ter
cuidado com uso em idosos?3.

Particularidades: nao ha relagdo dose-resposta clara, isto &, o efeito analgésico
costuma ser obtido com dosagens baixas (por exemplo: amitriptilina 25 mg/dia),
devendo se reservar doses mais altas para casos em que hd componente de depressao
associado.

Inibidores da recaptacao da serotonina e noradrenalina
a) Venlafaxina: dose inicial de 75 mg/dia; dose maxima de 225 mg/dia*.
b) Desvenlafaxina: 50 mg/dia, dose maxima de 200 mg/dia®.

c) Duloxetina: dose inicial de 30 mg/dia VO; dose maxima de 60 mg/dia®.

Efeitos colaterais: menor efeito anticolinérgico e cardiovascular?.
Disponibilidade no SUS: nenhuma das medicacdes acima consta na Rename 2022.
Anticonvulsivantes:

a) Gabapentina: o efeito analgésico costuma ser visto a partir de 300 mg 3x/dia
VO e a dose maxima é 3600 mg/dia?. Sugere-se iniciar com doses mais baixas
(300 mg/dia em adultos e 100 mg/dia em idosos) e aumentar gradativamente
para minimizar efeitos colaterais (a sonoléncia é frequente no inicio). E droga
de primeira escolha no tratamento da dor neuropatica. Disponibilidade no SUS:
consta na Rename como componente especializado — capsulas de 300 e 400
mg*.

b) Carbamazepina: dose inicial de 100 a 200 mg/dia, dose maxima de 1600 mg,
dividida em 3 a 4 tomadas?3. Primeira escolha na neuralgia do trigémeo. Interage
com opioides reduzindo seu potencial analgésico, o que desfavorece o seu uso
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em pacientes oncologicos que frequentemente utilizam opioides. Disponibilidade
no SUS: consta na Rename 2022 como componente basico - comprimidos de 200
e 400 mg e suspensao oral 20 mg/mL?2,

c) Lamotrigina: dose inicial de 25 a 50 mg/dia, dose méxima de 200 a 500 mg/dia®.
Disponibilidade no SUS: consta na Rename 2022 como componente especializado
- comprimidos de 25, 50 e 100 mg?.

d) Topiramato: doseinicialde 25mg/dia, dosemaximade 600 mg/dia. Disponibilidade
no SUS: consta na Rename 2022 como componente especializado - comprimidos
de 25, 50 e 100 mg?2.

e) Pregabalina: dose inicial de 50 a 75 mg ao dia; dose maxima de 150 a 300
mg, 2x/dia?. Droga de primeira escolha no tratamento da dor neuropatica'®.
Disponibilidade no SUS: ndo consta na Rename 2022.

Corticoides:

Tém acao anti-inflamatoria e auxiliam na analgesia, principalmente na dor 6ssea?,
na sindrome de compressao medular e no acometimento de sistema nervoso central
(cefaleia por edema). A droga de preferéncia é a dexametasona, por ter agdo central e
baixo efeito mineralocorticoide:

a) Dexametasona: 4 a 20 mg ao dia VO ou EV?%. No contexto de analgesia,
recomenda-se ndo ultrapassar a dose de 20 mg/dia. Em razao da acao
euforizante central, sugere-se preferencialmente administrar o corticoide
pela manhd e/ou a tarde (ap6s alguma refeicdo). Disponibilidade no SUS:
consta na Rename 2022 como componente basico - solugdo injetavel de 4
mg/mL e comprimido de 4 mg®.
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PONTOS DE DESTAQUE

Classificar a dor corretamente é importante para o manejo adequado.

Compreender a dor como o quinto sinal vital que deve ser periodicamente
reavaliado.

Prescrever dose adequada para o resgate (1/10 a 1/6 da dose total didria de
opioide).

Atentar para o tempo necessario para a reavaliagao do sintoma de acordo com a
farmacologia e via de administragao.

Antever efeitos colaterais dos opioides é necessario e medidas para a sua
mitigagcdo devem ser prescritas o quanto antes.
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‘| LI- Sintomas gastrointestinais

Gustavo Cassefo

Ana Paula Mirarchi Vieira Maiello
Hieda Ludugério de Souza
Manuele de Alencar Amorim

Objetivo: descrever a avaliacdo, identificacdo de possiveis
causas e melhores opgdes terapéuticas para os principais
sintomas gastrointestinais em cuidados paliativos.

14.1 NAauseas e vomitos

14.1.1 Introducao

A nausea é definida como uma sensagado subjetiva e desagradavel da necessidade ou
da sinalizagao de vomitar, que pode ou ndo resultar em vomitos. Pode ser seguida de
sintomas autonémicos como sudorese fria, sialorréia, refluxo de conteldo gastrico,
entre outros'23.

0 vomito, ou émese, & uma experiéncia objetiva caracterizada pela expuls3o rapida e
forcada do conteldo gastrico pela boca, causada por contracdo forte e sustentada da
parede toracica e abdominal'-23.

Nauseas e vomitos sdo sintomas desagradaveis que trazem grande sofrimento a
paciente e familiares, afetando a sua qualidade de vida. Podem desencadear outros
sintomas e complicagdes como perda de apetite, desidratacao, perda de peso, alteracao
dafungao renal, perda de funcionalidade e mobilidade, ansiedade e depressao, aumento
da procura dos servigos de saude e admissdes hospitalares, dificuldade na ingesta de
medicaces orais, confusdo mental e isolamento social®*.

Uma revisdo sistematica de 2006 mostrou esse sintoma prevalente em varias doencas
avangadas, variando de 6 a 68% para pessoas com cancer, 43 a 49% para pessoas com
AIDS, 17 a 48% para pessoas com doengas cardiacas e de 30 a 43% para pessoas com
doenca renal®.
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14.1.2 Fisiologia e fisiopatologia

E importante compreender a origem da ndusea e do vémito para indicar o tratamento
sintomatico mais efetivo. Apesar de serem sintomas fisiolégicos distintos, os
processos relacionados a fisiopatologia de ambos s3o parcialmente associados.
A ndusea é um sintoma complexo e envolve a consciéncia do trato gastrointestinal,
fatores emocionais e componentes cognitivos; o vomito j& é mediado pelo trato
gastrointestinal e sistema respiratoério, por meio de a¢des coordenadas para provocar
a expulsado do conteldo gastrico®®.

0 centro do vomito é localizado no NUcleo do Trato Solitario (NTS), que recebe estimulos
de varios lugares para produzir o reflexo do vomito. O centro do vomito recebe
estimulos do cortex, do diencéfalo e do sistema limbico, de modo que gostos, cheiros,
aumento da pressdo intracraniana, estimulos psicogénicos e algumas substancias
podem causar ou contribuir para os vomitos?>’.

Os receptores opioides (MU2) sdo antiemetogénicos nesta localizagao, enquanto
receptores da dopamina (D2), serotonina (5-HT3 e 5-HT2), muscarinicos da acetilcolina
(Achm), histaminicos (H1), acido gama-aminobutirico (GABA) e NK1 sdo emetogénicos?.

A zona quimiorreceptora do vémito é uma pequena area localizada na linha média do
pavimento do quarto ventriculo perto do NTS. E o primeiro local para a integracdo
dos sinais aferentes medulares para desencadear as nduseas, os vOmitos e a cinetose
(nausea causada pelo movimento)?’. Esses 6rgdos circunventriculares tém uma
barreira hematoencefalica incompleta e recebem estimulos quimicos do sangue e do
liquor.

As toxinas bacterianas, produtos metabdlicos como a uremia e a cetose, farmacos
e a radioterapia provocam nduseas e vOmitos estimulando esta zona. Contém
receptores D2, 5-HT3, Achm e MU2 que s3o emetogénicos neste local>’. Os principais
mediadores quimicos sao dopamina e serotonina. Logo, os medicamentos com
acdo antidopaminérgica, como metoclopramida, haloperidol e clorpromazina e os
antisserotoninérgicos, como a ondansetrona, sao melhores opgdes nesses casos®.

A regulacdo gastrointestinal e a integracao fisica e emocional sdo realizadas por meio
de uma ligagao intestino-cérebro, por uma rede de comunicagdo neural e enddcrina
continua. O trato gastrointestinal (TGI) e outros impulsos vindos do sistema nervoso
central (SNC), como os estimulos do sistema vestibular, projetam-se para o NTS que,
junto com o nervo vago, regulam a motilidade gastrica e intervém para o vomito. Essa

@% HOSPITAL
NL¥- SIRIO-LIBANES Manual de Cuidados Paliativos 169 G



14. Sintomas gastrointestinais =: Voltar ao indice

comunicacdo é realizada através de estimulagdo simpatica através de impulsos. Esta
via é estimulada pela irritagdo da mucosa gastrica, distensdo gastrica e intestinal,
através de quimiorreceptores e mecanorreceptores, e doenca hepatica. Na parede
do estémago os receptores sdo D2, que produzem gastroparesia e por consequéncia,
provocam nauseas®'°.

14.1.3 Classificacao

As nauseas e vémitos podem ser classificados da seguinte maneira:

« agudos: sintomas até 24 horas apés os estimulos desencadeadores;
« tardios: sintomas aparecem ap6s 24 horas do estimulo desencadeador;

« refratarios: sintomas permanecem mesmo apds as medidas preventivas e
terapéuticas;

- antecipatoérios: sintomas aparecem longe do estimulo ou do fator
desencadeante por lembrancas do tratamento ou do ambiente em que ocorre
o estimulo;

» escape: inesperado e irregular.

14.1.4 Avaliacao

Na maioria dos casos, a causa das nduseas e vOmitos pode ser determinada a partir
da histéria e do exame fisico, ndo sendo necessarios exames complementares. Se
estes forem necessarios, o que precisa ser determinado caso a caso, eles devem ser
guiados pelas suspeitas diagnosticas, reversiveis e apropriadas ao momento da doenga
(ex.: infecgdes, causas metabdlicas, obstrugdo intestinal, etc.), e/ou avaliagao de
complicagdes reversiveis, também apropriadas ao momento da doenga. Dados como
histérico de salde e antecedentes, tempo de inicio dos sintomas, a intensidade, fatores
desencadeantes, fatores de melhora, caracteristicas e sintomas concomitantes
sdo importantes. A anamnese também deve buscar alteracdes recentes de habito
intestinal, uso de quimioterapicos ou outras medicagdes emetogénicas, presenga de
dor abdominal, relato de fraqueza, obstipacao, reacao a odores, desejo ou ndo de se
alimentar'2.

A avaliagdo e o manejo de nausea e vOmitos em pacientes em cuidados paliativos
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envolvem alguns fatores que estdo descritos abaixo?3:

« compreender o impacto dos sintomas para o individuo e sua familia, incluindo
sua dieta, humor, atividades diarias e interagao social;

« compreender as prioridades, metas e expectativas do paciente;
» identificar gatilhos, sintomas associados e contexto;

« tentar estabelecer as causas subjacentes (frequentemente sao sintomas
com causas multifatoriais);

« investigar, se apropriado, causas reversiveis do sintoma, com a realizacdo
de exames complementares;

« discutir opgdes e acordar um plano de cuidados com o paciente, incluindo
revisdo sistematica do controle de sintomas.

E importante lembrar que as discussdes deverdo ser feitas no momento em que o
paciente esta com o sintoma controlado; ndo é adequado discutir essas questdes com
pacientes e seus familiares sem, primeiramente, ter obtido o controle do sintoma.

0 manejo de ndusea e vomito inclui o tratamento das causas (quando apropriado)
e o alivio dos sintomas. Envolver a familia no cuidado, oferecer apoio ao paciente e
sua familia, ter empatia as preocupacdes do paciente também sdo importantes nessa
abordagem?3.

14.1.5 Causas e tratamento farmacologico

No manejo de sintomas em geral, devemos inicialmente buscar entender a causa e
sempre que possivel e, se proporcional, trata-la. Por exemplo, uma paciente que se
queixa de nduseas e esta constipada deve ter as medidas para regulariza¢do do transito
intestinal otimizadas; quando a ndusea é associada ao uso de alguma medicacdo, é
interessante avaliar a possibilidade de substitui-la ou ajustar a dose'.

A seguir temos alguns antieméticos que podem ser utilizados:
« Haloperidol: € um antagonista dopaminérgico, com principal efeito na zona

quimiorreceptora do vomito, que pode ser utilizado em casos de nduseas e
vomitos induzidos por opioides, na obstrucdo intestinal maligna e doenca
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renal crdnica, por exemplo. Tem como principais efeitos adversos os efeitos
extrapiramidais, principalmente relacionados a tremores e rigidez, além de
poder causar sedagao.

« Metoclopramida e Domperidona: também sdo antagonistas dopaminérgicos,
com principal efeito na zona quimiorreceptora do vOmito, utilizados
principalmente nos casos de reducdo de transito gastrointestinal, como no uso
de opioides. Tem como principais efeitos colaterais os efeitos extrapiramidais,
incluindo acatisia e sintomas parkinsonianos.

« Olanzapina: &€ um antipsicético atipico, com efeitos antidopaminérgico,
antimuscarinico e antisserotoninérgico, com agdo, portanto, tanto na zona
quimiorreceptorado vomito, comonoNTS. Tem como principais efeitos colaterais
o ganho de peso, se uso cronico, hipotensdo postural e efeitos extrapiramidais
em menor intensidade que o haloperidol, por exemplo.

e Clorpromazina: €& um antipsicético tipico, com efeitos antagonista
dopaminérgico, antagonista muscarinico, antagonista histaminico e antagonista
serotoninérgico, tendo potencial de a¢do antiemética na zona quimiorreceptora
do vomito, como no NTS, por diferentes mecanismos de agdo. Tem como
principais efeitos colaterais a sedacao e hipotensao.

+ Ondansetrona: antagonista da serotonina 5-HT3, com efeito na zona
quimiorreceptora do vomito, tem sua principal indicagdo nos casos de nauseas
e vomitos induzidos por quimioterapia e radioterapia. Também pode ser
associado nos casos de obstrucao intestinal maligna. Nao deve ser associado a
metoclopramida, ja que este € um agonista serotoninérgico e, portanto, as duas
medicagdes sao antagonistas entre si. Tem como efeitos adversos constipagao
e dor de cabecga.

No quadro 1 sdo apresentadas medicagbes com acdo antiemética disponiveis na
Relacao Nacional de Medicamentos Essenciais (Rename) 2022'3.
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Principio Ativo

Componente

Enteral

Parenteral

Acetato de Octreotida

Especializado

10 mg, 20 mg e 30
mg

P6 para suspensao injetavel

Cloridrato de

4 mg/mL sol. oral

Basico 5 mg/mL solucdo injetavel
Metoclopramida 10 mg cp o ceoin
' 4 mge8mgcp
Cloridrato de Basico orodispersivel N3o disponivel
Ondansetrona
4mge8mgcp
Dexametasona Béasico Lmgcp 4 mg/mL solugao injetavel
Haloperidol
(atengao: ndo
. . , . 1mgcp5mgcp .
utilizar formulacao Basico 5 mg/mL solugao injetavel
i 2 mg/mL sol. oral
haloperidol
decanoato)
25 mg cp, 40 mg/mL
Clorpromazina Béasico 9P o/ 5 mg/mL
sol. oral
5mgcp
Olanzapina Especializado Nao se aplica
10 mgcp

Quadro 1 - Medicagdes com agao antiemética disponiveis na lista Rename 2022. Fonte: adaptado de Brasil (2022)'3.

Outras drogas que podem ser utilizadas para o controle de nauseas e vomitos sdo o
octreotide (para diminuir as secrecdes gastrointestinais, principalmente, nos casos de
obstrucdo intestinal maligna), corticoide (uso em vomitos associados a hipertensdo
intracraniana, por exemplo) e benzodiazepinicos (uso no tratamento e prevengao de

nauseas antecipatoérias, porém tem maior poder sedativo).

A escolha da medicacdo sintomatica depende da origem da nausea. Seguem abaixo
algumas situacoes:

Nausea e vomito quimicamente induzidos:

» Metoclopramida: 10 mg EV/VO de 8/8h ou 6/6h'"'2

« Haloperidol: 1 a 2 mg EV/SC de duas a trés vezes ao dia'"'?
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« Ondansetrona: 4 a 8 mg EV a cada 8 horas'"'?
Estase gastrica (preferéncia para gastrocinéticos):

« Metoclopramida: até 40 mg/dia EV'"'2
« Bromoprida: 10 mg 3x/dia EV/VQ'""?

« Domperidona: 10 mg 8/8h VO'''2
Obstrucao intestinal maligna:

« Haloperidol é a droga de escolha (em geral 2 a 6 mg/dia)"

+ seguido por dimenidrinato (até 400 mg/dia) e/ou Ondansetrona (até 24 mg/
dia)®
« associar antissecretores (escopolamina ou octreotide) e corticoide (pode

reduzir compressao local)®

« restringir volume de hidratacdo e considerar uso de sonda nasogastrica
(envolver paciente na decisao)®

evitar o uso de procinéticos'

Nos casos de nduseas e vOmitos induzidas pelo uso de opioide, o haloperidol em
baixas doses € a droga de escolha, também podendo utilizar os procinéticos, como
a metoclopramida, quando o mecanismo de acdo mais provavel for a diminuicdo do
esvaziamento gastrico devido a gastroparesia. Lembrando que as nduseas e vomitos
induzidos por opioides sdo efeitos colaterais temporarios e tendem a melhorar em
poucos dias?. Caso os sintomas persistam apesar do uso de sintomaticos, pode ser
realizada a rotagao do opioide com a intencao de diminuir o efeito adverso®.

A associagdo de medicamentos antieméticos é possivel, desde que o mecanismo
fisiopatolégico sugira mais de um fator causal, ou nos casos de dificil controle.
Deve-se ter atencdo para evitar medicagdes com o0 mesmo mecanismo de a¢ao ou com
mecanismos antagdnicos (ex. associacao de metoclopramida com a escopolamina, e
metoclopramida com ondasentrona)®.

As nauseas e os vOmitos devem ser reavaliados periodicamente, apds o inicio do

tratamento, para ajuste de medicamentos ou avaliacdo da necessidade de associagao
de outros antieméticos.
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14.1.6 Tratamento ndo farmacologico

O tratamento ndo farmacolégico se baseia em minimizar o estimulo da ndusea e vomito,
para minimizar o uso de antieméticos. Sugerimos a seguir algumas orientacdes e
cuidados para esse manejo*'":

» optar por alimentos gelados ou em temperatura ambiente;

« mastigar os alimentos devagar e oferecer o uso de medicagdes antieméticos
antes das refeicdes, se possivel;

» fazer pequenas refeicdes em intervalos menores;
« tomar sorvete ou picolé de frutas citricas (caso ndo apresente mucosite);

» evitar alimentos gordurosos, doces e condimentos, estimulando uma dieta
leve com o apoio da equipe de nutricdo se necessario;

 evitar ingerir liquidos durante a refeicdo;
« ndo deitar apos as refeicdes;

« utilizar de terapias complementares como acupuntura, musicoterapia e
outras terapias integrativas;

« se for possivel, manter o ambiente arejado, livre de odores e de excesso de
estimulos sonoros e visuais;

« realizar higiene da boca e nariz para eliminar residuos;

+ manter a cabeceira elevada entre 30 e 45 graus, para evitar o risco de
broncoaspiracao;

« atentar para a troca imediata da roupa do paciente e roupa de cama apés a
émese.

Em situagdes, principalmente, relacionadas com a obstrucao intestinal maligna,
algumas possibilidades para auxiliar no manejo de sintomas sao: a colocagao de sonda
nasogastrica aberta para descomprimir o estdmago e evitar os vOmitos; gastrostomia
descompressiva nos casos com maior tempo de sobrevida; ou até mesmo tratamentos
cirurgicos paliativos como a colocagdo de stents que podem, temporariamente,
desobstruir o trato gastrointestinal. Esses procedimentos deverao ser levados em
consideragdo caso a caso, dependendo da avaliagao prognostica, objetivos de cuidados
tragados com o paciente e com a familia, além da proporcionalidade frente a doenga
avancgada®.
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14.2 Constipacao

14.2.1 Introducao

A constipagdo & um sintoma frequente entre pacientes em cuidados paliativos,
principalmente naqueles com neoplasias avangadas e em uso de opioides'. Além de
ser um sintoma frequente, também prejudica a qualidade de vida do paciente por gerar
desconforto abdominal, perda de apetite, nauseas e vomitos, retencdo urinaria e até
casos de agitacdo e confusao mental nos Ultimos dias de vida''>. Na constipagao
induzida por opioides, a alteracdo do habito intestinal pode diminuir a adesdo ao
tratamento antialgico pelo medo da constipagao, prejudicando o controle adequado da
dor'.

14.2.2 Definicao

A constipacdo é um sintoma individual relacionado a percepc¢do de desconforto ou
dificuldade na eliminagdo das fezes, associado a alteracdo da frequéncia evacuatoria
habitual do paciente e/ou a alteracdo na consisténcia das fezes''>.

14.2.3 Diagnostico

Os critérios diagnoésticos para definir a constipacdo em cuidados paliativos nao sdo
bem estabelecidos na literatura. Pode-se utilizar os Critérios de Roma Il para defini¢cdo
de constipacdo crénica' (quadro 2).

Dentre os fatores que devem ser levados em consideracdo durante a investigacao
diagnostica, temos: avaliagdo de possiveis causas recentes associadas ao inicio
ou a piora da constipagdo, a sensagao subjetiva de constipagdo como sensagao de
plenitude fecal ou evacuagao incomplets, e a alteracdo de frequéncia ou consisténcia
das evacuacdes determinando desconforto'.
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Dois ou mais dos seguintes sintomas por, pelo menos 3 meses, nos Gltimos 12 meses:

« Esforco evacuatério em mais de 25% das evacuagoes;

» Sensacdo de evacuagao incompleta em mais de 25% das evacuacles;
» Fezes endurecidas ou em cibalas em mais de 25% das evacuacdes;

*  Menos de 3 evacuacgdes por semana;

+ Sensacado de obstrugado anal em mais de 25% das evacuagdes;

* Manobras manuais facilitadoras em mais de 25% das evacuacdes.

Quadro 2 - Critérios de Roma lll para definicdo de constipacao. Fonte: adaptado de Larkin et al. (2018).

14.2.4 Causas

A constipacdo apresenta, normalmente, carater multifatorial, e pode ser determinada
pela propria doenca de base (como nos casos de cancer colorretal ou carcinomatose
peritoneal) e/ou por complicacdes associadas ao tratamento (por ex. em casos de
pacientes em uso de opioides para o tratamento dador). A avaliagdo minuciosa da queixa
da constipagao (habito intestinal prévio, tempo de evolugao, habitos alimentares atuais,
medicamentos em uso, etc.) e de outras possiveis condi¢cdes associadas norteardo a
conduta e a¢des para o controle do sintoma' e podem ser vistas no quadro 3, a seguir:

« imobilismo, baixa funcionalidade e baixa atividade fisica;

» causas ambientais como o dificil acesso ao vaso sanitério e a falta de privacidade;
» baixaingesta oral;

+ caquexia, fraqueza e diminuicdo da forca abdominal;

« dor crénica e dor a evacuagdo;

 distUrbios metabdlicos como desidratacdo, uremia e hipercalcemis;

+ causas mecanicas intrinsecas ou extrinsecas como obstrugdo intestinal maligna, volvo,
fecaloma, etc.;

- medicamentoso: uso de opioides, antidepressivos triciclicos, anticolinérgicos (escopolamina),
etc.;

« outras condi¢des como o hipotireoidismo, distUrbios neurolégicos, medo da diarreia.

Quadro 3 - Condigdes associadas a constipagao em cuidados paliativos. Fonte: adaptado de Larkin et al.
(2018)™.

Por vezes, exames laboratoriais e de imagem (radiografia e tomografia de abdémen)
podem ser necessarios para descartar outras causas de constipacdo como disturbios
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metabdlicos (hipercalcemis, uremia, etc.), carcinomatose peritoneal, fecaloma, volvo,
entre outras.

O sucesso do tratamento dependerd da avaliagao de todas as potenciais condigdes
associadas ao quadro de constipacao.

14.2.5 Tratamento

Naqueles pacientes com maior predisposi¢cao ou que sabidamente usam medicagoes
potencialmente causadoras de constipacdo devem ser orientadas e utilizadas medidas
preventivas como ingestao de liquidos, adaptagdo para uma dieta laxativa, medidas
ambientais (local privativo e calmo, de facil acesso ao paciente se possivel) e uso de
laxativos se necessario’®.

O objetivo do tratamento da constipacdo € manter um habito evacuatoério satisfatorio
e confortavel para o paciente, sendo que a frequéncia de evacuagdes que determine
conforto pode ser diferente para cada paciente.

14.2.6 Tratamento ndo farmacologico

- orientacdo de dieta: manter dieta laxativa (frutas, legumes e verduras laxativas),
alimentos integrais, leite e derivados; evitar alimentos constipantes; aumentar a
ingesta de liquidos';

- atividade fisica e aumento de mobilidade: estimular a saida do leito, realizagdo
de exercicios passivos, massagem abdominal';

« medidas ambientais: manter local privativo e tranquilo, de facil acesso ao

paciente (se possivel), estimular idas ao vaso sanitario principalmente durante
o dia'.
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14.2.7 Tratamento farmacoldgico

Nas situacbes em que as medidas ambientais ndo determinam a melhora da
constipagdo, pode ser necessario o uso de laxativos orais ou retais, podendo ser

realizada a associagao de laxativos, se necessario, como mostra o quadro 4:

Tipo de Mecanismo -
~ Drogas Dose Observacao
laxante de acdo
Bisacodil N3o consta na lista Rename
5a15m
(comprimido 20 dia g 2022.
revestido) N3o pode ser macerado
Aumento da
peristalse através Picossulfato 10820
Irritativos orais da estimulagado de Sédio otas 3 N3o consta na lista Rename
direta do plexo (solucdo oral gnoite 2022.
mioentérico 7,5 mg/mL)
laz2 . .
3 R N3o consta na lista Rename
Senne capsulas a
_ 2022.
noite
Determina um meio
hiperosmolar na luz Disponibilidade no SUS:
intestinal, assim, 15-30 mL 2 Rename componente basico
atraindo 4gus, Lactulose (667 2 3 vezes a0 — xarope 667 mg/mL".
. 0 que aumenta mg/mL) ]
Osmoéticos o bolo fecal e dia Pode causar distensado e
orais consequentemente desconforto abdominal
o transito intestinal,
além de diminuir a
consisténcia sélida . . 1 a2 sachés Ndo consta na lista Rename
Polietilenoglicol .
das fezes. 3o dia 2022.

Quadro 4 - Principais tipos de laxantes. Fonte: adaptado de Larkin et al. (2018)'.
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Disponibilidade no SUS:
Rename componente

fezes

15-30 mL L
Lubrificantes Lubrificagdo das , . ) basico™.
) ; Oleo Mineral até 2 vezes _ o
orais ezes 20 dia Risco de broncoaspiragdo e
pneumonite quimica. Evitar
uso em idosos.
- . 1 unidade . o

Acdo osmotica e L, , Disponibilidade no SUS:

i Supositério de por dia, ou L
Uso Retal amolecimento das o Rename componente basico

glicerina conforme a

necessidade

— supositério retal 72 mg'>.

Quadro 4 - Principais tipos de laxantes. Fonte: adaptado de Larkin et al. (2018)4.

O uso de laxativos retais dependera de situagdes como impactacgao fecal, intolerancia
oral ou constipacdo refrataria ao uso de laxantes orais, necessidade de esvaziamento
retal em pacientes com lesdo medular e preferéncias do paciente'.

A constipagdo nas Ultimas semanas e dias de vida é muito frequente e negligenciada
devido 3 baixa ingestdo oral de alimentos. Em caso de desconforto abdominal ou
sensacdo de necessidade de evacuagdo, porém com evacuagdes insatisfatorias,
considerar a realizacdo de supositoérios de glicerina ou lavagem intestinal com solugdo
glicerinada se as medidas laxativas orais ndo forem efetivas ou toleradas'.

14.2.8 Constipacao induzida por opioides

A constipagdo induzida por opioide é caracterizada pela percepgao de mudanga do
habito intestinal normal apds o inicio da terapia com opioides'. A alteracao do habito
intestinal & comum entre os pacientes em uso de opioides, e por nao ter efeito de
tolerancia, o paciente pode apresentar sinais e sintomas associados a constipacao
durante todo o periodo de tratamento'*. Independente da via de administragao, seja
pelavia oral, via parenteral ou transdérmica, o opioide pode reduzir o transito intestinal
causando a constipacao’. Atencdo para o fato que o paciente pode apresentar outras
condigdes que favorecam a alteracdo do habito intestinal e estas causas devem ser

identificadas e tratadas de acordo com a sua fisiopatologia.
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A morfina e seus derivados atuam em receptores da parede gastrointestinal,
determinando diminui¢cdo dos movimentos peristalticos, aumento de absorcdo de agua
e eletrélitos no intestino e redugdo de reflexos evacuatérios, determinando o quadro
de constipacao’™.

Diante do mecanismo de agao dos opioides na parede do trato gastrointestinal, a
melhor escolha de laxantes nestas situagdes sado os irritativos. Os laxantes osmoéticos
podem ser associados, nos casos de refratariedade aos laxantes irritativos. A rotagao
de opioides também pode ser realizada na tentativa de diminuir este efeito colateral,
além das medidas ndo farmacolégicas ja descritas anteriormente neste capitulo’™.

A realizacdo de supositério retal ou lavagem intestinal pode ser necessaria nos casos
em que as medidas laxativas pela via oral ndo forem satisfatérias, ou conforme a
preferéncia do paciente. Existem outras op¢des de tratamento, como o metilnaltrexone,
que é um antagonista dos receptores periféricos dos opioides e atua na parede do trato
gastrointestinal. Esse medicamento se mostrou benéfico na melhora da constipagdo
induzida por opioide, sem alterar o controle algico produzido por ele'* .

14.2.9 Algumas consideracoes

Medidas preventivas e o monitoramento de habito evacuatério do paciente devem ser
sempre realizados pelos profissionais da salde, tanto pela equipe de enfermagem,
pelas equipes médicas e também de nutri¢do. Assim que detectada a alteragdo do habito
intestinal ou outros sintomas associados a constipa¢do, deve-se iniciar a investigagado
das causas e o tratamento imediato por meio de medidas ndo farmacolégicas e
farmacoldgicas.

14.3 Diarreia

14.3.1 Introducao

Apesar de menos frequente do que outros sintomas como dor, dispneia e constipacao,
quando presente, a diarreia determina grande prejuizo na qualidade de vida do paciente.
A prevaléncia de diarreia em pacientes com cancer € baixa, em torno de 10%, sendo
mais frequente em pacientes com HIV ou em pacientes com outras condi¢des cronicas
como sindrome do intestino irritdvel e doenga de Crohn'”.
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14.3.2 Definicao e avaliagao

A diarreia pode ser descrita pelo paciente como o aumento da frequéncia das
evacuagdes e/ou alteragdo da consisténcia das fezes, que se tornam mais liquefeitas,
ou menos consistentes'®. A diarreia aguda é caracterizada por um carater transitorio,
geralmente por causas infecciosas, e que melhora em até duas semanas. Apos este
periodo, se persistir o sintoma de diarreia, devem ser avaliadas e investigadas outras
causas associadas. A diarreia cronica é caraterizada por persisténcia da queixa por
mais de quatro semanas, sem outra evidéncia de um quadro infeccioso associado'’.

Na avaliacdo clinica do sintoma, devemos ter atencdo para a frequéncia e consisténcia
das fezes, tempo de duragao, outros sintomas associados (urgéncia, dor abdominal,
nauseas e vomitos), fatores de melhora e de piora, presenca de sangue ou muco nas
fezes, medicacdes em uso e outros tratamentos recentes'” 8.

14.3.3 Causas

A diarreia aguda, no geral, esta associada as causas infecciosas, como nas infeccbes
por Clostridium difficile. A diarreia também pode ocorrer como sintoma da proépria
doencga de base ou de outras comorbidades associadas, como nas neoplasias intestinais
e de pancreas, sindrome do intestino irritdvel e na doenga de Crohn. Além disso, pode
ocorrer como efeito adverso ao tratamento como no uso inapropriado de laxantes,
alguns quimioterapicos (agentes citotdxicos como o 5-fluorouracil e a capecitabina),
antibidticos, radioterapia pélvica, drogas antirretrovirais e cirurgias com grande
resseccao de algas intestinais'®. Outra causa possivel ocorre nos casos de impactagao
fecal com consequente diarreia paradoxal que ocorre quando ha eliminagdo das fezes
liquidas por transbordamento ao redor do fecaloma'”.

Nos casos de suspeita de diarreia paradoxal, uma simples radiografia de abdémen pode
auxiliar na identificacdo do fecaloma.

14.3.4 Tratamento

Para a adequada abordagem da diarreia, devemos identificar os fatores associados ao
sintoma e tratar adequadamente cada um deles.
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Pontos de atengao na abordagem a diarreia'’-'s:

« manter hidratacdo adequada do paciente, quando indicado e, de preferéncia
pela via oral. A hidratacdo endovenosa ou via hipoderméclise (ver Cap. 29:
Hipodermoclise: técnica, cuidados e medicacdes compativeis por essa via)
pode ser considerada nos casos de desidratacdo sintomatica, quando a via
oral ndo for possivel;

« manter uma dieta obstipante e evitar dieta com caracteristicas laxativas;
« facilitar o acesso ao vaso sanitario;

* revisdao de medicamentos em uso potencialmente associados a diarreia
como o uso de laxativos;

« considerar o uso de probioéticos;

« reposigao de enzimas pancreaticas na suspeita de insuficiéncia pancreatica
por ressecgao cirurgica, por exemplo;

 na suspeita de diarreia infecciosa bacteriana, considerar o uso de
antibioticos;

* na suspeita de diarreia paradoxal ou por transbordamento, realizar o
tratamento do fecaloma.

Estratégias medicamentosas para o controle sintomatico da diarreia'’-'é:

* Loperamida: dose inicial de 4 mg. Doses adicionais de 2 mg a cada evacuagao
diarreica. Dose maxima de 16 mg/dia. Disponibilidade no SUS: ndo consta na
lista Rename 2022.

« Codeina: dose até 200 mg/dia. Disponibilidade no SUS: Rename componente
especializada - solucdo oral 3 mg/mL, comprimido de 30 mg e 60 mg'3.

« Octreotide: analogo da somastostatina que pode ser benéfico nos casos de
diarreia refrataria a loperamida, principalmente, nos casos de diarreia induzida
por quimioterapicos. Dose de 100 a 150 mcg SC de 8/8 horas. Disponibilidade
no SUS: Rename componente especializada - P6 para suspensao injetavel - 0,1
mg/mL'.
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14.3.5 Algumas consideracoes

Apesar de ndo ser sintoma frequente nas doencgas avancadas, a diarreia pode
determinar importante prejuizo na qualidade de vida dos pacientes, sobrecarga
de cuidadores e maior procura por servicos de pronto atendimento. Prevenir e
antecipar-se ao sintoma sdo estratégias importantes na abordagem da diarreis,
principalmente, nos casos em que sabidamente o paciente desenvolverd o sintoma,
como no contexto do uso de alguns quimioterapicos.

PONTOS DE DESTAQUE

Antes de iniciar o tratamento farmacolégico para o controle de nduseas e
vomitos, é importante fazer uma avaliagdo cuidadosa das causas e possiveis
eixos envolvidos no SNC, para a escolha adequada do esquema terapéutico.

Atencao para ndo usar medicamentos com mecanismos de efeito antagdnico no
controle de nduseas e vomitos.

Constipagdo € um sintoma muito frequente no contexto de cuidados paliativos,
especialmente nos pacientes em uso de opioides para controle algico.

Apesar da diarreia ndo ser um sintoma muito frequente no contexto de cuidados
paliativos, costuma gerar muito impacto na qualidade de vida dos pacientes e
familiares, e precisa ser prevenido e cuidado com muita atengao.
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‘| 5 Dispneia e outros sintomas
respiratorios

Ana Paula Mirarchi Vieira Maiello
Gustavo Cassefo

Daniel Felgueiras Rolo

Maria Perez Soares D'Alessandro

Objetivo: descrever a avaliagao e o tratamento de pacientes
em cuidados paliativos com dispneia e demais sintomas
respiratorios.

15.1 Avaliacao

Dispneia é definida pela American Thoracic Society como “uma experiéncia subjetiva de
desconforto respiratério que consiste em sensagdes qualitativamente distintas que variam na
intensidade"'3. Dessa forma, pode ser caracterizada pelo relato de ndo conseguir respirar ou de
soltar todo o ar, sensagao de avidez por ar, de sufocamento, aperto no peito, dentre outros®*.
Por se tratar de um sintoma subjetivo, é dificil para os pacientes quantificad-lo. Portanto, o uso
de uma escala numérica pode ajudar na melhor avaliagdo do sintoma (sendo zero a auséncia de
falta de ar e dez a pior falta de ar possivel)'.

Além disso, éimportante levantar fatores de melhora ou piors, fatores desencadeantes, histérico
de tabagismo e comorbidades, evolucdo no tempo, impacto na funcionalidade e na qualidade
de vida da pessoa, possiveis causas e resposta ao tratamento'“. Deve-se investigar também a
presenca de fatores emocionais associados, como ansiedade e depressao.

Ao exame fisico, deve-se observar a frequéncia respiratéria, uso de musculatura acessoria,
batimento de asa de nariz, tiragem de fircula, alteragdes na coloragao da pele (palidez,
cianose), edema, ascite, sinais de sarcopenia e ausculta pulmonar alterada'. Nos pacientes com
rebaixamento do nivel de consciéncia, deve-se avaliar os sinais do exame fisico em conjunto com
a percepcdo da familia e da equipe multidisciplinar em relagdo ao conforto do paciente.
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E importante ressaltar que, por ser um sintoma subjetivo, niveis normais de saturacdo ndo
excluem a presenca do sintoma de dispneia’. O diagnéstico da dispneia é clinico e, no contexto de
cuidados paliativos, exames devem ser realizados somente se ajudarem no processo de tomada
de decisao’'. Para tanto, recomenda-se identificar a fase da doenca em que o paciente se encontra
para avaliar se ha pertinéncia para realizagao dos referidos exames.

15.2 Tratamento

Deve-se primeiramente tratar as causas da dispneia, quando isso for possivel'-**. Algumas dessas
causas sao descritas no quadro 1, a seguir:

Tumores pulmonares, obstrucdo de vias aéreas por compressao
brénquica, sindrome de veia cava superior, linfangite carcinomatosa,
tromboembolia pulmonar, pneumonites relacionadas ao tratamento,
cardiotoxicidade a quimioterapicos, caquexia relacionada ao cancer,

entre outros.

Causas relacionadas a doencas
neoplasicas

Insuficiéncia cardiaca congestiva, doenca arterial coronariana, doenca
pulmonar obstrutiva cronica, doencas pulmonares intersticiais,
pneumonia, asma.

Causas relacionadas a doencas
ndo neoplasicas

Anemia, derrame pleural e pericardico, ascite, hepatomegalia volumosa,

Outras causas . -
doencas neuromusculares, ansiedade e depressao.

Quadro 1 - Causas potencialmente associadas ao desenvolvimento de dispneia. Fonte: adaptado de Matsuda et al.
(2021)°.

Apobs determinadas as hipoteses diagndsticas, o tratamento deve ser individualizado, buscando a
otimizac¢do de tratamentos relacionados a doenga de base e de causas potencialmente reversiveis,
sempre avaliando a funcionalidade e a fase da doenca antes da instituicdo das condutas“. A seguir,
algumas indicacdes terapéuticas, levando-se em consideragao algumas causas de dispneia'“:

« congestdo pulmonar: diuréticos;

+ infeccdo: antibibticos, antiflngicos;

« derrame pleural: procedimentos para drenagem;

« broncoespasmo: broncodilatadores e corticoides;

+ tromboembolismo pulmonar: anticoagulantes;
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« obstrucao de vias aéreas: radioterapia, laser, stents, broncoscopis;
+ linfangite carcinomatosa: corticoides e diuréticos;
« sindrome da veia cava superior: corticoides;

« anemia: hemotransfusado (concentrado de hemacias).

O sintoma deve ser tratado, concomitantemente, por medidas farmacolégicas e ndo
farmacoldgicas.

15.2.1 Opioide

Os opioides sdo amplamente recomendados® e ocasionam reducdo na percepgao
central da dispneia, reducdo na sensibilidade a hipercapnia, reducdo no consumo de
oxigénio e aumento da fungdo cardiovascular. Seu uso para tratamento da dispneia é
em baixas doses, menores que as habitualmente necessarias para o controle de dor'’
(para o manejo de efeitos colaterais dos opioides, ver Cap. 13: Dor).

Pacientes virgens de opioide:

« Codeina: 30 mg VO de 6/6h ou 4/4h, no caso de dispneia leve'“. Disponibilidade
no SUS: consta na Relacdo Nacional de Medicamentos Essenciais (Rename) do
componente especializado como solucao oral 3 mg/mL, comprimido de 30 mg
e 60 mg’;

*  Morfina: 5 mg VO ou 2 mg EV/SC de 6/6h ou 4/4h se dispneia moderada ou
intensa'*. Titular dose, se necessario, a cada 24 horas. Disponibilidade no SUS:
consta na Rename do componente especializado como solucdo injetavel de 10
mg, solucado oral de 10 mg/mL, comprimido de 10 mg e 30 mg’.

Pacientes ja em uso de opioide:
« Aumentar a dose do opioide em 25% e titular doses'®. No caso de exacerbagdes

da dispneia, doses de resgate de morfina de 10 a 15% da dose total didria podem
ser realizadas em intervalos menores.
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15.2.2 Ansioliticos

Tém papel importante na ansiedade que, comumente, estd relacionada a dispneia.
Recomenda-se evitar seu uso isoladamente, podendo ser utilizado em conjunto com
opioide':

* Lorazepam: 0,5 mg a 1 mg VO até de 6/6 horas'. Ndo consta na lista Rename
2022;

« Diazepam: iniciar com 5 mg/dia e titular dose conforme sintoma e atengao
a efeitos colaterais, podendo-se chegar até 10 mg VO a cada 6 horas’.
Disponibilidade no SUS: consta na Rename do componente basico como
comprimidode 5mg e 10 mg’;

« Clonazepam: 0,25 mga 2 mg VO a cada 12 horas’. A posologia de gotas facilita
o fracionamento de doses e uma titulagao mais fina. Disponibilidade no SUS:
consta na Rename do componente basico como solugdo oral de 2,5 mg/mL’.

15.2.3 Oxigenoterapia

E o tratamento padrdo para pacientes hipoxémicos em ar ambiente®. Para pacientes
com doencga pulmonar obstrutiva cronica (DPOC) é indicada quando ha PaO2 menor
ou igual a 55 mmHg ou saturagdo de oxigénio menor igual a 88%; ou quando ha Pa02
entre 56 e 59 mmHg ou saturacdo de 89% mais edema por insuficiéncia cardiaca, Ht
> 56% e evidéncia de cor pulmonale!. Ndo hd melhora da dispneia em pacientes ndo
hipoxémicos com a oxigenoterapia, em comparagao com ventilagdo ambiente®.

15.2.4 Ventilagao nao invasiva

A indicagao para uso da ventilagdo ndo invasiva deve ser muito clara e criterioss,
avaliada individualmente, e a decisao deve ser compartilhada com o paciente e com
a familia*, pois, a0 mesmo tempo que se obtém alivio do sintoma, o fato de ficar com
a mascara na face por muito tempo pode gerar desconforto e limitar o contato do
paciente com os familiares'. Além disso, estd totalmente contraindicada quando
paciente ja se encontra com rebaixamento do nivel de consciéncia.
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15.2.5 Fisioterapia

Realizar posicionamento, manobras para mobilizar secrecdo, relaxamento de
musculatura acessoria, exercicios para prevenir e tratar imobilidade, aspiragdo de vias
aéreas’, técnicas de controle de respiracao. Por se tratar de procedimento doloroso,

avaliar risco-beneficio da aspiragao*“.

15.2.6 Outros tratamentos ndo farmacolégicos

Ambiente ventilado (se possivel, manter janela aberta), psicoterapia, acupuntura,
musicoterapia, técnicas de relaxamento, usar um leque ou outro objeto para abanar o

rosto's3.

Atencao: em caso de dispneia refrataria, isto é, se o paciente continuar desconfortavel,
mesmo apbs otimizagao de sintomaticos e medidas ndo farmacoldgicas, considerar
sedacgao paliativa'?. Para maiores informacdes sobre o tema, verificar o Cap. 26:
Sedacao paliativa: conceito, quando indicar e como fazer.

15.3 Outros sintomas respiratorios

15.3.1 Tosse

E um sintoma frequente tanto em pacientes com neoplasias de pulmdo, quanto em
pacientes com DPOC e pode prejudicar a qualidade de vida do paciente gerando dor
muscular, incontinéncia urindria, astenia e distUrbios do sono'.

Algumas medicaces, processos alérgicos como rinossinusites, infecgdes pulmonares
e de vias aéreas superiores, DPOC, neoplasias e doenca do refluxo gastresofagico sdo
possiveis causas e devem ser tratadas sempre que possivel'.

Para o alivio sintomatico pode ser utilizado:

« Codeina: 10 mg a 20 mg até de 4 em 4 horas'. Disponibilidade no SUS: consta na
Rename do componente especializado como solugao oral 3 mg/mL, comprimido
de 30 mg e 60 mg’;
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Em pacientes ja em uso de morfina, esta pode ser mantida e até aumentada em 25% da
dose diaria, sempre com cautela para evitar intoxicacdo por opioides'®.

15.3.2 Broncorreia

Ocorre quando ha produgdo maior que 100 mL de secrecao pulmonar por dia, podendo
causar sensacdo de sufocamento, obstrucdo de vias aéreas e aumentar o risco de
infecgao'™.

Para o alivio dos sintomas pode ser utilizado:

« Inalagdo com brometo de ipratropio: até 40 gotas de 4/4h. Disponibilidade no
SUS: consta na Rename do componente basico como solugdo para inala¢do 0,25
mg/mL"

« Escopolamina: 20 mg 8/8h ou 6/6h VO, EV ou por hipoderméclise. Ndo consta
na lista Rename 2022.

* Corticoides;

« Antibioticoterapia: em caso de infeccdo (se pelo julgamento clinico for
considerado proporcional).

15.3.3 Hemoptise

A hemoptise é a expectoracao de sangue proveniente dos pulmdes, traqueia e
brénquios por meio da tosse'®. Esta relacionada a lesdes do trato respiratério que
promovam o sangramento como a tuberculose pulmonar, o cancer de pulmao e a
bronquiectasia’®. O tratamento se baseia no controle da causa de base e no controle
de sintomas com':

- antibioticoterapia em caso de infeccao (se pelo julgamento clinico e pela
avaliacdo prognostica for considerado proporcional);

« quimioterapia paliativa ou radioterapia hemostatica em casos de cancer de
pulmao (se pelo julgamento clinico e avaliagdo prognéstica, for considerado
proporcional);
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« embolizacdo (se, a partir do julgamento clinico e avaliagdo prognéstica for
considerado proporcional);

+ usodetoalhas e lencgbis escuros para diminuir o impacto visual do sangramento;

Nos casos de hemoptise maci¢ca, sem possibilidade de controle do sangramento
e refratariedade do sintoma, considerar o inicio de sedagao paliativa (ver Cap 26:
Sedacao paliativa: conceito, quando indicar e como fazer).

PONTOS DE DESTAQUE

A dispneia & uma experiéncia subjetiva multidimensional de desconforto sentida
pelo paciente, influenciada por fatores fisicos, psicolégicos, sociais e ambientais.

Ap6s determinadas as hipoteses diagnésticas, o tratamento da dispneia deve ser
individualizado, buscando a otimiza¢do de tratamentos relacionados a doenga de
base e de causas potencialmente reversiveis, sempre avaliando a funcionalidade e
a fase da doenca antes da instituicdo das condutas.

Por ser um sintoma subjetivo, os niveis normais de saturagdo ndo excluem a
presenca do sintoma de dispneia.

Tratamento: opioides, ansioliticos, oxigenoterapia, ventilagdo ndo invasiva,
fisioterapia, ambiente ventilado, psicoterapia, acupuntura, musicoterapia, técnicas
de relaxamento, entre outros.

Reavaliagdo dos sintomas apods a instituicdo de cada conduta para avaliagdo do
controle de sintomas e possiveis efeitos adversos.
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‘| 6 Delirium: como
diagnosticar e tratar

Ana Paula Mirarchi Vieira Maiello
Daniel Felgueiras Rolo
Fabio Holanda Lacerda

Objetivo: descrever a forma de avaliagao e tratamento do
delirium em pacientes em cuidados paliativos.

16.1 Introducao

Delirium & uma disfun¢do aguda cerebral caracterizada por alteragdo de cognicdo, percepgao,
consciéncia e aten¢do com flutuagdes ao longo do dia'-3. Nao possui uma fisiopatologia totalmente
compreendida e esta relacionado a multiplas condi¢gdes médicas subjacentes (organicas ou
decorrente de tratamento) as quais podemos dividir em predisponentes e precipitantes'3.

Aproximadamente 30% dos pacientes idosos que sao hospitalizados podem apresentar delirium
durante a internagao®. Em ambiente de terapia intensiva, este niUmero pode chegar a 80%.
O delirium pode ser caracterizado como um marcador de gravidade, estando relacionado de
maneira ndo causal a uma maior mortalidade3.

O delirium pode ser classificado de acordo com a sua manifestagao’-:

« hiperativo: aumento da atividade psicomotora (paciente fica agitado, inquieto, com
discurso desconexo e até agressivo);

« hipoativo: reducao da atividade psicomotora (paciente fica apatico, rebaixado, confuso);

« misto: quando o paciente oscila entre as duas formas acima.
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16.2 Fatores de risco

Conforme quadro 1, os fatores de risco envolvidos na etiologia do delirium sao'3:

Predisponentes: Precipitantes:
(Condicoes ndo modificaveis - Paciente) (Condigoes modificaveis — Tratamento)

Uso de multiplos farmacos
Deméncia
Drogas psicoativas
Alteracado cognitiva
Sedativos ou hipnéticos
Imobilidade
Restricao fisica
Histéria prévia de delirium
Sonda vesical de demora
Comprometimento visual/auditivo
Uremia
Mltiplas comorbidades ou doenga grave
Alteracdes hidroeletroliticas
Depressao
Acidose metabdlica
AIT ou AVC prévio

Infeccdo
Alcoolismo
Trauma
|dade > 75 anos
Cirurgias

Quadro 1 - Fatores de risco para delirium. Fontes: adaptado de Azevedo (2017)1, Silva et al. (2015)2 e Lacerda et al.
(2020)3. Silva, Fortes?; Lacerda et al.?

16.3 Diagnéstico

O diagnostico de delirium se baseia no quadro clinico caracteristico do sintoma?*. Entretanto,
a sensibilidade para o diagnostico baseado apenas na impressao clinica pode ser baixa, sendo
descrita na literatura como de 29% nos médicos e 35% nos enfermeiros®. Por isso, & de
fundamental importancia a aplicagdo de ferramentas diagnosticas. Um instrumento bastante
utilizado no diagnéstico de delirium é o Confusion Assessment Method'? (CAM), ja validado para
o portugués®. Este questionario avalia se o inicio do quadro foi agudo e/ou flutua ao longo do dia,
se ha distirbio de atencdo, pensamento desorganizado e alteragdo do nivel de consciéncia (vide
escala em no anexo A).

O quadro 2, abaixo, traz os critérios diagnosticos de delirium pelo CAM>S:
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Critérios obrigatorios: Necessario pelo menos 1 dos critérios abaixo:
Inicio agudo e/ou flutuante Pensamento desorganizado
E ou
Disturbio de atengdo Alteragado do nivel de consciéncia

Quadro 2 - Critérios para diagnéstico de delirium. Fontes: adaptado de Fabbri et al. (2001)° e Inouye et al. (2013)°.
Inouye et al.®

Deve ser realizado diagnostico diferencial com outras condigdes como: sindrome do p6r do
sol, sindromes focais (occiptal, temporoparietal e frontal), estado epiléptico ndo convulsivo,
deméncia e doenca psiquiatrica (como depressao)“.

Exames complementares podem ser solicitados, a depender da funcionalidade do paciente e
da fase da doenca, para auxiliar na identificagdo da causa. Um recurso que pode auxiliar € o
calculo do CAM-ICU, que pode ser feito por meio do site: https://www.mdcalc.com/calc/1870/
confusion-assessment-method-icu-cam-icu.

16.4 Tratamento

Ao se identificar uma causa potencialmente reversivel de delirium, deve-se considerar o
tratamento especifico dela (por exemplo: idoso com delirium e infecgao urinaria, o tratamento
da infecgdo urinaria pode, potencialmente, melhorar o quadro de delirium)®.

O uso de neurolépticos visa ao controle de agitagdo e evita complicagdes como retirada
inadvertida de dispositivos. Ndo hd um tratamento especifico para delirium, devendo-se tratar

os fatores precipitantes e fazer controle da agitagdo até a melhora do paciente. A maneira mais
eficaz de reducdo de delirium é a prevengao?.

16.5 Prevencao e medidas ndo farmacologicas

Além do tratamento da causa de base, preconiza-se uma série de medidas farmacoldgicas e ndo
farmacolégicas voltadas ao tratamento do sintoma®’.
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Um classico estudo sobre prevencao de delirium® demonstrou o beneficio de agdes
multidisciplinares em pacientes idosos hospitalizados, que sao:

« estimulo cognitivo: calendario, janela, relégio, nomes dos profissionais;

+ qualidadedosono: promoverrotinas, evitar despertares noturnos, realizar procedimentos
em momento de vigilia; promover siléncio na UTI; plug auricular, musicas relaxantes,
bebidas quentes (cha ou leite) a noite;

 evitar imobilizacdo: utilizar protocolos de mobilizagdo precoce, contencdo fisica somente
se extremamente necessario;

« auxilio nas deficiéncias sensoriais: permitir uso de 6culos, préteses dentéarias e auditivas;

« evitar desidratacao e disturbios hidroeletroliticos.

Recentemente outros autores reforgaram a ideia de medidas multidisciplinares para prevengao
de delirium'*®, descritas a seguir:

« reduzir a dosagem ou suspender medicamentos potencialmente causadores de
delirium, como os anticolinérgicos, sedativos ou hipnéticos, opioides, entre outros que
tenham sido introduzidos recentemente. (Para uma lista completa dos medicamentos
potencialmente inapropriados, pode-se utilizar os Critérios de Beers)®'?;

« permitir que familiares ou pessoas conhecidas fiquem junto ao paciente como
acompanhantes e tentar manter as visitas no periodo diurno;

« oprofissionalqueforseaproximardo paciente seidentificar einformar o procedimento
que ira realizar;

« perguntar como o paciente prefere ser chamado (as vezes, o paciente ndo se identifica
com o nome de registro);

« manter o uso de aparelhos auditivos e 6culos (para evitar privagao sensorial);

« manter ambiente com luz natural durante o dia e pouca luz durante a noite; se possivel
manter no quarto relégio e calendario (para tentar melhorar orientacao);

« ajustar horario de verificagdo de sinais vitais e de medicag¢des (quando possivel) para
evitar interromper periodo de descanso noturno;

« diminuir ruidos no ambiente;
 evitar contencdo fisica. Quando necessario, realizar conten¢do quimica;

« evitar procedimentos desnecessarios;
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« avaliarindicagdode passagemde sondas e cateteres e, apés suainstituigao, considerar
a possibilidade de retirada precoce;

« evitar imobilizacao prolongada;

« corrigir desidratacao.

Importante salientar que a contengdo fisica pode piorar a agita¢do e trazer danos ao paciente'’,
como perda de mobilidade, lesbes por pressao, broncoaspiracao e delirium prolongado’.

A Resolucdo do Conselho Federal de Enfermagem n° 427/2012' regulamenta o emprego da
contencdo mecanica pela enfermagem. Descreve que a restricao deve ser feita sob a supervisao
de um enfermeiro, exceto em situagdes de urgéncia e emergéncia, e somente quando for a Unica
forma disponivel para prevenir dano imediato ao paciente ou outras pessoas. Traz ainda que todo
paciente com contencdo fisica deve ser monitorado quanto ao nivel de consciéncia, sinais vitais,
condicbes de pele, circulacao de membros e que tais verificagbes devem ser regulares e ndo
devem exceder uma hora''.

16.6 Medidas farmacologicas

O tratamento farmacolégico estd indicado quando as medidas ndo farmacologicas forem
insuficientes para o controle da agitagao'. Lembrando que sé é indicado o tratamento
medicamentoso para reduzir o risco do paciente provocar acidentes e ele ndo deve ser utilizado
de forma a prevenir delirium?.

Em relagdo ao manejo medicamentoso do delirium, recomenda-se:

« suspender medicacoes potencialmente causadoras de delirium';

« evitar a suspensdo subita e avaliar a possibilidade de reconciliagdo medicamentosa
de medicacgdes psicotropicas de uso regular.

Haloperidol é a droga mais estudada para controle na contengdo quimica de delirium hiperativo'“.
Abaixo seguem algumas recomendacdes para o uso do haloperidol:

« via de administracdo: VO, SC, EV e IM (sempre que possivel preferir VO);
+ em idosos iniciar com 0,5-1 mg;

* em jovens iniciar com 1-2 mg;
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« se persistir com agitacao, repetir dose inicial em 45-60 minutos;

« uma vez controlado o sintoma, deixar a dose inicial utilizada de 12/12h ou 8/8h e
titular conforme evolucdo do quadro clinico;

» risco de efeitos extrapiramidais nos casos de doses acima de 4,5 mg/dia.

Outras medicacbes recomendadas em literatura para manejo de delirium?® estdo descritas no
quadro 3 a seguir:

Medicamento Sugestao de dose Observacodes

Quetiapina 12,53 100 mg de até de 8/8h

Menos efeito colateral que
o haloperidol. Causam mais
sonoléncia ao agir em receptores
diferentes da dopamina.

Risperidona 0,5a2mgV0 12/12h

Ziprazidona 10340 mg VO 12/12h

Dose inicial 5 mg (dose inicial 2,5 mg se > 60
Possui também o efeito de

aumentar o apetite.

Olanzapina anos)

Dose maxima 20 mg/dia

) Dose inicial 12,5 mg
Clorpromazina

Dose maxima 200 mg/dia

Quadro 3 - Medicagdes para manejo de delirium. Fonte: adaptado de Lacerda et al. (2020)°.

Em pacientes com delirium refratario, apesar de medidas ndo farmacolégicas e medicamentosas
otimizadas, deve-se considerar a opgao de sedacao paliativa'. Para mais informacgdes sobre o
tema, ver Cap. 26: Sedacao paliativa: conceito, quando indicar e como fazer.

N3o se costuma indicar uso de benzodiazepinicos no manejo de delirium exceto no contexto de
abstinéncia (alcodlica ou de benzodiazepinicos)®8, ou de sedacdo paliativa.

O quadro 4, abaixo, traz as medicagdes disponiveis na Relacao Nacional de Medicamentos
Essenciais (Rename) 2022 para contencao farmacoldgica de delirium’:
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1 mg/mL sol. oral

Medicagao Componente Enteral Parenteral
Haloperidol
(atengdo: ndo 1 mgcp N
- ~ , 5 mg/mL solugdo
utilizar formulagao Basico 5mgcp L
. injetavel
haloperidol 2 mg/mL sol. oral
decanoato)
. . 25mge 100 mg cp 5 mg/mL solucdo
Clorpromazina Basico L
40 mg/mL sol. oral injetavel
25mg, 100 mg, 200 N .
Quetiapina Especializado g J N3o se aplica
mg e 300 mg cp
Olanzapina Especializado 5mge 10 mgcp N3o se aplica
) ] o 1mg, 2mge 3 mgcp . )
Risperidona Especializado N3do se aplica

Quadro 4 - Medicagbes disponiveis na Rename 2022 para conteng¢do farmacolégica de delirium. Fonte: adaptado de

Brasil (2022)'3.

PONTOS DE DESTAQUE

« N3o hd um tratamento especifico para delirium, devendo-se tratar os fatores
precipitantes e fazer controle da agitagao até a melhora do paciente. A maneira
mais eficaz de reducdo de delirium é a prevencgao.

Além do tratamento da causa de base, preconiza-se uma série de medidas
farmacolégicas e ndo farmacologicas voltadas ao tratamento do sintoma.

Importante salientar que a contencao fisica pode piorar a agitagdo e trazer danos
ao paciente. Quando necessaria, a restricdo deve ser feita sob a supervisdo de
um enfermeiro e somente quando for a Unica forma disponivel para prevenir dano
imediato ao paciente ou outras pessoas. O tratamento farmacologico esta indicado
quando as medidas ndo farmacoldgicas forem insuficientes para o controle da
agitacao. Ele ndo deve ser utilizado de forma a prevenir delirium.
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Anexos

ANEXO A - CONFUSION ASSESSMENT METHOD (CAM)

O diagnéstico de delirium pelo CAM revela-se na presenca dos itens 1 e 2 mais o item 3 ou 4.

Ha evidéncia de mudanc¢a aguda do estado mental de

1. Inicio agudo .
g base do paciente?

O paciente teve dificuldade para focalizar sua
atencdo, por exemplo, distraiu-se facilmente ou
teve dificuldade em acompanhar o que estava sendo
dito? Se presente ou anormal, este comportamento
variou durante a entrevista, isto é, tendeu a surgir e
desaparecer ou aumentar e diminuir de gravidade?

2. Disturbio de atencdo

O pensamento do paciente era desorganizado
ou incoerente, com a conversacao dispersiva ou
irrelevante, fluxo de ideias pouco claro ou ilégico, ou
mudanca imprevisivel do assunto?

3. Pensamento desorganizado

Em geral, como vocé classificaria o nivel de
consciéncia do paciente?

* Alerta (normal)

 Vigilante (hiperalerts, hipersensivel, a estimulos

4. Alteragso do nivel de ambientais, assustando-se facilmente)

consciéncia o , )
» Letargico (sonolento, facilmente acordavel)

« Estupor (dificuldade para despertar)
+ Coma

* |ncerto

Fonte: Adaptado de Fabbri et al. (2001)".
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‘| 7 Aspectos emocionails Na
terminalidade da vida

Leonardo Bohner Hoffmann
Catherine Moreira Conrado

Objetivo: descrever manifestacbes e recursos de
enfrentamento emocionais de pacientes com doenca em
estagio terminal.

17.1 Introducao

O sofrimento psicolégico é potencialmente universal para pacientes diagnosticados com
uma doenca em fase terminal (ver Cap. 23: Fase final de vida). Ele pode incluir sentimentos e
experiéncias de negacdo, raiva, ansiedade, tristeza, depressao, desespero, medo, soliddo, culpa
e perdas (como da salde, autonomia, independéncia), dentre outros'?.

As pessoas respondem a este sofrimento das mais variadas formas, que divergem nao apenas
entre os pacientes, mas também na mesma pessoa em diversos momentos do adoecimento. O
desafio é diferenciar uma reagdo esperada e adaptativa ao processo de terminalidade - entendida
como recursos de enfrentamento emocionais - de uma resposta disfuncional ou mesmo de um
transtorno psiquidtrico, como depressdo®'°.

Em outras palavras, como saber até que ponto o sofrimento emocional & parte do processo
natural de adaptacao a nova realidade, ou vai para alem dele, sendo necessaria uma intervengao?

Este capitulo tem o propésito de definir e distinguir algumas das mais comuns reagées emocionais

de pacientes nesse contexto, além de apresentar alguns direcionamentos para o profissional que
0 assiste.
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17.2 Negacao

A negagdo & um mecanismo de defesa diante de uma quebra abrupta e grave com a realidade
conhecida para preservar a integridade psiquica, que estd ameacada e em possivel sofrimento.
Tem a dupla fungao de evitar sentimentos dolorosos, como desesperanga, medo, ansiedade e
raiva, bem como permitir 8 organiza¢ao gradual de mecanismos internos para lidar com a nova
realidade de forma mais segura?® ''"'e.

Ela pode ser considerada uma reacao emocional normal, esperada e parte do processo natural
de adaptacdo a nova realidade de doenga ameagadora da vida. E mais frequente que a negagao
aconteca no inicio do processo de adoecimento, podendo se manifestar no diagnéstico ou nos
primeiros estagios da doenca. Entretanto, pode reaparecer e esmaecer diversas vezes ao longo
do tempo, percebida como uma oscilagao da consciéncia e do desejo do paciente em saber sobre
o diagnéstico e o prognostico'> .

Embora normal, esta ambivaléncia pode confundir profissionais que tomam por negagao a
evitacao do paciente em falar sobre a doencga. O fato de ele dizer que ndo sabe o que tem, de
estar de bom humor em vez de chorando, ou de falar amenidades a despeito da gravidade do
quadro de salde, ndo significa que esteja negando. Pelo contrario, podem ser mecanismos de
enfrentamento, pois o tema pode ser evitado, justamente, porque o paciente ja sabe o que ele
significa e que é doloroso, reservando momentos e pessoas especificas para falar sobreisso'®'”.

A negacao que compromete a adaptacao é duradoura ou total, e pode ser percebida pela baixa
adesao ao tratamento e dificuldade continua em abordar temas necessarios a discussdo do plano
de cuidados. Por outro lado, na negacdo adaptativa ha momentos em que o paciente consegue
entrar em contato com estes temas para escutar e se expressar.

Diante de um comportamento de negacao, o profissional pode seguir os seguinte passos'''3:

1. Perguntar-se: “Trata-se de uma negagdo propriamente dita, ou o paciente apenas nao
quer falar sobre isso? ”.

2. Sendo negacao, segue-se a questdo: “A negagdo estd sendo adaptativa ou estd
comprometendo os tratamentos adequados e os vinculos significativos? ”.

3. Nesse Ultimo caso em que se percebe esse comprometimento, indica-se um intervencao.
Para isso, recomenda-se a identificacdo dos familiares mais esclarecidos para facilitar a
comunicagao e a abordagem do paciente com gentileza, mas de forma direta, por exemplo:
“Compreendo que tem coisas que vocé ndo quer ouvir porque sdo muito dificeis, mas seria
possivel conversarmos sobre isso para que eu possa ajuda-lo da melhor forma possivel?".
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17.3 Esperanca

O sentimento de esperanca é parte dos recursos de enfrentamento de que o paciente e sua
familia dispdem para aceitar a realidade da doenga. Ela tem a fun¢do de tornar mais suportavel
todo o sofrimento advindo do adoecimento, como emocdes dolorosas, sintomas da doenca e
efeitos colaterais dos tratamentos. Ela preserva as expectativas positivas e o desejo de continuar
vivendo, apesar de tudo®'*18:19,

Além disso, a esperanca reflete os maiores valores, desejos e significados do paciente, sendo
um caminho empatico e efetivo de os profissionais o conhecerem melhor. Um dos desafios do
profissional é preservar a esperanca ao mesmo tempo em que alinha a expectativa de forma
realista, ou seja, respeitar as manifestacdes de esperanga sem reduzir a real gravidade da doenga
nem superestimar as possibilidades terapéuticas. Algumas formas de manter a esperanga sao
relagdes de confianga e de preservacao da dignidade e da identidade, sendo importante serem
mantidas ao longo do adoecimento, mesmo com as perdas decorrentes desse processo'>'>.

A esperanga, por vezes, assume a forma de fé religiosa ou da espera por um milagre, que
expressa desejos, medos e valores religiosos. Acreditar nesta possibilidade pode fazer parte da
manifestacdo religiosa do paciente, por meio da qual ele organiza sua existéncia no mundo, o que
lhe prové de esperanca e sentido na vida®.

As motivacdes subjacentes ao milagre podem ser exploradas, sem julgamento, principalmente
se elas forem fatores da tomada de decisdo por parte do paciente e familiares. Pode-se
compreender, inclusive, a expectativa do milagre como um reconhecimento da limitagao de
intervencdes da equipe de salde que proporcionem a cura. Por exemplo, se a esperanga de um
milagre é potencializada pela dificuldade em lidar com o sentimento de impoténcia, aumentar
o senso de controle do paciente sobre o tratamento e seu entorno pode reorganiza-lo nesse
sentido. De maneira geral, a equipe pode esclarecer que compartilha do desejo de que o paciente
melhore e que ndo nega a possibilidade do milagre; ao mesmo tempo, como profissionais, tém o
compromisso de prover tratamentos apropriados e baseados na técnica, na ética e na lei®°.

17.4 Negacao ou esperanca?

A esperanga, por vezes, é confundida com negagao, o que pode enviesar a percep;ao e a conduta
da equipe sobre o caso.
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Um dos principais elementos para diferencia-las € a crenga. Na negagao, o paciente tem a crencga
de que seu diagnostico esta errado ou que vai melhorar, ndo havendo espaco para a incerteza.
Isso se traduz em comportamento, por exemplo, recusar-se a fazer exames ou abandonar o
tratamento. Por outro lado, a esperanca reflete o que o paciente deseja, em cima do que sabe
que ndo é real ou que ndo pode ser realizado.

Diferente da negacdo, a esperanga se manifesta na fala, como “Tenho fé que vou voltar a andar
e brincar com meus netos”, mas o paciente segue escutando a equipe, fazendo o tratamento e
apresentando momentos de contato com a finitude. Talvez a esperanca seja justamente o que o
motiva a seguir no tratamento e suportando as mazelas do adoecimento.

Quanto a crenga num milagre, por si s6, ndo é sinal de negacao. Pelo contrario, se a doenga fosse
negada, ndo haveria necessidade de um milagre, pois ndo haveria nada a ser curado. Assim, de
maneira geral a fé religiosa e a espera por um milagre podem ser interpretadas como expressdes
de esperanca, fundamental para o suporte ao enfrentamento da doenga ameacgadora a vida.

17.5 Raiva

A raiva € uma reagao a uma situagdo ameagadora e invasiva, podendo se manifestar por meio
de sentimentos como revolta, inveja, ressentimento e vitimizagdo de uma injusti¢ca, comumente
expressa pela pergunta “Por que eu?”. E uma tentativa desorganizada de recuperar o controle
e a integridade psiquica prévios ao adoecimento, bem como de resgatar a poténcia perdida’'*'®.

A raiva é geralmente canalizada aos familiares ou profissionais de salde, embora ndo sejam o
seu real objeto. Trata-se de uma tentativa do paciente em encontrar a causa ou 0s culpados do
seu sofrimento''>.

Contanto que a expressao de raiva ndo caracterize agressao ou assédio, é importante que a
equipe ndo a tome para si, 0 que acontece quando o profissional responde se defendendo, se
explicando ou contrapondo o paciente. Por outro lado, a comunicagdo empatica da vazdo a
raiva, abrindo espaco para o que ela representa. Essa emocao pode ser validada, bem como as
angustias do processo de terminalidade, pois, quando respeitado e compreendido, o paciente
tende a reduzir seus comportamentos baseados na raiva'>?' e essa intervencao pode ser feita a
partir de recursos como a parafrase e a escuta, por exemplo:

«  “parece que vocé esta com raiva e frustrado(a) porque ndo esta conseguindo o que quer,
é isso mesmo?”.

+  “tenho esta opgdo que talvez faga vocé se sentir melhor, posso tentar ajudar?”
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17.6 Tristeza

Considerando uma pessoa que recebe o diagnostico de uma doenga grave e ameagadora da
vida, &€ mais do que esperado que ela fique triste, sendo uma resposta absolutamente normal no
processo de enfrentamento?®.

Kibler-Ross (2015)15 nomeou de depressao preparatéria ou pesar preparatério esta emocao
caracteristicamente introspectiva que acompanha pacientes com doenga terminal, pois tem
fungao organizadora e de preparagao para os lutos decorrentes do adoecimento, incluindo a
derradeira perda, da prépria vida.

Por mais compreensivel que seja a tristeza nessas circunstancias, € comum que familiares e
até profissionais tendam a invalida-la - negando a expressao de pesar, preocupagao e outros
sentimentos dolorosos - e a animar o paciente ou manter um otimismo desmedido. Em realidade,
trata-se de necessidades do préprio profissional e de sua dificuldade em tolerar o mal-estar que
sente diante do sofrimento alheio'™.

Permitir que o paciente expresse sua tristeza pode aliviar sua carga emocional e facilitar a
aceitacdo. Nesse pesar preparatério ha pouca necessidade de palavras; por vezes, o siléncio
ou a simples presenca do profissional podem ser suficientes'. Por exemplo, em um momento
de choro, simplesmente, permanecer ao lado ou oferecer um lengo e perguntar se ha algo que
possa fazer mostra que vocé se importa e que estd presente, disponivel para oferecer suporte
a0 paciente.

17.7 Depressao

A depressao é um quadro psiquiatrico e ndo faz parte do processo natural de elabora¢do do
paciente em fase terminal, embora possa acometé-lo. Ela é associada a sentimentos de vazio e
perda de sentido, angUstia, desesperanca, impoténcia, culpa, anedonia (perda do interesse e da
capacidade de sentir prazer), irritabilidade, ansiedade, humor deprimido, entre outros'34910.22.23,

0 quadro de depressao &€ comum em pacientes em cuidados paliativos, porém, é largamente mal
interpretado, subdiagnosticado e submedicado, além de ser diagnosticado muito tardiamente.
Algumas das causas para tanto incluem a crenga equivocada de que a depressao faz parte do
processo de terminalidade e a dificuldade em reconhecer e tratar episédios de depressao maior,
em meio 38 complexidade da sintomatologia da doenca de base*?+26,
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Um compilado de pesquisas aponta a prevaléncia de depressdo em pacientes com variadas
patologias*:

* 27% de pacientes em fase terminal de doenca renal;

+ 203 40% em pacientes com doenca de Parkinson;

« 35% de pacientes com esclerose multipla avancads;

« 223 46% em pacientes com insuficiéncia cardiaca avangadas;

« 23 a 52% em pacientes na fase final de vida em decorréncia da sindrome da
imunodeficiéncia humana;

« 7% dos pacientes com cancer avangado foram diagnosticados com depressao maior e
11% com depressao menor*.

No contexto de doenga grave e avangada, a depressao é associada a redugdo da qualidade de
vida, reducdo da aderéncia ao tratamento, reducdo de sobrevida em algumas doengas, maior
desejo de morrer e admissdo precoce em hospital ou hospice. E considerada fator de risco para
ideacdo suicida e suicidio, além de amplificar a dor e reduzir a tolerancia a outros sintomas.
Simultaneamente, dor refrataria e sintomas fisicos mal controlados sdo fatores de risco para
depressdo, podendo gerar um ciclo vicioso de depressdo e sofrimentos fisicos, aumentando a
dificuldade para o controle de sintomas'#27-29,

Como referido, o diagnoéstico nesta populacdo é complicado pela possivel sobreposicdo da
sintomatologia da doencga de base, como sintomas constitucionais, cardiovasculares, somaticos,
respiratorios, urémicos e neurovegetativos, tais como fadiga, insdnia e anorexia. Diagndsticos
diferenciais também devem ser considerados, como disturbios hormonais e hidroeletroliticos.
Todavia, a depressdo é tratavel mesmo em pacientes com doengas graves e avangadas. O
primeiro passo é controlar, adequadamente, os sintomas fisicos e o paciente deve ser assistido
com suporte psicolégico e medicamentos efetivos, sendo possivel considerar também avaliagao
psiquidtrica’3410,

17.8 Tristeza ou depressao?

Por vezes o profissional pode se questionar se o comportamento do paciente é fruto de um
quadro depressivo ou de uma tristeza esperada para a situagao.
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A tristeza pode ser manifestada por humor deprimido, pesar e luto antecipatoério (ver Cap. 18:
Luto: aspectos gerais e algumas peculiaridades). Por outro lado, desesperanga, impoténcis,
inutilidade, culpa, anedonia e ideagdo suicida sao indicativos de depressao. Entretanto, estes
sentimentos também podem fazer parte do processo de elaboragao psiquica do paciente, pois a
desesperanga pode surgir na concepgao de que a doenga € incuravel; a impoténcia e inutilidade
podem se manifestar na perda significativa de funcionalidade; e a culpa pode estar atrelada
a alguns perfis, como pacientes fumantes com cancer de pulmao ou alcoolistas com cirrose
hepatica®.

Para melhor distinguir tristeza de depressao apresenta-se o quadro 1.

Tristeza Depressao
. Sentimentos de inutilidade, impoténcia,
Sentimentos e comportamentos de resposta a .
L desesperanca, culpa e agitacdo ou retardo
perdas concretas e simbdlicas )
psicomotor
Pensamentos de morte, como se perguntar se ldeacdo suicida intensa e persistente, como desejo
morrer seria melhor de morte como cessagao do sofrimento
Compativel com alegria e prazer Perda da capacidade se sentir prazer
Variacao de intensidade ao longo do tempo Constante por pelo menos duas semanas
Manutencdo de perspectivas em relagado ao futuro Perda da motivagao para olhar ao futuro

ExpressBes comuns a ambos: alteracdes de sono e apetite, dificuldades de concentracao, introspeccao e
humor deprimido

Quadro 1 - Elementos diferenciadores de tristeza e depressdo. Fonte: adaptado de Block (2006)'.

Como exemplo, um idoso que fica triste ao pensar na finitude, mas se alegra ao brincar com os
netos e pensar no futuro deles pode estar entristecido pelo contato com a realidade da doenca.
Por outro lado, a incapacidade persistente de sentir prazer no que sempre gostou pode ser
indicativo de depressao.
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17.9 Aceitacao

A aceitagdo € uma compreensdo realista da doenga, do tratamento e da evolu¢do esperada,
associada a uma participacdo ativa e organizada do paciente. Assim, ele pode se expressar
com seguranga sobre como deseja ser cuidado, inclusive orientando detalhes sobre o funeral
e questdes para depois da sua morte. Sentimentos como raiva, medo e ansiedade relativos ao
adoecimento sao minimos ou toleraveis, dando espaco a sentimentos de paz e tranquilidade' .

Assim como na tristeza, a aceitacdo & compativel com expressdes de alegria e esperanga no
enfrentamento da doen¢a. Da mesma forma, pode variar ao longo do tempo, ndo significando
que uma vez aceita sua condicdo, o paciente ndo possa manifestar outra vez negagao ou raiva,
por exemplo. Aceitar o préprio destino é conciliar o desejo de viver e a aceitagdo da morte, sem
que isso signifique uma contradicao.

A introspeccado tende a aumentar, manifestada por meio da perda de interesse pelas outras
pessoas e pelo mundo, bem como maior necessidade de solitude, descanso e sono'. Atua como
uma despedida da vida, de forma que o paciente vai se afastando das questdes mundanas e se
aproximando de si mesmo, afinal, a morte & um fendmeno individual.

Citam-se como formas de se promover recursos de enfrentamento e sensacao de paz no fim da
vida a boa comunicagao na triade paciente-familia-equipe, capacidade de compartilhar medos e
preocupagoes, aten¢do meticulosa as questdes fisicas, psicoldgicas e espirituais’.

A figura 1 € um esquema que organiza, visualmente, quatro manifestagdes emocionais em fungao
da sua atividade e organizagao.

ATIVO

RAIVA

ACEITAGAO

N

> ORGANIZADO

DEPRESSAO

TRISTEZA

DESORGANIZADO <

Y

PASSIVO

Figura 1 - Esquema de manifestagdes psicoldgicas em fungdo da atividade e organizagdo. Fonte: elaborado pelos
autores.
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17.10 Consideracées finais

Os aspectos emocionais abordados podem estar presentes no processo de qualquer paciente
que esteja convivendo com uma doenga grave, progressiva e ameagadora da vida. Ndo ha ordem
especifica em que se manifestem, podem ir e voltar ao longo do tempo ou mesmo ausentar-se
de todo o processo.

Para acessar as questdes psicologicas, tanto para avaliagdo quanto intervencgao, € importante que
os sintomas fisicos estejam bem controlados, além de se manter uma relagao segura, confidvel e
compreensiva entre o paciente e a equipe de salde.

Alguns profissionais se perguntam, por exemplo, se o paciente ndo deveria estar chorando por
ter uma doenca grave, se ele ndo deveria aceitar seu destino quando o fim se aproxima, ou se ndo
deveria olhar para as coisas boas que ainda restam em sua vida. A problematica nessas questdes
é o termo “deveria”, pois ndo ha sentimento certo ou errado, ndo € obrigacdo do paciente fazer
as pazes com sua morte nem é de responsabilidade da equipe que ele o faca.

Essas inquietagbes sdo, muitas vezes, demandas do préprio profissional, que deposita no
paciente e na sua familia expectativas de como deveriam lidar com o adoecimento, talvez como
tentativa de manter controle sobre a situacdo e seu papel profissional. Ainda que a equipe se
vincule, em algum grau e por algum tempo, o seu propésito é identificar e aliviar todas as formas
de sofrimento do paciente e familiares, dentro do possivel e respeitando sua autonomia.

PONTOS DE DESTAQUE

« Cada pessoa apresenta reagdes e recursos emocionais proprios, que mudam ao
longo do tempo e devem ser validados.

Emocdes como medo e raiva, bem como, mecanismos psicolégicos como negagao e
esperanca, tém fungdo adaptativa e sdo esperados frente a um adoecimento grave.

O que demanda intervencdo sao quadros ndo adaptativos, que promovam mais
sofrimento ou comprometam os cuidados ao paciente, como depressao.
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‘| 8 Luto: aspectos gerais e
algumas peculiaridades

Fernanda Pimentel Coelho
Lara Cruvinel Barbosa
Sirlei Dal Moro

Objetivo: definir o luto de modo geral e descrever
peculiaridades no contexto de cuidados paliativos.

18.1 Compreendendo o luto

Diante de alguma ameaga, o ser humano se volta as relagdes que lhe trazem sensacao de
seguranca e cuidado. A partir destas experiéncias se estabelecem os vinculos, que sdo relacées
continuas que fundamentam o desenvolvimento psiquico do individuo'.

Quando acontece o rompimento de um vinculo significativo a partir da vivéncia de uma perda,
alguns sentimentos como inseguranca, tristeza, pesar, revolta, entre outras reacdes, sao
naturais. Este agrupamento de reagdes dolorosas com a perda & uma experiéncia universal,
subjetiva, individual, esperada e a ela se d4 o nome de luto.

De acordo com Sanders (1999)?, trata-se de uma experiéncia dolorosa, algo semelhante ao
panico, em que se busca estratégias emocionais para se defender contra tamanho sofrimento.
Ha inclusive a possibilidade de experimentar medo intenso, que traz ao individuo uma sensacdo
devastadora que interfere na capacidade de retomada da vida e da organiza¢do emocional.

E frequente a crenga de que s6 ficamos enlutados pela morte de alguém, mas isso ndo é verdade.
Podemos ficar enlutados, por exemplo, pela perda de um emprego, por um divorcio, pela perda
da salde, perda da rotina, entre outras perdas3.

O luto provoca algumas alteragdes fisicas, cognitivas e emocionais, trazendo alguns sinais
observaveis®. Dentre eles, destacam-se:

« dificuldades de concentracdo em atividades rotineiras, confusdo, alteracdes de
memoria;
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e irritabilidade;

» alteracao do sono;

* inseguranca;

« sentimentos de choque, raiva, desesperanga, desamparo, medo, hostilidade, culpa;
» fadiga, baixa energia;

« dor de cabega, no estomago, palpitacao;

» perda do interesse sexual;

« alteracao do apetite;

» dificuldades de relacionamento, perda de vontade de falar com outras pessoas;

» conflitos com as crengas pessoais;

« sensacao de perda de memoria.

A forma com que o luto se expressa esta diretamente ligada com a histéria de vida pessoal,
culturs, religido, o vinculo preexistente e os mecanismos emocionais de enfrentamento de cada
um. Na maior parte dos casos, as pessoas descobrem um modo de assimilar e lidar com as
mudancas na rotina, nas relacdes e nos projetos de vida ocorridos desde o momento da perds,
cada qual a seu tempo. Felizmente estas pessoas conseguem se reorganizar, se adaptando 3
realidade da perda ocorrida e restabelecendo o senso de seguranga e, assim, construindo uma
maneira diferente e possivel de viver3.

No processo de elaboragdo do luto faz-se necessario a identificagao e manejo dos fatores de
risco e protecdo para luto, seja por parte do enlutado, sua rede de suporte e/ou equipe de salde
envolvida no processo. Consegquir identificar estes fatores faz parte do cuidado e, na auséncia
desta identificacdo e manejo, podem surgir complica¢des no processo de luto.

Dentre os fatores de protecdo, destacam-se: comunicagao aberta entre os envolvidos (com o
compartilhamento de emocgdes, sensacdes, percepcdes e vivéncias), presenca de suporte social,
possibilidade de despedida, coesdo familiar com relacdo as decisdes do cuidar e ap6s o 6bito,
existéncia de recursos emocionais desenvolvidos a partir de experiéncias prévias de perdas, entre
outros®. Vale ressaltar que, como apresenta Braz et al. (2017)%, estes fatores de protecao a
complicagdes do luto devem ser compreendidos a partir do contexto, cultura, personalidade, e
significado que o individuo da para sua perda.
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18.2 Luto complicado

No processo de luto complicado as caracteristicas do enlutamento podem ser vividas com maior
intensidade, dificultando que a vida retome a sua funcionalidade ou até mesmo ficando paralisada
a longo prazo, o que prejudica o andamento das atividades basicas do enlutado.

Alguns pontos podem ser observados e funcionam como indicadores de complicagao: a existéncia
de desorganizagao prolongada no enlutado, mudancas radicais no estilo de vida que tendem
ao isolamento, qualidade do vinculo com o falecido, sentimento de abandono, elevado grau de
inseguranca, sensacao de vazio e falta de sentido na vida, impactando no funcionamento das
atividades basicas da vida do enlutado®*.

Destaca-se a importancia da identificacao de fatores de risco (ex.: caracteristicas da morte,
dependéncia emocional e/ou financeira do falecido, papel desempenhado junto ao falecido como
os cuidadores formais ou familiares) e realizacdo de diagnostico diferencial (investigacdo de
automedicagdo, ansiedade, depressdo, tentativas de suicidio, abuso de drogas, transtornos
psicoéticos) por parte dos profissionais de satde, entendendo que morbidades prévias podem
interferir na experiéncia atual de luto, como também adoecimentos agudos paralelos a essa
experiéncia.

E indicado que a pessoa em situagdo de luto complicado seja acompanhada por um profissional
da psicologia que tenha experiéncia no atendimento deste perfil de paciente. A partir da avaliagao
psicolégica adequada podera haver também encaminhamentos para outros suportes de cuidado
(psiquiatria, terapias integrativas, etc.), entendendo que o processo de luto &€ complexo, dinamico
e singular.

Muitas vezes, um trabalho psiquico que aborde questdes relacionadas ao vinculo perdido, consigo
e com a realidade que se apresenta, pode ser benéfico, considerando a possibilidade de "rever a
sua dor" e "rever suas relagdes".

18.3 Luto antecipatorio

Pacientes e familiares vivenciam o chamado luto antecipatorio, ainda que tal experiéncia ndo seja
reconhecida por todos. Este pode ser definido como um processo que acontece em decorréncia
da ameaca de perda, a partir de uma doenga que ameaga a vida, por exemplo, e possibilita a
busca em compreender os fatos e encontrar recursos para lidar com essa experiéncia3.
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O processo de luto proporciona a busca de caminhos para lidar com as perdas progressivas
origindrias do adoecimento e finitude, além de possibilitar estratégias para solugdes de
pendéncias.

Nas situagdes em que o fim de vida fica mais evidente e pronunciado, o luto antecipatério possibilita
que despedidas sejam organizadas e novos significados possam surgir e serem construidos. Uma
mudanga na perspectiva psicossocial é necessaria para que o individuo que esta vivo (e enlutado)
se prepare para a vida sem a pessoa amada”’.

Clukey (2018) realizou um estudo com cuidadores familiares de pacientes, em sua maioria,
norte-americanos, acerca do luto antecipatério vivido por eles. As respostas apresentadas
evidenciaram a influéncia das crengcas ritualisticas e espirituais, normas culturais e expectativas
sociais neste processo que antecipa a perda. Tratou-se de estudo retrospectivo que evidenciou
que o luto antecipatério envolve um conjunto dindmico de processos que incluem aspectos
emocionais e transigdes cognitivas.

Os cuidadores destacaram ter vivido os seguintes momentos no periodo pré-morte do paciente:
ciénciade que a morte é iminente e que algumas mudangas acontecerdo como consequéncia
a perda; compartilhamento de memoérias afetivas com o paciente; maior atencdo a
assuntos resolutivos que o paciente solicita e percepcao de mudangas no relacionamento
na estrutura familiar.

De acordo com eles, cuidar de quem esta morrendo também inclui®:

1. gerenciamento da situacdo: buscar informagdes sobre cuidados médicos, lidar com
crises e organizar pessoas para facilitar as tarefas de cuidado;

2. gerenciamento de aspectos fisicos da doenca: aprender novas informacdes da doenga,
estar atento a medidas nao farmacoldgicas para alivio de alguns sintomas, compreensao
das orientacdes medicamentosas adequadas;

3. gerenciamento de aspectos emocionais e psicologicos: suporte oferecido ao paciente e
aos outros familiares;

4. gerenciamento da tarefa do cuidar: quanto de suporte este cuidador tem para poder lidar
com a tarefa de cuidar, existéncia ou ndo de compartilhamento com outros cuidadores;

5. estar presente: poder estar ao lado, fisicamente, de quem estd morrendo, mesmo que
nao possam conversar, realizar por ele aquilo que é possivel fortalecendo a sensacdo
de dever cumprido do cuidador. Estar presente €, por vezes, tdo efetivo quanto prestar
cuidados préticos;
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6. apoiar as crengas espirituais e religiosas de quem esta morrendo;

7. encontrar sentido na experiéncia: pensamentos e interpretaces de eventos que ajudam
a dar algum sentido a experiéncia. Crengas espirituais foram salientadas por varios
cuidadores como importantes na compreensao e construcao de significado para o luto
antecipatorio.

O estudo mostrou que, durante o processo de luto antecipatério, hd mudancas nos
relacionamentos dentro do sistema familiar e os individuos passaram a assumir novas fungdes
para atender as necessidades de cuidado. Os papéis e as fungdes na dinamica familiar sofrem
alteracdes, ndo somente direcionada ao doente e ao seu principal cuidador, mas a toda familia®.

Estes reajustamentos podem interferir na capacidade de enfrentamento para a situagao vivida e
estimular uma mudanca no direcionamento da figura de segurancga emocional, que poderia estar
relacionada a pessoa que estd falecendo, para outro individuo da familia ou, temporariamente,
para um profissional da satde num esforgo de mitigar a perda experimentada®®.

Apesar de ndo ter sido citado nessa pesquisa, vale ressaltar que algumas caracteristicas e
tarefas podem se tornar mais intensas quando falamos do cuidador no ambiente domiciliar. Nesse
contexto, a relacao de cuidado pode ser mais extensa no que se refere a tempo, desempenho
exclusivo do papel de cuidador e relagao de maior simbiose com o paciente (ver Cap. 21: Estresse
do cuidador em cuidados paliativos).

Ha uma transicao gradual da relagdo do familiar cuidador com o falecido que incluem mudancas
emocionais que podem envolver entorpecimento e fadiga, resultantes do acompanhamento
constante no processo de adoecimento e até alivio apds a exaustiva tarefa do cuidar ser cessada.
Nessa transicdo, a elaboragao do luto vai ocorrendo e todo o suporte emocional é importante.

Os profissionais de satde podem contribuir, positivamente, para o processo de luto antecipatério
dos pacientes e seus familiares, identificando fatores de risco, estimulando fatores de protecao
e fazendo um encaminhamento precoce para suporte psicologico.

Assim, & adequado que os profissionais estabelegam uma comunicagdo clara e consistente
para viabilizar o esclarecimento de informagdes acerca de diagndstico, trajetoria da doencs,
prognostico, sintomas possiveis, indicagdes de cuidados a salde e uma orientacdo sobre
0 que esperar conforme a morte se aproxima. Isso possibilitara que os pacientes que estdo
morrendo e seus familiares tenham condicdes de se adaptarem progressivamente ao contexto
de adoecimento e consequente perda, e tomarem decisdes mais adequadas, de acordo com
principios, valores e crencas do paciente®®.
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O luto, se ndo cuidado, pode trazer prejuizos importantes para a salde mental dos envolvidos,
como processos depressivos e/ou ansiosos, perda de esperanca e experiéncia de anestesia na
vida’.

18.4 Rituais de despedida

Os rituais de despedida sdo considerados grandes aliados no processo de elaboragao do luto,
pois permitem que os individuos encontrem espacos protegidos, seguros e, normalmente,
“autorizados” para expressarem sofrimentos e sentimentos em meio a crise®.

Os rituais possibilitam que as pessoas possam reconhecer a perda, homenagear o falecido,
despedir-se, buscar apoio emocional e social mituo no encontro com amigos e familiares. Ajuda
ainda o enlutado a dar um sentido a perda e traz alguma previsibilidade de seguranca por meio
dos seus elementos tradicionais e familiares?.

Muitos familiares podem estar distantes, morar em outras cidades ou até em outros paises e
no momento em que a morte é constatada, é frequente que esses se organizem para estarem
presentes, o que pode favorecer, positivamente, o processo de luto. Em se tratando de
circunstancias em que as familias j& experimentam conflitos intensos, anteriores, vale salientar
que esses conflitos podem permanecer, se intensificar ou serem amenizados antes, durante ou
apos a experiéncia dolorosa da perda.

A experiéncia pandémica vivida recentemente trouxe o distanciamento social e, com isso,
caracteristicas consideradas como fatores de risco para o processo de luto, por exemplo, a morte
repentina e inesperada, a impossibilidade de estar proximo ou se despedir presencialmente do
familiar que faleceu, dificuldades financeiras, perdas sucessivas e a alteracdo dos rituais de
despedida’®.

Essas mudangas revelam a importancia de falarmos sobre o luto na atualidade, as novas esferas
envolvidas nesse contexto, além de pensarmos estratégias de como oferecer suporte aos
enlutados®.

18.5 Suporte ao luto

Uma das maiores necessidades do enlutado é ser ouvido, jd que falar auxilia no processo de
elaboragao do luto. Porém, ao profissional de salde é necessario mais do que ouvir, e sim
escutar de maneira ativa, realizando um movimento de interesse e aproximagao, desprovido
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de julgamentos. Seu objetivo deve estar relacionado a abrir a expressao verbal e ndo verbal,
permitindo que o discurso prossiga, ganhando em qualidade e poténcia transformadora, ainda
que o outro se repita na fala'.

O espago de escuta precisa, necessariamente, trazer seguranca para que o individuo possa
descrever seu sofrimento, amenizando e aliviando os sintomas de angustia e soliddo causados
pela perda do vinculo afetivo. Isso favorece o aprofundamento de relagdes afetivas com os
outros, incentiva a expressao de emocdes reprimidas, beneficia o resgate da capacidade de
enfrentamento e criagdo de vinculos™.

Para auxiliar a equipe de salde nessa abordagem ao luto, o acrénimo REFINO (quadro 1) foi
criado para indicar agles possiveis nesse cuidado'":

Relacionamento

R Construir uma relagao equipe-paciente com objetivo de ofertar tempo e espago as pessoas enlutadas,
de forma compassiva, respeitosa e empatica.
Escuta

E Realizar escuta ativa, de forma intensa e atenta a linguagem verbal e ndo verbal. (E importante que
o profissional identifique desconfortos em si mesmo durante a escuta e 0s acolha de forma que ndo
interfira no cuidado da pessoa enlutada).
Facilitar a expressao de emocdes

E Facilitar didlogo por meio de perguntas abertas, contato visual e momentos de siléncio, ser
acolhedor, ecoar, concordar com a cabega, resumir, ser paciente e criar um ambiente seguro para
conversas dificeis.
Informacao

| Informar sobre o processo natural de ajustamento durante o periodo do luto e sintomas
biopsicossociais que surgem nesse periodo. Disponibilizar e viabilizar, quando possivel,
acompanhamento psicoldgico.
Normalizacdo

N Naturalizar o sofrimento durante o luto, validar emocdes e reacdes, libertando-se da culpa,
enfatizando que ndo precisa esquecer o falecido.
Orientacao

(0] Orientar quanto aos comportamentos ou rituais; incentivar pequenas decisdes do enlutado na
reorganizacao de rotina de acordo com os valores individuais e familiares.

Quadro 1 - Acrénimo REFINO: Suporte ao luto. Fonte: adaptado de Garcia et al. (2015)™.
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Ao falar sobre suporte ao luto alguns questionamentos podem surgir no que se refere ao
tempo de luto. A experiéncia de enlutamento n3o é qualificada ou quantificada, também
nado é definida pelo tempo que existe desde a perda. Perceber o tipo de perda experimentada
(morte, seguranga, salde, rotina, financeira, trabalho), intervir sobre fatores de risco ou
protecao, reconhecer os sentimentos envolvidos e buscar apoio com colegas de equipe,
amigos, familiares, profissionais da psicologia ou na propria espiritualidade sdo passos
importantes quando pensamos em “o0 que pode ser feito?”.

As alternativas apresentadas no quadro 2, baseadas nas obras de Franco (2021)'? e Casellato
(2015)'3, podem funcionar como norteadores para o auxilio no cuidado ao luto e despertar novas
ideias:

Cuidado ao luto de pacientes e familiares ao longo do adoecimento

« Escuta ativa de preocupagdes e anseios, estabelecendo comunicagdo empatica.

+ Rastreamento de sofrimento emocional que demande suporte especializado.

«  Além do acompanhamento presencial & possivel adotar estratégias para os familiares que ndo podem
estar presentes durante a internacdo como: visitas virtuais (com oferta de contato com paciente e também
como estratégia para transmitir informacdes sobre a evolugao clinica do paciente), preferencialmente com
horario agendado.

« Oferta para ligacdes telefbnicas ou mensagens de voz para que seja possivel contato com o paciente
durante a internacao.

» Troca de bilhetes ou cartas que poderdo ser lidos para o paciente pelos profissionais de salde.

«  MdUsica ambiente indicada pelo paciente ou familiar.

« Chamadas de video entre familiares e paciente em momentos significativos.

«  Criagdo de mural para que a familia possa ter bilhetes e fotografias dispostos proximos ao paciente.

«  Conversar com os familiares sobre questdes e procedimentos apds o ébito, o que pode trazer uma
previsibilidade.

Cuidado ao luto de familiares apos o 6bito

« Incentive que compartilhem a informacao do falecimento com os outros familiares.

+ Reafirme que, no momento da despedida, mensagens de carinho e forca sdo bem-vindas (para aqueles que
N30 possam estar presentes).

Quadro 2 - Cuidados para suporte ao luto (continua). Fonte: elaborado pelas autoras.
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+  Oriente para que o familiar/cuidador principal ndo fique isolado.

* Incentive que se comunique por telefone com amigos e familiares para compartilhar os sentimentos de
tristeza e saudade.

- Identifique pessoas que possam auxiliar em questdes burocréticas relacionadas ao 6bito e rituais de
despedidas (roupa, documentos, cremagao, veldrio, homenagens).

+ ldentifique pessoas que possam monitorar os cuidados basicos do enlutado (ligar, verificar se conseguiu se
alimentar, dormir).

«  Se for desejo dos familiares, informe que a tecnologia pode ser uma aliada no momento de despedida para
as pessoas que ndo podem comparecer e gostariam de participar virtualmente do velério ou sepultamento.

«  Oriente sobre a importancia de que os rituais de despedida/homenagens ao falecido acontegam, mesmo que
de maneira diferente do comumente realizado pela familia.

Cuidado ao luto de profissionais de salde, apoio e administrativo

* Realize e participe das reunides de equipe para troca de experiéncias.

e Compartilhem medos e angUstias para encontrarem, juntos, alternativas de adaptacao e estratégias de
enfrentamento.

* Tente descansar, hidratar-se e alimentar-se.

* Converse com seus familiares ou pessoas importantes e que sejam fonte de apoio para vocé por telefone,
mensagens e videochamadas.

* Descubra quais sdo as estratégias de autocuidado que podem funcionar neste momento (ler, ouvir mUsica,
cantar, meditar, praticar algum esporte, dormir, etc.).

e Busque conhecimentos que ajudem a se sentir mais seguros para tarefas diferentes que o momento exige.

* Identifique colegas que precisam e ofereca ajuda, isto pode te fazer bem também.

Quadro 2 - Cuidados para suporte ao luto (conclusdo). Fonte: elaborado pelas autoras.

A medida que o luto vai sendo elaborado e nossas memoérias de experiéncias com a pessoa
falecida vao sendo integradas de modo positivo, podemos experimentar uma sensacao de que a
vida continua e que foi possivel construir novos significados para ela.

Em alguns momentos estaremos com todo entusiasmo para construir os novos projetos e seguir

adiante e, em outros, poderemos sentir a tristeza e a saudade de tudo que perdemos e daqueles
que se foram, lembrando dos momentos importantes vividos. Oscilar nestes dois movimentos

@%, HOSPITAL
NL¥- SIRIO-LIBANES Manual de Cuidados Paliativos 227 G



18. Luto: aspectos gerais e algumas peculiaridades ==: \oltar ao indice

sinaliza um processo de luto adaptativo, saudavel e necessario, em que a dor da perda existe,
porém ndo nos toma por completo e ndo é avassaladora como também ndo é sufocada ou
impedida de aparecer'“.

18.6 Reflexdes do luto e as repercussoes da pandemia

A pandemia da COVID-19 trouxe marcas significativas para a nossa realidade enquanto
profissionais de salde, e com elas inUmeras perdas, como a nossa referéncia conhecida de
segurancga, que funcionava como organizadora da vida. Tudo se tornou imprevisivel, a rotina
sofreu mudancgas abruptas, assim como o convivio social e profissional. Passamos a olhar de
modo diferente para nossa salde e encarar a possibilidade de adoecer?'®.

Diantedesse futuroincertomarcado pelafaltade controle, experimentamos sensacdesintensas de
angUstia e tristeza, e vivenciamos perdas individuais e coletivas. O luto coletivo foi experimentado
e a perda que o outro (amigos, familiares e mesmo desconhecidos) experimentou, em geral, foi
também, facilmente, identificada por cada um de nés. Foi necessario buscar formas de construir
novas referéncias e pontos organizadores que exigiram uma grande mudanga na relagdo com a
NOsSSa vida e com as pess0as que Nos cercam’®.

Enquanto individuos e sociedade, fez-se necessdrio reconhecer a nossa experiéncia de
enlutamento e construir novos rituais de despedida para podermos lidar com o luto. Os rituais
conhecidos, como as visitas hospitalares para despedidas, os veloérios, a possibilidade dos
caixdes abertos, o translado do corpo para a cidade de origem em voos comerciais, 0s enterros
e os cultos religiosos, foram alterados ou impossibilitados de ocorrer devido as recomendacgdes
para preservar a salde da populacdo, o que interferiu na sensagado de irrealidade da morte®.

Apesar e a partir disso, algumas intervencdes da equipe de salde, realizadas nesse contexto
atipico, puderam minimizar as alteracdes emocionais graves decorrentes da pandemia e do
processo de elaboragao do luto e foram absorvidas pelos protocolos de cuidado como nova
rotina. Foram elas®:

1. crescimento e validagcdo da telemedicina como alternativa de manutencdo do
autocuidado;

2. chamadas por videoconferéncia da equipe que estd cuidando do paciente para os
familiares a fim de fornecer informag6es continuas a respeito do quadro clinico do
paciente e sua evolugao;
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3. realizacdo de videochamada do paciente com os familiares quando o mesmo estiver
consciente;

4. disponibilizacdo de atendimento psicolégico para familiares e profissionais de
saude antes da morte do paciente e durante o processo de luto;

5. perguntar a3 familia, quando adequado, sobre pensamentos, sentimentos e
comportamentos relacionados a perds;

6. contato de condoléncias realizado pelos profissionais de salde para acolher os
familiares e validar a perda vivida.

A adaptacdo continua ajuda a encontrar uma minima organizagdo perante o caos, possibilitando
algum controle para a experiéncia vivida. Muitas pessoas desenvolveram recursos emocionais
apobs elaboragdo dos lutos vividos durante o periodo pandémico, porém outras desenvolveram
luto complicado tendo dificuldades na elaboracdo deste processo e na adaptagao a nova realidade.

As consequéncias experimentadas envolvem questdes sociais, financeiras e de salde. Dessa
forma, ha um alerta para os gestores dos servicos de salde sobre a necessidade de cuidado
desses profissionais, que ainda vivenciam resquicios e ressaca global da COVID-19 (de modo que
possibilitem o acesso a tratamentos psicologicos e psiquiatricos e reajustamentos de protocolos
e atuagdes nos servicos de satde).

PONTOS DE DESTAQUE

« Luto & uma experiéncia universal, subjetiva, individual e esperada diante de uma
perda.

Uma das maiores necessidades do enlutado é ser ouvido, ja que falar auxilia no
processo de elaboracdo do luto. Porém, ao profissional de salde é necessario
mais do que ouvir, e sim escutar de maneira ativa, realizando um movimento de
interesse e aproximacgao, desprovido de julgamentos.

Os profissionais de salde podem contribuir positivamente para o processo de
luto antecipatério dos pacientes e seus familiares, identificando fatores de risco,
estimulando fatores de protecdo e fazendo um encaminhamento precoce de
suporte psicologico.
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‘| 9 Espiritualidade: como
abordar esta importante
demanda

Ana Paula Mirarchi Vieira Maiello
Priscila Caccer Tomazelli
Leonardo Bohner Hoffmann
Mariana Aguiar Bezerra

Objetivo: descrever conceito, importancia, avaliacdo e
abordagem da espiritualidade em cuidados paliativos.

19.1 Introducao

A espiritualidade estd no cerne da abordagem de cuidados paliativos (CP), conforme proposto
pela Organizagao Mundial da Salde (OMS)'. Assim, esta dimensado faz parte do cuidado de
pacientes com doenga ameagadora de vida. Viver este momento de adoecimento pode ser algo
transformador e resultar em crescimento, como também pode ser desesperador e angustiante?.

Puchalski et al. (2009)3 sugerem que a espiritualidade, no contexto de CP, deve ser considerada
como um sinal vital, ou seja, integrada na rotina de cuidados, abordada como qualquer outra
questdo de salde e inserida no plano de cuidados do paciente.

Porém, varias barreiras foram identificadas para a abordagem da espiritualidade do paciente,
tais como*>8:

« desconhecimento dos profissionais sobre o conceito de espiritualidade e como
abordé-lo;
* @ preocupacao em relagdo a instituir pontos de vista religiosos;

 ideia de que esta abordagem ndo é importante ou que ndo faz parte do escopo de
trabalho;

- falta de tempo na assisténcia ou de apoio institucional.
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Conceituar espiritualidade ndo é simples nem definitivo, trata-se de um elemento complexo
e multidimensional, intrinseco da experiéncia humana e que compreende a busca de cada um
por sentido na vida e transcendéncia®®. Por ser coerente com a concepgdo da OMS de que
espiritualidade € uma das dimensdes do ser humano, adotamos a defini¢do proposta por Puchalski
et al. (2014)7, a partir de discussdes de estudiosos em busca de um consenso: “um aspecto
intrinseco e dinamico da humanidade, através do qual o individuo busca significado, sentido
e transcendéncia, e experimenta a relagdo consigo mesmo, com a familia, com os outros, a
comunidade, a sociedade, a natureza e o que é significativo e sagrado. Espiritualidade é expressa
através de crengas, valores, tradicdes e praticas”’.

Apesar de poder incluir a busca por uma entidade divina, a espiritualidade se diferencia da
religiosidade na medida em que esta envolve, dentro de uma coletividade, a expressao da
espiritualidade através de uma organizacdo com tradicdes, rituais, crengas, praticas, normas e
celebragdes em comum?®>8.

A espiritualidade, por sua vez, é pessoal e diz respeito a como cada um encontra conexao com o
sentido, propésito e transcendéncia em sua vida através das relagdes consigo, com 0s outros,
com o momento, com o universo e o sagrado®. Da mesma forma, o sagrado é subjetivo e pode ser
encontrado por meio da religido, da arte, da mUsica, de projetos de vida, da filosofia, do contato
com a natureza, ou da ajuda aqueles que precisam?®>°. A inspiragao para tal significado da vida é
Unica e varia de pessoa para pessoa’.

E, ainda, um recurso que pode ser usado para compreender melhor a si mesmo ou para
transcender e ressignificar o sofrimento®. E vista como algo que pode ser praticado tanto dentro,
quanto fora de instituicdes formais e que propde a experimentacdo da vida como algo que é mais
do que aquilo que pode ser observado diretamente. Assim, envolve compaixao e conexao com
aquilo que é transcendente, com algo maior do que nés mesmos e o mundo que conhecemos?®.

19.2 Necessidades espirituais

A medida que a doencga progride, os pacientes podem manifestar a espiritualidade tanto
como sofrimento, quando estas necessidades ndo sdo atendidas, quanto como recurso de
enfrentamento, buscando ter fé, sentindo que viveram a vida de forma plena, tendo esperangs,
perdoando, amando, conectando-se e estando em paz com os outros, com Deus e com o
sagrado®*>.
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Boa parte dos pacientes com doenga avangada desejam que suas necessidades espirituais
sejam levadas em consideragdo pelo seu médico, pois desta forma sentem que suas crengas e
desejos sdo respeitados e que podem ajuda-los no enfrentamento da situagdo. Querem sentir-se
esperancosos, porém de uma forma realista, e assim encontrar sentido para o que estdo vivendo?.

Para aprofundar este tema, sugere-se o The Spiritual Needs Assessment for Patients — SNAP'?,
uma ferramenta para avaliagao das necessidades espirituais que foi validada para o portugués
do Brasil (vide anexo A), em pacientes oncologicos, incluindo pacientes em cuidados paliativos'.

19.3 Angustia espiritual

As angustias espirituais mais comuns incluem: desesperanca, sentimento de futilidade, falta de
sentido, desapontamento, remorso, ansiedade de morte e ruptura da identidade®. Também pode
ser identificada como uma dor moral, decorrente da ndo aderéncia a alguma pratica religiosa ou
espiritual®.

Pode haver sobreposicao entre angustia espiritual e psicolégica e a linha entre ambas & muito
ténue. Cada paciente vai usar uma forma diferente para expressar suas vivéncias e o profissional
deve estar aberto e explorar o que o paciente traz para tentar compreender como ele enxerga
seu sofrimento, descobrindo qual sua forma de ver essa experiéncia e verbalizar como est4 se
sentindo. Além disso, é imprescindivel a abordagem de uma equipe multiprofissional, para uma
avaliagdo mais amplaZ.

O anexo B apresenta os principais problemas espirituais, respectivas caracteristicas-chave e
exemplos de relatos.

19.4 Como implementar a assisténcia espiritual

O screening espiritual tem por objetivo avaliar a presenca ou auséncia de angUstia espiritual e
identificar aqueles pacientes que necessitam de uma avaliacao espiritual mais profunda'?.

Ferramentas de uma Unica pergunta podem ser usadas neste screening, como: “Vocé se sente

em paz?”'3. Mako et al. (2006)™ definiram dor espiritual como “uma dor profunda no seu ser
que ndo é fisica” e perguntaram para 57 pacientes com cancer avangado se estavam sentindo
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dor espiritual naquele momento e qual a intensidade dessa dor, de zero (auséncia de dor) a
10 (dor excruciante). Neste estudo, 96% dos pacientes relataram ter sentido dor espiritual em
algum momento da vida. Ainda, no que diz respeito 3 intensidade da dor espiritual relatada, ndo
houve variagdo em relagdo a idade, sexo, religido ou nivel de envolvimento com a religido, o que
possivelmente revela a caracteristica universal deste tipo de sofrimento’.

Por sua vez, o historico espiritual € mais detalhado do que o screening. A ideia do histérico
é permitir, através de perguntas norteadoras, que o paciente compartilhe suas crencas e
valores espirituais, religiosos e culturais, identificar recursos de enfrentamento, levantar as
necessidades e a caracteristica da espiritualidade da pessoa, apontar problemas espirituais
que causam sofrimento ou que influenciam na maneira como o paciente toma decisdes. Desta
forma, o profissional consegue compreender melhor como o paciente vivencia o processo de
adoecimento e assim estabelecer uma relagdo mais profunda com ele'>'>.

Dentre as ferramentas que podem ser usadas, ha as ferramentas de histérico espiritual: FICA,
desenvolvida por Puchalski et al. (2000)® e SPIRIT, elaborada por Maugans (1996)", que
descrevem os elementos-chave que precisam ser abordados“. VVeja a seguir, nos quadros 1 e 2:

Questionario FICA

Faith Vocé se considera uma pessoa espiritualizada ou religiosa?
(F&) Tem alguma fé? Se ndo, o que dé sentido 3 sua vida?
Importance

a A fé é importante na sua vida? Quanto?
(Importancia) P Q

Community

(Comunidade) Vocé faz parte de alguma igreja ou comunidade espiritual?

Address

Como nobs (equipe) podemos abordar e incluir essa questao no seu atendimento?
(Abordagem) (equipe) p inclui qu u ,

Quadro 1 - Questionario FICA. Fonte: adaptado de Saporetti (2008)".
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SPIRIT

Spiritual belief system

Lé ligido?
(Afiliagdo religiosa) Qual e a sua religiso

Personal spirituality Descreva as crengas e praticas de sua religido ou sistema espiritual
(Espiritualidade pessoal) que vocé aceita ou nao.

Integration with spiritual community
(Integracdo em comunidades \océ faz parte de alguma igreja ou comunidade espiritual?
espirituais ou religiosas)

Quais as praticas especificas da sua religido ou comunidade
espiritual (meditacdo ou reza)? Quais os significados e restricdes
dessa pratica?

Ritualized practices and restrictions
(Rituais e restricdes)

Implications for medical care A quais desses aspectos espirituais/religiosos vocé gostaria que eu
(Implicagdes médicas) estivesse atento?

Terminal events planning No planejamento do final da sua vida, como sua vontade interfere
(Planejamento do fim) nas suas decisdes?

Quadro 2 - Questionario SPIRIT. Fonte: adaptado de Saporetti (2008)*.

A avaliacdo espiritual & um processo mais complexo e profundo, com o objetivo de ouvir o
paciente e compreender melhor os recursos e as necessidades espirituais dele, e entdo, fazer
um diagnéstico e plano de cuidado espiritual.

Normalmente, é realizada por capeldo ou algum profissional com treinamento especifico em
cuidado espiritual'®'>.

19.5 Abordagem da angustia espiritual

O sofrimento espiritual poderd ser abordado em trés niveis de complexidade: pela equipe,
pelo capeldo e pelo sacerdote.

Para os casos mais simples, a equipe multiprofissional treinada nesta abordagem suprira as
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demandas espirituais por conexao e sentido. A pessoa é convidada a compartilhar sua historia
e o profissional deve ouvir e explorar o contedo, com empatia e compaixdo, validando seu
sofrimento. Desta forma, o paciente pode sentir algum conforto e assim, gradativamente, ter
paz'?.

Para questdes mais complexas como necessidade de perdao, falta de conexdo com Deus e com
outros, angUstia existencial intensa, o ideal é referenciar para o capeldo'.

Sofrimentos relativos aos aspectos religiosos especificos, como ritos e dogmas, devem ser
referenciados pela equipe ou capeldo ao sacerdote ou lider religioso daquela tradicao.

E importante ressaltar que o sofrimento pode ser amenizado, mas nem sempre serd
completamente aliviado. Boa parte dos pacientes precisam de alguém que esteja de fato
presente para ouvir suas dores, angUstias e conseguir desta forma encontrar respostas. Por
isso & tdo importante que o profissional esteja atento e ouca de forma empatica, criando
assim um ambiente de confianga em que o paciente consiga expressar suas angustias mais
profundas’®.

Eventualmente, o paciente pode solicitar ao profissional para rezar com ele ou participar
de algum ritual, que por sua vez, deve responder da maneira que se sentir confortavel,
considerando que a crenga pessoal do paciente sera norteadora nesta abordagem. Pode-se
solicitar que o paciente inicie a oracdo ou, caso ndo se sinta confortavel, o profissional pode
apenas estar presente no recinto, testemunhando o momento's.

Outras intervencdes que podem ser feitas incluem psicoterapia, como a logoterapia de
Victor Frankl ou a terapia da dignidade de Chochinov, além de técnicas de meditagdo, como
o mindfullness'?, que irdo ajudar o paciente no encontro com o seu eu e com o que pode dar
sentido para ele.

PONTOS DE DESTAQUE

« A espiritualidade é pessoal e diz respeito a conexao com o sentido, propésito e
transcendéncia em sua vida, através das relagdes consigo, com os outros, com o
momento, com o universo e o sagrado, sendo essa manifestada através de religides
ou nao.

A dimensao espiritual faz parte do cuidado de pacientes com doenga ameacadora
de vida e deve ser integrada no plano de cuidados como qualquer outra questao.

Ha ferramentas que ajudam o profissional de salde em sua avalia¢do espiritual ao
paciente e maneiras de realizar uma melhor abordagem nessa dimens3do, ja que
nem sempre as instituicdes contam com a presenca de capelaes.
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Anexos

ANEXO A - VERSAO VALIDADA PARA 0 PORTUGUES DO
THE SPIRITUAL NEEDS ASSESSMENT FOR PATIENTS

Por favor, escolha a opcao que melhor descreve seu nivel de necessidade a respeito de como vocé
esta lidando com sua doenga. VVocé pode ter necessidades agora ou pode ter necessidades mais
tarde. Por favor, responda sobre qualquer necessidade que vocé tenha agora ou acha que pode
ter mais tarde. Se vocé acha que nunca vai ter a necessidade, por favor, marque “De maneira

nenhuma”.
O quanto vocé gostaria de ajuda para: Muito Um pouco | Né&o (muito) | De maneira
nenhuma
1. Entrar em contato com outros pacientes com doengas semelhantes?
2. Alguma atividade de relaxamento ou para diminui¢cdo de estresse?
3. Aprender a lidar com sentimentos de tristeza?
4. Compartilhar seus pensamentos e sentimentos com pessoas proximas a vocé?
5. Preocupagdes que vocé tem com sua familia?
6. Encontrar significado na sua experiéncia com a doenga?
7. Encontrar esperanga?
8. Superar medos?
9. Meditagdo (pessoal) ou pratica de oragdes?
10. Seu relacionamento com Deus ou algo além de vocé?
11. Ficar mais proximo de uma comunidade que compartilhe de suas crengas espirituais?
12. Lidar com qualquer sofrimento que vocé esteja passando?

Por favor, responda sobre qualquer necessidade que vocé tenha agora ou acha que pode ter mais tarde.

O quanto vocé gostaria de falar com alguém sobre: Muito Um pouco | Né&o (muito) | De maneira
nenhuma

13. O significado e propésito da vida humana?

14. O morrer?

15. Encontrar paz de espirito?

16. Resolver disputas antigas, magoas ou ressentimentos entre familiares ou amigos?

17. Encontrar perdao?

18. Tomar decisdes sobre seu tratamento médico que estejam de acordo com suas cren-
cas espirituais ou religiosas?

O quanto as seguintes situagdes seriam benéficas para vocé? Muito Um pouco | Nao (muito) | De maneira
nenhuma

19. Visitas de um lider religioso da sua propria comunidade religiosa?

20. Visitas de um pastor / padre do hospital?

21. Visitas de membros de sua comunidade religiosa?

22. Algum ritual religioso como canticos, acender velas ou incensos, ungéo, comunh&o ou
oragao ou passe?

23. Alguém trazer para voceé textos espirituais como a Biblia, Evangelho segundo o
Espiritismo, Torah, Alcorao (Cor&o), Analectos de Confucio ou O Livro Tibetano dos
Mortos?

Fonte: adaptado de Toloi et al. (2016)™.
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ANEXO B - PROBLEMAS ESPIRITUAIS, CARACTERISTICAS-CHAVE E EXEMPLOS DE FALA

Voltar ao indice

Problema espiritual/
Diagnostico

Caracteristica-chave

Exemplo de fala

Preocupagao existencial

Falta de sentido.

Questdes sobre a propria
existéncia. Preocupagdo com o
que existe apds a morte.
Questionar o sentido do
sofrimento.

Procura por ajuda espiritual.

“Eu me sinto inUtil."
“Minha vida ndo tem sentido.
“Pra que continuar vivendo?”

Sensacao de abandono por Deus ou
outros

Falta de amor, solid3o.
N3o ser lembrado.

“Deus me abandonou."
“Ninguém mais vem me visitar."
“Estou tdo sozinho.”

Raiva direcionada a Deus ou outros

Incapacidade para perdoar.

Direciona raiva para entidade
religiosa.

“Por que Deus levou meu filho, isso
ndo é justo...”

“Por que justo eu fui ficar doente,
nunca fiz nada de errado?”

Preocupagao com a relagdo com a
divindade

Desejo de relagao mais profunda,
de estar mais perto de Deus.

“Quero ter uma relagdo mais
profunda com Deus.”

“Quero entender melhor minha
espiritualidade.”

Conflito com suas crencas

Questiona ou expressa conflito
sobre suas crencas.

Conflito entre crengas e
tratamento recomendado.

Questiona implicagdo moral ou
ética do tratamento recomendado.

Expressa preocupagdo com a
vida/morte.

Desesperancga sobre a vida, sobre
o futuro.

“Eu ndo tenho mais certeza de que
Deus estd comigo.”

“Eu agora questiono tudo o que tinha
significado para mim anteriormente.’
“N&o adianta eu rezar, nada vai
mudar."

“N3o tenho mais nada pelo que
viver."

Sem esperancga sobre o sentido

Aflicdo ) “Minha vida foi encurtada."
da vida.
Desespero como desesperanca » N
Desesperanca Eu vou morrer mesmo.
absoluta.
Sentimento associado a perda “Eu gostaria de poder voltar a
Luto/perda de ente querido, de algum andar."

relacionamento, de salde.

“Eu sinto tanto a falta de alguém."”
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¢ Sentimento associado a perda “Eu ndo mereco morrer sem dor."

Culpa/vergonha

de ente querido, de algum
relacionamento, de salide.

“Eu preciso sentir dor para
expiar os meus pecados."

Reconciliagao

Necessidade de perdao ou
reconciliagdo de alguém ou de si
mesmo.

“Eu gostaria que minha esposa me

perdoasse.”

“Eu preciso ser perdoado pelo que

fiz.”

Isolamento

Estar isolado de sua comunidade
religiosa.

“Eu ndo consigo mais ir até a igreja

que frequento.”

AnguUstia espiritual ou religiosa

Falta de fé ou de sentido.

Crenga religiosa ou espiritual ou
comunidade que ndo colabora
com lidar com a doenga.

“E se tudo em que eu acredito ndo

for verdade?”
“As pessoas dizem que eu preciso
rezar para melhorar.”

Especificidades da religido

Incapacidade para realizar as
praticas religiosas.

“Eu ndo consigo mais rezar.”

Fonte: adaptado de Puchalski et al. (2009)3.

& HOSPITAL
RV siRIO-LIBANES

Manual de Cuidados Paliativos

242 G



==: V\oltar ao indice

ZO Dor social: contribuicoes
do servico social

Mariana Aguiar Bezerra
Sirlei Dal Moro

Objetivo: descrever conceitos, assim como a importancia da
avaliacao e abordagem da dor social em cuidados paliativos.

20.1 Introducao

A abordagem dos cuidados paliativos (CP) tem como premissa o cuidado multidimensional,
assegurado por uma equipe interdisciplinar, a qual o servigo social compde e tem como objeto
de intervencdo a dor social'.

A dor social é derivada da “dor total”, que engloba as dimensdes sociais, espirituais, fisicas e
psiquicas que afetam o paciente em sua totalidade. Nesse sentido, a dor social compreende que
situagdes de vulnerabilidade social podem gerar e até aumentar o sofrimento da pessoa com
doenga ameacadora da vida e sua familia, bem como ter um impacto importante nos papéis
sociais exercidos'?.

O servigo social enquanto uma profissdo de carater interventivo, a partir da articulagao entre as
dimensdes teérico-metodoldgica, técnico-operativa e ético-politica, possibilita a leitura e analise
critica da realidade vivenciada das pessoas com doengas ameacadoras da vida, bem como seus
familiares. O profissional do servico social operacionaliza a¢des para viabilizar a garantia dos
direitos sociais e da cor a mediagao realizada entre familia, equipe e paciente?3.

Com isso, o documento “Parémetros para atuagdo de assistentes sociais na politica de satde”
estrutura a pratica profissional* e foi consultado para a construcao deste capitulo.
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20.2 Dor social

Primeiramente, & necessario saber identificar o melhor momento para abordar a dor social,
assim como conhecer o prognéstico da doenca para o melhor planejamento da intervengao
profissional'2.

Com isso posto, compreende-se que a dor social & oriunda de exclusdo social, preconceito,
discriminagdo, dependéncia de cuidado, conflitos, mudanga ou perda dos papéis sociais exercidos
pelos pacientes e familiares, estresse do cuidador (ver Cap. 21: Estresse do cuidador em cuidados
paliativos), quebra dos vinculos familiares e sociais, estressores socioeconémicos, inexisténcia
ou auséncia de rede de suporte social, insuficiéncia das politicas pUblicas e direitos sociais, etc.2*.

Dessa forma, a dor social se equipara a qualquer outra dimensado da dor e deve ser avaliada e
cuidada da mesma maneira, uma vez que também pode interferir diretamente na prevencdo e
controle das demais faces da dor, como a fisica, emocional e espiritual’.

20.3 Determinantes sociais em saude

Os Determinantes Sociais em Salde (DSS) sdo compreendidos como as circunstancias sociais,
psicologicas, culturais e ambientais que interferem diretamente no processo salde-doenca
das pessoas e coletividades. Os DSS abarcam as condi¢cdes de vida, tais como a exclusao social
advinda de fatores socioecondémicos, desemprego, rede de suporte social, condi¢bes de moradia,
inseguranca alimentar, falta de acesso a educacgao, cultura, satde, bem como todas as formas
de discriminag¢des como misoginia, machismo, LGBTIfobia, racismo, capacitismo, etarismo, entre
outros>®.

Sendo assim, as diversas barreiras de acesso aos servigos de salde impedem que as pessoas
recebam cuidados adequados para prevenir e tratar doencas, proporcionando o controle de
sintomas multidimensionais. A falta de acesso a alimentos saudaveis pode aumentar o risco de
doengas crénicas, assim como o ambiente fisico e social em que as pessoas vivem e trabalham
também afetam a sua salde®’.

A Comissado Nacional sobre os DSS propds doze medidas/recomendagdes para combater as
iniquidades em saude®:

1. alcangar a equidade nas estruturas politicas, sociais, econémicas e culturais;
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2. proteger o ambiente natural, enfrentar as mudancas climaticas e respeitar as relagées
com a terrag;

3. reverter os impactos persistentes do colonialismo e o racismo estrutural na equidade
em saude;

4. aequidade desde o comecgo: primeiros anos de vida e educacao;
5. trabalho digno;

6. vida digna para os idosos;

7. renda e protegao social;

8. reduzir a violéncia para alcangar a equidade em saulde;

9. melhorar o meio ambiente e as condi¢des habitacionais;

10. sistemas de salde equitativos;

11. mecanismos de governanca para a equidade em saude;

12. exercer e proteger os direitos humanos.

Cada uma dessas recomendagdes vem acompanhada nao s6 de sugestdes de politicas e
praticas para implementa-las, como também apresenta exemplos de iniciativas que estdo sendo
desenvolvidas®.

Compreender e abordar os DSS é essencial para melhorar a salde e o bem-estar das pessoas,
dado que abrange questdes referentes as desigualdades e injustigas sociais, e objetiva alcangar
qualidade de vida para todos®.

Para reduzir as iniquidades em salde, é necessario abordar os DSS por meio de politicas publicas
e programas de intervengdes efetivas que visem melhorar o acesso aos servigos de salde,
principalmente, quando nos referimos a prestacado de assisténcia em CP.

Todos esses fatores influenciam a experiéncia dos pacientes e suas familias durante o processo
de abordagem dos cuidados paliativos, pois os DSS impactam de maneira significativa no acesso
a essa abordagem. Assim, a compreensdo desses fatores é importante para garantir que todos
tenham acesso aos CP de qualidade, independentemente de qualquer circunstancia.

Portanto, os cuidados paliativos devem aprimorar a oferta de cuidados acessiveis, culturalmente
apropriados e contra qualquer tipo de discriminagao.
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20.4 Parametros para a atuacao do servico social

A partir do acolhimento e da escuta ativa, bem como dos instrumentos profissionais que
embasardo o estudo social que sera posteriormente realizado, o profissional do servico social
ira compreender a realidade concreta de todos os sujeitos envolvidos e possibilitar a mobiliza¢do
da garantia de direitos*.

Desse modo, a avaliagdo social trard alguns elementos essenciais para o estudo social, tais
como?®™*:

« o perfil do paciente e os determinantes sociais de satde (DSS) que impactam no
processo de saude-doenca;

« composicao familiar (consanguinea ou de escolha) e biografia de todos os envolvidos;

« verificar quem é a pessoa de referéncia de cuidados e/ou responsavel legal pelo
paciente;

+ situacdo socioeconémica e trabalhista, bem como renda familiar;

+ local de moradia e como se da o acesso ao transporte para locomocao;
« composicao da rede de suporte social formal e informal;

« dindmica e a organizacao familiar para o cuidado;

« qualidade dos vinculos afetivos;

« papéis socialmente construidos exercidos dentro dos distintos espacos;

« conhecer a realidade familiar e ser contrario as expectativas sociais esperadas da
“familia ideal”;

« limites e possibilidades da familia diante do cuidado do paciente;
« nivelde conhecimento acerca do processo de adoecimento, diagndstico e prognostico;
+ estresse do cuidador, entre outros.

Por meio desses elementos, as principais acdes desempenhadas pelo servigo social sdo**:

« mediar a interlocucdo entre familia, equipe, paciente, rede de suporte social e
instituicao;
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« decodificar a realidade vivenciada pelo paciente e familia;

+ identificar os determinantes sociais da satde dos pacientes e familiares, com vistas a
compreender a totalidade do processo de vida, satde e doenca de todos os envolvidos;

« construir o perfil socioeconémico (trabalhista, previdenciario e habitacional);
« formular estratégias de intervengdo para a garantia dos direitos e qualidade de vids;

+ democratizar as informagdes por meio das orientagées e/ou encaminhamentos
referentes aos direitos sociais;

- fomentar o planejamento terapéutico singular interdisciplinar;
« tecer e movimentar as redes de suporte social (formal e informal);

« orientar as familias em caso de 6bito acerca do sepultamento e direitos sociais.

Tendo em vista o tempo de atuacao profissional que, por vezes, se apresenta limitado diante da
progressdo e fase avangada das doencas, € importante pensar nas ferramentas existentes para
o mapeamento de vulnerabilidade social, que apoie o servigo social na priorizacao do cuidado a
dor social de pacientes com doengas ameagadoras da vida.

Sugerimos o uso de um indicador de vulnerabilidade social que possua perguntas simples, as quais
poderao ser alteradas de acordo com as demandas locais, que serao respondidas de forma
objetiva, por quaisquer profissionais que tenham atendido os pacientes e/ou seus familiares.

As perguntas para mapeamento da vulnerabilidade social poderdo abarcar: perfil identitario e
DSS (condicbes de vida que impactam no processo de salde-doenca de grupos minorizados:
LGBTI+*, pessoa com deficiéncia, refugiado, populagdo negra, povos originarios, pessoa em
situagado de rua, etc); perguntas sobre a rede de suporte social, vinculo com a Rede de Atencao
a Saude (RAS) e intersetorial, condicdo socioecondmica, situagao empregaticia e de trabalho,
identificacdo de situacdes de violéncia, apreensao das condi¢cdes de salde do paciente e sua
familia (fisico, emocional/cognitivo e social), entre outras.

Desse modo, a partir deste mapeamento, o cuidado 8 dor social da pessoa com doenca
ameacadora da vida e seus familiares podera ser direcionado com mais qualidade ao servico
social, diante das demandas apresentadas.

A LGBTI+: Lésbicas, Gays, Bissexuais, Travestis, Transexuais e pessoas Intersexo;
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20.5 Alta social, RAS e intersetorialidade

A alta hospitalar deve ser planejada desde o atendimento inicial do paciente, com o intuito de
identificar as possiveis demandas, e a alta médica e a alta social devem ser elaboradas em
concomitancia, sem diferencia-las nem hierarquiza-las. Haja vista que para uma alta segura, de
qualidade e apoiada no principio da integralidade, a mesma sé podera ser realizada quando todos
os profissionais estiverem envolvidos no planejamento de alta”8.

Em situagGes em que o paciente estiver de alta médica, porém ainda fora de possibilidade de
receber a alta social, cabe ao servico social ou qualquer outro membro da equipe multidisciplinar,
informar aos demais componentes da equipe para que a alta hospitalar seja adiada e planejada
em nivel interdisciplinar*’.

Com vistas a promover um atendimento integral, assim como uma alta segura, é necessario
conhecer e articular as RAS e a rede intersetorial, com a finalidade de superar um cuidado
fragmentado e oferecer o melhor cuidado possivel para o paciente e seus familiares®.

PONTOS DE DESTAQUE

A atencdo a dor social é responsabilidade de todos os componentes da equipe
interdisciplinar que assiste o paciente e familiares.

O servico social tem importante atuagdo na compreensao da realidade concreta
de todos os sujeitos envolvidos no processo de saude-doenca e possibilita a
mobilizagdo da garantia de direitos.

Os DSS sao compreendidos como as circunstancias sociais, psicologicas, culturais
e ambientais que interferem diretamente no processo satde-doenga das pessoas
e coletividades.

A alta hospitalar segura e de qualidade deve ser realizada com o envolvimento de
todos os profissionais da equipe interdisciplinar.

@ HOSPITAL
“NL¥ SIRIO-LIBANES Manual de Cuidados Paliativos 248 GEEEEEE



20. Dor social: contribuigdes do servigo social ==: \/oltar ao indice

Referéncias bibliograficas

1.  Frossard AG, Fonseca D, Souza LJ, Alvarez MM. Dor social e servico social no contexto
brasileiro. SciELO Preprints [Internet]. 2020 [cited 2023 Jul 4]. Available from: https://
preprints.scielo.org/index.php/scielo/preprint/view/1064/1534

2. Andrade L, Portela EF, Lopes FS, Costa FF, Maranho MB, Lima TO. O papel do assistente
social em equipes de cuidados paliativos: visao geral. In: Carvalho RT, Souza MR, Franck
EM, Polastrini RT, Crispim D, Jales SM, et al., editors. Manual da Residéncia de Cuidados
Paliativos — Abordagem Multidisciplinar. 1. ed. Barueri: Editora Manole; 2018. p.756-92.

3. Nascimento L. Servico Social e interdisciplinaridade em cuidados paliativos. In: Andrade
L, organizator. Cuidados paliativos e servigo social: um exercicio de coragem. vol. 2.
Holambra (SP): Editora Setembro; 2017. p. 265-79.

4.  Conselho Federal de Servico Social (CFESS). Parametros para atuagao de assistentes
sociais na politica de salde [Internet]. Brasilia; 2014 [cited 2023 Jul 4]. Available from:
http://www.cfess.org.br/arquivos/Parametros_para_a_Atuacao_de_Assistentes_Sociais_
na_Saude.pdf

5. Organizagao Pan-Americana da SalUde. Sociedades Justas: igualdade em saude e vidas
dignas. Sumario Executivo do Relat6rio da Comissdo da Organizacao Pan-Americana
da Salde sobre Equidade e Desigualdades em Saude nas Américas [Internet].
Washington (DC): OPAS; 2018 [cited 2023 Jul 4]. Available from: https://iris.paho.org/
handle/10665.2/51613

6. Malhdo A. Entrevista: Paulo Buss. Trab. Educ. Satde [Internet]. 2009 [cited 2023 Jul
4]1;17(1):183-90. Available from: https://www.scielo.br/j/tes/a/YT5vcVsWdyjvdym
F7cDx6tt/?format=pdf&lang=pt

7. Organizacdo Mundial de Saude (OMS). Relatério Mundial da Satde 2004: mudando a
histéria. Genebra: Organizagao Mundial da Saude; 2004.

8. Sodré F. Alta Social: a atuacdo do Servigo Social em cuidados paliativos. Ser. Soc. Soc.
2005. 26(82): p. 131-47.

9. Rueda MF, Silva SC. A atuacao do assistente social na alta hospitalar do Hospital
Universitario Regional dos Campos Gerais no contexto da humanizagdo e
integralidade em salde.Pesqui. prat. Psicossociais [Internet]. 2021 [cited 2023
Jul 16];16(7). Available from: http://pepsic.bvsalud.org/scielo.php?script=sci_
abstract&pid=S1809-890820210001000
03&lng=t

@%’; HOSPITAL
NL¥- SIRIO-LIBANES Manual de Cuidados Paliativos 249 G


https://preprints.scielo.org/index.php/scielo/preprint/view/1064/1534
https://preprints.scielo.org/index.php/scielo/preprint/view/1064/1534
http://www.cfess.org.br/arquivos/Parametros_para_a_Atuacao_de_Assistentes_Sociais_na_Saude.pdf
http://www.cfess.org.br/arquivos/Parametros_para_a_Atuacao_de_Assistentes_Sociais_na_Saude.pdf
https://iris.paho.org/handle/10665.2/51613
https://iris.paho.org/handle/10665.2/51613
https://www.scielo.br/j/tes/a/YT5vcVsWdyjvdymF7cDx6tt/?format=pdf&lang=pt
https://www.scielo.br/j/tes/a/YT5vcVsWdyjvdymF7cDx6tt/?format=pdf&lang=pt
http://pepsic.bvsalud.org/scielo.php?script=sci_abstract&pid=S1809-89082021000100003&lng=t
http://pepsic.bvsalud.org/scielo.php?script=sci_abstract&pid=S1809-89082021000100003&lng=t
http://pepsic.bvsalud.org/scielo.php?script=sci_abstract&pid=S1809-89082021000100003&lng=t

==: V\oltar ao indice

2 ‘| Estresse do cuidador em
cuidados paliativos

Lara Cruvinel Barbosa
Catherine Moreira Conrado

Objetivo: apresentar a definicdo e caracteristicas do
estresse do cuidador e sugerir estratégias de intervencao
para essa demanda.

21.1 O cuidador principal

A OMS' aponta cuidados paliativos (CP) como uma abordagem que visa controle de sintomas
multidimensionais e melhora da qualidade de vida do paciente com uma doenga ameagadora 3
vida e de sua familia. O apoio ao cuidador principal é fundamental nesse contexto, j8 que com a
progressao da doenca, em geral, os pacientes ficam cada vez mais impossibilitados de manter
suas atividades basicas da vida diaria, dependendo assim da presenca e fun¢des exercidas por
este cuidador.

N3o é incomum que a familia esteja fragilizada, cansada e insegura ao longo do processo de
adoecimento do ente querido, sobretudo em momentos de internagao, desospitalizacdo e/ou
manutencdo do cuidado em domicilio. Nesses casos, o cuidador principal acaba por assegurar as
demandas do cuidado, ainda que de forma intuitiva, com pouca ou nenhuma experiéncia e muita
sobrecarga de cuidado, o que pode acarretar em danos nas diversas esferas de sua vida.

Delalibera et al. (2018)? abordam em seu trabalho a caracterizagdo do cuidador principal, sendo
este o familiar, companheiro ou amigo que tenha relagao significativa com o paciente e que lhe
forneca assisténcia fisica, social e/ou psicoldégica na maior parte do tempo. Cuidador principal
também pode ser aquele que foi designado (por diversas razdes) a este cuidado, ainda que ndo
tenha uma relagao significativa com o paciente, por exemplo o familiar distante ao longo da vids,
mMas que assume o compromisso de cuidar deste em momento de adoecimento e vulnerabilidade.

Fato é que, ainda que com pouca preparagao ou formagdo especifica, os cuidadores principais
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realizam cuidados complexos exigidos pelo contexto, incluindo identificacdo e manejo dos
sintomas, higiene, mudanca de decubito, alimentacdo, administragdo de medicamentos, entre
outros?. Por vezes essas pessoas sdo consideradas “cuidadores informais”, ou seja, individuos
que prestam assisténcia de forma ndo remunerada pelas atividades desenvolvidas, sendo o
“cuidador formal” aquele que conta com preparacdo e formagao profissional, tendo remuneracdo
garantidas.

Ruisoto et al. (2020)* analisaram uma amostra de 688 cuidadores informais, objetivando
examinar o valor preditivo de diferentes variaveis relativas aos cuidadores em relagdo a
sobrecarga do cuidador. Percebeu-se um perfil destes cuidadores, em que a maioria era do
sexo feminino, com relato de niveis de sobrecarga significativamente mais elevados do que
os do sexo masculino. Além disso, o estudo também evidenciou que cuidadores informais sdo
os principais prestadores de cuidados aos pacientes idosos. Delalibera et al. (2018)% também
constataram que, dos 60 cuidadores participantes de seu estudo, uma parcela significativa
era do sexo feminino e deixou de trabalhar ou reduziu as horas de trabalho para poder
acompanhar o paciente. Outro estudo nacional com o mesmo objetivo acerca do cuidador
familiar de pessoas dependentes no domicilio, constatou que entre os 52 participantes, a
maioria (96,2%) também era mulher, e cerca de 31% tinham idade entre 61 e 80 anos®.

N3o ha duvida de que se trata de uma transicdo de papéis importante dentro das familias,
uma vez que estes cuidadores exercitavam, até entdo, as fungbes de cOnjuges, filhos, pais,
maes, irmaos, entre outros, e passam a realizar, simultaneamente, as atribui¢cdes de cuidador
principal na situacao de doenca do familiar. Esse novo papel social implica uma vasta gama
de necessidades e sentimentos, por vezes ambivalentes, pela tensdo e conflito associados®. A
transi¢ao para o cuidado do doente é um processo complexo e delicado que impde apropriagao
de novos conhecimentos e habilidades até entdo desconhecidas, tanto relacionados a questdes
praticas do cotidiano de cuidado, quanto a questdes afetivas do papel de cuidador.

Eventualmente, acompanhar pessoas com perda de funcionalidade decorrentes de doencas
graves, pode também ser uma atividade prazerosa a qual muitas pessoas identificam aspectos
positivos associados as fungdes de cuidador’. Contudo, cuidar de um familiar com doenga que
ameaca a vida em seus diversos estagios também pode ser estressante, acarretando riscos para
a saude fisica, psicoldgica, espiritual e social do cuidador?, sendo importante dar atencdo a estas
variaveis.
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21.2 Consequéncias da sobrecarga do cuidado

Todo tipo de cuidado ao paciente e seu familiar em CP demanda disponibilidade fisica e psiquica
de quem cuida, ou seja, ha um cansago e desgaste esperados para o contexto.

Entretanto, o estresse do cuidador aqui considerado, trata-se do fenOmeno associado aos
impactos significativos que cuidar de uma pessoa em contexto de CP pode trazer para a vida
a longo prazo. Esses impactos estdo relacionados, entre outros, ao isolamento psicossocial,
falta de rede de apoio, problemas de salde, dificuldades para gerir o trabalho fora de cass,
paralizacao de diversos contextos da vida e mudanca de perspectivas para o futuro, resultando
em um nivel de sobrecarga elevado.

Brigola et al. (2017)® observaram em seu estudo queixas de salde dos cuidadores de uma
area rural do Brasil, sendo as mais frequentes: dor, hipertensdo arterial sistémica, insonia e
problemas de coluna e visdo. Souza et al. (2015)° também contribuiram com o tema ao avaliar a
sobrecarga, qualidade de vida e presenca de estresse em cuidadores das Estratégias de Saude
da Familia em um estado brasileiro a partir de instrumentos validados em literatura. Entre os
cuidadores avaliados, 81,8% apresentaram estresse do cuidador com evidéncias de sobrecarga
elevada. Outro estudo nacional'® avaliou cuidadores de pacientes oncoldgicos e evidenciou
que 40% dos cuidadores apresentaram sobrecarga severa. Os autores também notaram que
0 aumento da sobrecarga do cuidador diminuiu a qualidade de vida do paciente oncolégico em
cuidados paliativos.

Especificamente sobre a sensagdo de cansaco fisico a partir do cuidado de pessoas dependentes,
o processo de somatizagdo também foi percebido em uma pesquisa que associou qualidade de
vida com sobrecarga de cuidadores, revelando estresse excessivo enquanto desencadeador de
cansago mental, desconcentragdo, apatia, ansiedade, depressao e fadiga muscular''. Além disso,
outro impacto significativo para os cuidadores é a falta de apoio social, tanto em questdes praticas
como demandas emocionais, assim como isolamento social, diminui¢ao do funcionamento social
e dificuldades para gerenciar trabalho externo?.

Ja é identificado que o aumento do estresse do cuidador pode estar fortemente associado 3
progressao da doenga e perda de funcionalidade do paciente? , ou seja, com a aproximagao da
terminalidade. Acrescenta-se nesse contexto a sobrecarga, medo e inseguranga com o futuro
desconhecido, ambivaléncia de sentimentos (com presenca de felicidade e esperanga em alguns
momentos), estresse, angUstia e tristeza profunda, choro continuo com sentimentos proximos
do descontrole, acompanhados da abdicacao do cuidado consigo para cuidar do outro'.

Considerando o exposto, o estresse do cuidador também pode ser considerado uma dor social,
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tanto pelos impactos de exercer a fungao, quanto pelo processo de luto vivenciado ao longo do
adoecimento e apds o 6bito do paciente (ver Cap. 20: Dor social: contribui¢des do servico social).

O cuidador principal também vivencia sofrimentos relacionados ao luto antecipatério no
processo de evolucdo da doenga, diante das perdas relacionadas aos papéis exercidos e
experiéncias compartilhadas com a pessoa doente. Vale ressaltar que a raiva & uma reagao
esperada na vivéncia desse processo, podendo ser direcionada inclusive para os profissionais
que prestam assisténcia ao paciente' (ver Cap. 17: Aspectos emocionais na terminalidade da
vida).

Sinais de agressividade ou negligéncia no cuidado ao paciente, por exemplo em momentos
como banho, higienizagado, troca e realizacdo de medicagdes também podem ser observados e
relacionados as consequéncias da sobrecarga de cuidado e estresse do cuidador, impactando
diretamente no cuidado pratico com o paciente. Cabe a equipe de salde identificar e realizar
intervengdes de prevencdo e cuidado ao cuidador diante desse contexto, considerando que a
expressao de raiva pode ser, em muitos momentos, um pedido de ajuda.

Estes sdo sinais de alarme que indicam estresse do cuidador e que merecem ateng¢do do proprio
cuidador, dos familiares em seu entorno e dos profissionais de satde. Como a abordagem em CP
considera paciente e familiares como uma unidade de cuidado'®, devem fazer parte do plano de
cuidados estratégias que instrumentalizam, valorizam e apoiam os cuidadores a fim de minimizar
o estresse vivenciado'.

21.3 Prevencao e cuidado ao estresse do cuidador

Algumas possibilidades de prevenir o estresse do cuidador por parte dos profissionais de salde
envolvidos no processo s3o*'s:

1. facilitar o processo de adaptacao aos cuidados paliativos e ao momento da doenca do
paciente;

2. realizar treinamentos praticos durante a pré-alta do paciente, por exemplo: atividades
de higiene guiadas pela equipe de salde;

3. realizar reunides familiares enfatizando a importadncia da divisdo de tarefas do
cuidado, sejam eles domésticos ou com o paciente;

4. acolher as angustias e sentimentos ambivalentes que possam surgir;
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encorajar o cuidador principal a pedir ajuda aos outros familiares;
reafirmar a importancia de momentos de autopercepcao e autocuidado;
reconhecimento pelo esforco do cuidar;

indicar grupos e rede de apoio para o novo momento que esta por vir;

© ® N o U

oferecer e encaminhar para apoio psicolégico qualificado;

10. esclarecer todas as possiveis duvidas durante a internacao.

Para além dessas intervengdes realizadas pelos profissionais, cabe também fornecer estratégias
para os cuidadores no que tange a seu autocuidado e gestao dos seus diversos papéis na familia,
garantindo assim a manutengdo de sua salde. S8o exemplos de estratégias:

1. tempo para dormir sem a demanda do cuidado com o paciente;
2. ajuda para cozinhar;

3. momentos de lazer com familia e amigos;

A

participacdo em suas atividades espirituais;

v

tempo para si;
6. busca de ajuda nas tarefas domésticas;
7. identificacdo de pessoas de confianca para desabafar;

8. possibilidade de expressar seus sentimentos sobre o paciente com alguém que passou
pela mesma experiéncia;

9. discussao sobre seus sentimentos em relagao ao paciente para ter a certeza de que
é habitual ter fortes sentimentos negativos, tais como ansiedade, preocupacao,
tristeza, culpa e raiva.

Em estudo realizado com cuidadores, foram comparados os niveis de sobrecarga dos cuidadores
antes e depois da morte do paciente, demonstrando que a maior parte dos respondentes
conseguem perceber e admitir que estavam sobrecarregados apenas depois do falecimento do
familiar=.

0 estresse do cuidador é uma condicdo complexa e desafiadora percebida em contexto de CP. E
importante que todo profissional de salde esteja capacitado em manejos basicos de cuidados
paliativos, de modo a perceberem a necessidade de apoio adequado as pessoas que assumem a
funcgado de cuidador principal em contexto de doencga grave, progressiva e ameacadora a vida'>'"’
(ver Cap. 3: Cuidados paliativos especializados e cuidados paliativos gerais).
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PONTOS DE DESTAQUE

« Em contexto de CP, o apoio do cuidador e ao cuidador s3ao imprescindiveis, uma vez
que a doenca de base avanca e os pacientes ficam mais dependentes.

Ocorre uma sobreposicdo dos papéis exercidos, uma vez que os cuidadores
podem ser, também, familiares e/ou amigos. Esse novo papel muitas vezes vem
acompanhado de insegurancga e estresse.

E importante que todo profissional de salde esteja capacitado em manejos basicos
de cuidados paliativos, de modo a perceberem a necessidade de apoio adequado
3s pessoas que assumem a fungao de cuidador principal em contexto de doenga
grave, progressiva e ameacadora a vida.
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2 2 Saude mental do
profissional: cuidados com
3 equipe de saude

Fernanda Pimentel Coelho
Leonardo Bohner Hoffmann
Sirlei Dal Moro

Objetivo: promover reflexdes a respeito da importancia do
autocuidado do profissional de salde, bem como demonstrar
estratégias para este autocuidado nas equipes de salde.

22.1 O cuidado e o cuidador

A seguranca e o cuidado sao necessidades préprias do ser humano desde o seu nascimento, que
permanecem durante toda a sua vida. Em alguns momentos, a demanda relacionada a isso é
maior - quando estamos muito vulnerdveis ou em perigo, por exemplo - e em outros, ela se torna
menor’.

Todarelagdo de cuidado envolve disponibilidade (fisica e emocional), identificagao de necessidades
e prazer. Nesse contexto, hd pessoas com maior facilidade em identificar e expressar suas
necessidades e outras com dificuldade, para as quais pedir ajuda se torna um grande esforco.
Considerando os profissionais de satde nessas circunstancias de rela¢do de cuidado, a exaustao
emocional pode aparecer.

Ao escolher o hospital ou outros cendrios da salde como ambientes de trabalho, escolhe-se
também, talvez sem tanta clareza, lidar com experiéncias que escancaram a vulnerabilidade e
a proximidade de contextos permeados por sofrimentos de diversas naturezas, por exemplo,
a finitude. Para o profissional de salde, essa experiéncia pode tanto fazer que ele se sinta
vivo e satisfeito, por exercitar seu potencial de cuidar, como também aproxima-lo da proépria
vulnerabilidade e impoténcia?.
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Essa satisfacdo relacionada ao cuidado, em promover conforto para o paciente, € um dos
aspectos que regula positivamente o profissional na sua atividade laboral. Por exemplo, quando
o paciente tem alta, o profissional se sente mais confiante no seu trabalho, reforgando o sentido
de estar L4 todos os dias. Porém, o cuidado deve ser sempre o balizador e refor¢ador do trabalho
na saude, pois o que deve ter real importancia para o profissional & a permanéncia da realizagdo
dos cuidados com qualidade e a sua disponibilidade durante toda a trajetéria de adoecimento e
finitude, respeitando os valores do paciente. Desta forma, quando a morte, processo natural, se
fizer presente, este fato ndo sera experimentado com desespero e desamparo pelo paciente e
familiares, nem serd vivenciada pelo profissional de salde como uma derrota3.

0 cuidado efetivo e a conexdo entre paciente e profissional de salde, a partir das necessidades do
paciente, acontecem muito mais por atitudes do que por palavras. Nesse sentido, & fundamental
que, para além do que fala ao paciente, o profissional demonstre as atitudes a seguir*:

aceitar a histoéria do individuo com os sentimentos e as dificuldades que ele possui;

« demonstrar curiosidade e interesse para ouvir o que o paciente relata, ele & quem
conhece bastante o préprio corpo e a prépria historia. N3o se deve pressupor
respostas;

« ser empatico;

« aprender a ouvir, acolher e respeitar valores dos pacientes/familiares que sejam
diferentes dos seus como profissional;

+ expressar emogdes de maneira suave e conectada, buscando prazer na relagdo com
o cuidado.

22.2 0 que o cuidar desperta no profissional de satde

O profissional é visto pelo paciente e por sua familia como aquele que ird reestabelecer a
seguranga e a saude, diminuindo a sensagdo de vulnerabilidade e o sofrimento experimentados,
por ser uma presenga mais forte, estruturante e reguladora. Buscam no profissional uma relagao
genuina, empatica, continua, estavel e disponivel.

Porém, frente a doenca terminal e a proximidade com a finitude, o paciente e familiares tendem
a ficar mais inseguros, demandando ainda mais do profissional, gerando uma importante
sobrecarga fisica e emocional que pode interferir diretamente na disponibilidade deste para a
relagao de cuidado, principalmente, se ele ndo percebe esta sobrecarga®.
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No entanto, é importante o profissional de salde notar o que o paciente atendido, seu processo
de adoecimento e os cuidados que ele demanda despertam em rela¢do aos seus proprios afetos,
como perceber se sente raiva, pouca vontade de estar envolvido nesse cuidado, pouco prazer
e/ou satisfagdo. Para isso é necessario tanto inteligéncia emocional, quanto técnica, que é
saber o que sente e como usar isso a favor de si e da assisténcia ao paciente. Por tal motivo,
recomenda-se que as institui¢des incluam capacitagdes profissionais ndo s6 a nivel técnico como
também a nivel emocional, estimulando o autoconhecimento e reflexdes da sua propria historia
de vida®.

Vale ressaltar que as pessoas, de maneira geral, se comunicam Com Seus COrpos, seja para
se defender, obter atencao e cuidados, expressar desejos e fantasias, enfrentar situacdes
estressantes, assim como recriminar e culpar’. O entendimento da comunicagcao nao verbal,
expressa por meio do corpo, tem grande importancia para minimizar sofrimentos fisicos e
emocionais, porém nem sempre é facil compreendé-la. Como profissionais de salde é importante
conhecer e entender esses sinais do proprio corpo e desenvolver estratégias de como utilizd-lo
para a comunicagao com aquele que se cuida.

O ato de cuidar pode gerar desgastes fisicos como dor muscular, falta de aten¢do aos proprios
exames de rotina, cansago, privagdo de sono, etc.; psicologicos, como ansiedade, impoténcia
diante da saude fragil do sujeito acometido pela doenga; sociais, como afastamento de sua
rede de apoio e diminuicdo das atividades de lazer; e espirituais, como questionamentos de
sua propria espiritualidade ao testemunhar algumas experiéncias dos pacientes e familiares.
Um estresse cronico no contexto de trabalho que ultrapasse os recursos de enfretamento
individuais e da instituicdo caracteriza-se como sindrome de burnout. As manifestacdes
dessa sindrome, epidémica nos profissionais de salde, podem ocorrer no ambito emocional,
fisico e comportamental e tem como principais manifestacdes o esgotamento fisico e mental,
despersonalizagado e redugao da realiza¢do profissional®®.

Farias (2022)"° demonstrou em seu trabalho que os principais preditores para sindrome de
burnout em profissionais de cuidados paliativos, de acordo com a literatura, foram: condi¢des de
trabalho (39%); falta de programas de prevengao contra burnout (29%); contato recorrente com
a dor e a morte dos pacientes e falta de especializa¢cdo em cuidados paliativos (23%) e conflitos
interpessoais (8,3%). Simdes (2013)" também colaborou com o tema ao descrever que cuidados
de prevencao e tratamento da sindrome de burnout dividem-se em trés categorias: cuidados a
nivel individual, cuidados a nivel profissional e cuidados a nivel organizacional. Alguns destes
cuidados serao descritos abaixo.
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22.3 Estratégias de cuidado para o profissional de
saude

Percebemos o quanto é complexa a fungao que o cuidador ocupa na vida dos pacientes. Sendo
assim, se o paciente e o familiar buscam o profissional de salde para se sentirem seguros, quem
vai dar apoio a este profissional quando o mesmo se sente ameacgado, impotente e fragil diante
de sua tarefa de cuidar?

Ainda que o profissional seja o maior responsavel pelo seu autoconhecimento, sua autocritica e
autocuidado, existem ferramentas de reasseguramento para o seu cuidado, descritas a seguir?'":

« Conhecimento técnico - manter atualizacdo profissional e buscar aprimoramento. A
fundamentagao técnica reduz o sentimento de impoténcia porque o profissional tem
consciéncia de estar fazendo o possivel e tecnicamente apropriado.

« Conhecimento da propria histoéria - pensar quantas situacdes dificeis, de adoecimento e
de morte viveu na propria vida, refletir sobre como as enfrentou e como elas afetam até o
momento. Entender que essa foi e é a sua maneira de enfrentar algumas situagdes, porém
ndo sera igual para o paciente nem para a familia.

+ Reconhecimento da cultura e significado da morte - para si, para o paciente e o familiar,
sem criticas ou julgamentos. As diferentes crencas podem trazer conflitos se ndo forem
respeitadas.

+ Relacdo com a equipe - a equipe de trabalho pode ser fonte de grande suporte. Uma
relagao de confianga e troca tanto na tomada de decisdes e condutas técnicas quanto no
compartilhamento de sentimentos dificeis que surgem no processo de cuidado € ideal.
Podem ser organizadas reunides técnicas frequentes para discutir condutas de cuidados
de casos mais dificeis e em outro momento reunides de suporte e apoio emocional entre
a equipe. Um membro da equipe pode organizar a reunido de apoio e esta fun¢ado deve
ser ocupada por todos os profissionais em algum momento. A tarefa é apenas ser o
movimentador dos conteddos, puxar comentarios sobre os casos que foram percebidos
como aqueles que mais angustiaram a equipe durante a semana ou situagdes em que a
equipe como um todo é mobilizada por uma sensagao de fracasso e desamparo perante
um caso especifico. A aproximacado afetiva entre as pessoas da equipe permite adequada
intimidade para observar quando o colega estd sobrecarregado e manifesta sinais de
exaustdo fisica ou emocional. Essa conexao e cumplicidade permite a aproximacdo e o
questionamento para verificar se ele precisa conversar um pouco ou gostaria de outro
tipo de ajuda.
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« Falar sobre o luto - os profissionais de satde reconhecerem os lutos vividos durante o
seu trabalho é saudavel. Precisam ser levados em consideragao alguns lutos vividos por
eles e ndo reconhecidos, como: o luto pela morte do paciente, pela relagdo estabelecida
com ele e com os familiares. Além disso, ha outras formas de luto neste contexto, como
mudanca de setor ou de equipe.

« Manter constante o exercicio de ndo entrar em um funcionamento automatico de
cuidado - isso ajudara a ndo cair em um nivel crescente de estresse até o colapso. Com
frequéncia, pode-se ter condutas de cuidados automatizadas como na realizagao de higiene
do paciente. O que para o paciente/familiar sdo momentos Unicos e de compartilhamento
de intimidades, que podem ser inclusive desconfortdveis, para o profissional & apenas
técnico e ja foi realizado outras vezes com outros pacientes no mesmo dia.

* Relembrar qual o objetivo do cuidado - promover controle da situagao e adaptacao ao
adoecimento gerando menos desconforto (fisico e emocional) para o paciente frente a
finitude. E curar? Controlar sintoma? Proteger de sofrimentos? Como se sentir atuante
quando o resultado ndo é a cura e sim o cuidado? Se estamos alinhados ao nosso propésito
de cuidado, diminuimos a insatisfacao e a frustragao.

+ Avaliar constantemente a sua disponibilidade emocional para o cuidado - ndo se
pode cuidar bem se ndo estivermos disponiveis, porém esta disponibilidade nos torna
vulneraveis. Por exemplo: se eu estou prestando cuidados a uma paciente com diagnostico
de cancer de pancreas e recentemente perdi uma pessoa que amava também por conta
de um cancer de pancreas, provavelmente a minha disponibilidade emocional estara
comprometida, e &digno eu solicitar ajuda ou substituicdo do cuidado para aquele paciente,
até que emocionalmente eu esteja mais fortalecido.

+ Observar como o paciente solicita cuidado - tendemos a acreditar que o paciente que
ndo questiona ou que demanda pouco, estd bem. Mas, 3s vezes, o siléncio e o afastamento
também sdo um pedido de cuidado, apesar dos pedidos mais frequentes serem os verbais,
o aumento da demanda e o choro.

« Atencao a disponibilidade em cada encontro - se planeje para cada encontro com o
paciente. Se tiver um tempo reduzido, comunique isso a0 paciente e esteja presente no
tempo em que estiver com ele e caso seja necessario, retorne em um outro momento com
mais tempo. Isso ajuda o paciente a se organizar em relagdo as demandas que ele tem
para vocé e ele pode se sentir visto e escutado.
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« Como reagir a raiva, aos comportamentos agressivos ou a reatividade do paciente -
algumas vezes, por medo ou revolta com a aproximacao da morte, os pacientes e seus
familiares podem ser rudes e grosseiros. Esses comportamentos ndo podem ser aceitos
nem permitidos, mas eles sinalizam que emocionalmente algo estd muito dificil para o
paciente. Ao invés de reagir, por inicialmente acreditar que é algo direcionado a vocé,
deve-se pontuar a emogdo dele: “Percebi que vocé estd bastante irritado hoje. Algo
o desagradou? Estou aqui para cuidar de vocé” (ver Cap. 17: Aspectos emocionais na
terminalidade da vida).

0 objetivo é evitar:

« perda de sentido no cuidar e distanciamento;
+ sensacao de ndo reconhecimento no trabalho;
« isolamento emocional no trabalho (ndo compartilhar sentimentos);

« sobrecarga fisica (cefaleia, ins6nia etc.) e emocional (irritabilidade, humor deprimido,
ansiedade, desinteresse);

« reacdes intensas ao estresse;
« absenteismo;
+ despersonalizagao;

« diminuicdo da realizacdo pessoal.

22.4 Aprimorando o cuidado

A melhor forma para aprimorar o cuidado do profissional de salde é a partir de atualizacbes
técnicas e autocuidado. Ressalta-se incluir na rotina do dia a dia atividades que proporcionem
prazer, bem-estar e conexao com as pessoas e com 0 que € importante para cada um.

Reconhecer e validar a possibilidade de oscilar, transitando entre fadiga e satisfagdo no
cuidado, é saudavel e um ponto importante para a regulacdo emocional. E natural que existam
dias em que os profissionais estdao mais otimistas e extrovertidos, com maior disponibilidade de
energia e sentimento de prazer no que é realizado, assim como outros dias de maior recolhimento,
com prevaléncia de tristeza e irritagcdo, nos quais o propoésito do cuidado é ofuscado pela
exaustao.
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A armadura do pensamento positivo - em que se estd sempre sorrindo e pronto para qualquer
situagdo - ndo deve ser colocada, pois é anti-humana. Paradoxalmente, reconhecer a propria
vulnerabilidade é o que permite identificar os recursos e poténcias para lidar com a escolha de
trabalhar na &rea da salde como um todo ou mais especificamente nos cuidados paliativos'>'3.

Perceber o que faz bem e buscar reservar momentos para isso & fundamental. Ndo hd uma
formula Unica de atividades para atingir qualidade de vida, cada pessoa deve buscar o que lhe
faz bem. Algumas pessoas se revigoram fazendo atividades fisicas, outras ndo sentem prazer
nisso. Algumas pessoas se sentem bem ouvindo musica, assistindo a filmes, lendo livros e para
outras isso ndo tem grande importancia. Algumas gostam de atividades manuais (artesanato,
costura e desenhar). Muitas se nutrem em momentos sociais (estar com a familia e encontrar
com amigos). Outras tém a fé como importante recurso. Essas sao algumas entre outras tantas
possibilidades. A questdo é encontrar sentido na vida para além do trabalho, como na familia, na
fé ou em uma atividade significativa, por exemplo.

E importante aprender a se escutar e se respeitar. Olhar ao redor e construir um senso de equipe
entre os colegas, de forma que pedir e oferecer ajuda passem a fazer parte da cultura de trabalho
e que exista um ambiente de aprendizado em conjunto. Erros ocorrem. O maior problema é errar
e fingir que ndo aconteceu ou esconder o problema. O foco ndo deve ser nas pessoas e, sim,
nos processos. Revé-los permite melhorias. A atualiza¢do profissional & um grande redutor de
angustias, pois propicia maior confianga no trabalho executado.

PONTOS DE DESTAQUE

« Todarelacdo de cuidado envolve disponibilidade fisica e emocional e, no contexto de
proximidade com a finitude, o paciente e familiares tendem a ficar mais inseguros
e demandando maior atencdo do profissional de saide.

A escolha em trabalhar em contexto da saude envolve lidar com experiéncias
que escancaram a vulnerabilidade e a proximidade de contextos permeados por
sofrimentos de diversas naturezas no cotidiano.

Recursos importantes para o profissional de salde lidar com esses contextos:
conhecimento técnico, conhecimento da propria histéria, reconhecimento da
cultura e significado da morte, relagdo com a equipe, dentre outros.
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2 3 Fase final de vida

Manuele de Alencar Amorim
Gustavo Cassefo

Priscila Caccer Tomazelli
Lara Cruvinel Barbosa

Objetivo: apresentar a importancia dos cuidados na fase
final de vida, aprimorando a sua identificacdo, o manejo de
sintomas e as discussoes e tomadas de decisdo especificas
dessa fase.

23.1 Por que discutir o fim de vida?

Discussdes sobre o fim de vida costumam ser desafiadoras, tanto para os profissionais de
salde, quanto para os pacientes e familiares. Essa fase costuma ser caracterizada pelo aumento
de sofrimentos fisicos, com maior nimero e intensidade de sintomas como dor, dispneia e
astenia, podendo estar associado também o quadro de delirium, acompanhados de importantes
sofrimentos nos aspectos social, psiquico e espiritual’.

Alguns pacientes podem experienciar mortes prolongadas e com sofrimento, habitualmente
recebendo tratamentos custosos, invasivos e indesejados?. Saber reconhecer a fase final da vida
em momento oportuno € o primeiro passo para viabilizar o manejo mais adequado da mesma.
Isso inclui abordagem de sofrimentos com controle de sintomas, discussdes francas e empaticas
e objetivos do cuidado, alinhando-o com os valores e desejos dos pacientes e seus familiares*.

Nas Gltimas semanas/meses de vida, muitos pacientes evoluem com piora funcional
progressiva3, por isso, o ideal é que discussdes sobre as preferéncias de cuidado para o fim de
vida comecem antes que esse momento se inicie. Entretanto, é importante dar oportunidade
de rediscussao do plano de cuidados para ajustes ou reafirmagao dos planos estabelecidos até
entdo’ (ver Cap. 7: Diretivas antecipadas de vontade e planejamento avancado de cuidados).

A'impressao do que seria um bom fim de vida geralmente envolve aspectos comuns para a maioria
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dos pacientes e profissionais de satde, como ter adequado controle de dor, dispneia e ansiedade,
higiene corporal apropriada, sentir-se preparado para a morte, ter pessoas queridas proximas
a si e ndo morrer sozinho, ser respeitado, ter sua dignidade mantida, e sentir-se cuidado como
uUma pessoa na sua totalidade?.

Outros aspectos podem ser importantes para os pacientes, mas nem sempre reconhecidos
pela equipe médica, como manter-se desperto até o fim, ndo ser um peso para a familia ou
sociedade, estar em paz com Deus, ter a possibilidade de ajudar os outros, rezar, organizar
questdes relacionadas a funeral e ter a sensacao de vida plena, o que refor¢a a ideia de que nao
ha defini¢cdo universal do que seria um bom fim de vida?. Isso € individual, e apenas podera ser
acessado por meio de estratégias de comunicacdo adequadas entre os profissionais de salde,
seus pacientes e familiares.

23.2 Discutindo objetivos de cuidado

Podem ja ter sido discutidos ao longo do processo de adoecimento temas como: os sintomas
possiveis de acontecerem, efeitos esperados das medidas terapéuticas indicadas, caracteristicas
do processo de fim de vida e como os pacientes desejam ser cuidados.

Questdes como o local de preferéncia de Obito, presenca de pessoas importantes, rituais de
despedida ou pendéncias significativas a serem resolvidas podem ser especialmente abordadas
e levadas em considerac¢ao no planejamento do cuidado de fim de vida.

Uma vez que o paciente deseja saber sobre a evolu¢do de sua doenca e receba as informagdes
quanto a isso de maneira adequada (ver Cap. 9: Comunicagdo de noticias dificeis: como lidar com
este desafio e Cap. 11: Reunido familiar: como planejar e executar essa abordagem), é possivel
que ele expresse seus medos e preocupacdes e possa discutir abertamente o que significa um bom
fim de vida, de acordo com o que lhe faz sentido. Da mesma forma, a familia pode se manifestar,
ser acolhida e orientada em relagdo a suas angustias e receios. Ao serem questionados sobre
seus desejos, podem surgir pontos importantes e cruciais para um fim de vida digno para cada
um>8. Preservar a dignidade dos pacientes, evitar danos e prevenir ou resolver conflitos sao
condigdes de privilégio e responsabilidade de todos os profissionais envolvidos no cuidado aos
pacientes em fase final de vida®.

Steinhauser et al. (2000)? conduziram um estudo parece ndo haver espagamento entre as
palavras na fase final de vida por pacientes, familias, médicos e provedores de cuidados
(enfermeiros, assistentes sociais, capeldes e voluntarios). O quadro 1 indica os aspectos
identificados:
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Cuidados relacionados a controle de sintomas e cuidados pessoais:*

e ter controle de dor, dispneia e ansiedade;
e ter boa higiene pessoal;

* ter contato fisico (toque).

Preparacao para o fim de vida:*

e ter assuntos financeiros em dig;
e sentir-se preparado para morrer;
* acreditar que a familia estd preparada para a morte do seu ente querido;

e saber o que esperar sobre sua condi¢do fisica.

Alcancar sentido de completude:*

e dizer adeus as pessoas importantes;
* rememorar suas realizagdes pessoais;

* resolver pendéncias.

Decisoes sobre preferéncias de cuidado:*

* ter as preferéncias de tratamento registradas;

* designar a pessoa responsavel pela tomada de decisdo, se impossibilitado de fazé-lo.

Ser tratado como uma pessoa como um todo:*

* manter a dignidade;

* manter o senso de humor;

e ter um médico que te conhega na sua totalidade;
e ter a presenca de amigos mais proximos;

* ndo morrer sozinho;

* ter alguém que o escute.

Quadro 1 - Atributos considerados importantes na fase final de vida (continua). Fonte: adaptado de Steinhauser et

al. (2000)°.
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Relagdes com profissionais de saide:*

* receber cuidados do seu médico pessoal;

e confiar em um médico;

* ter uma enfermeira com quem se sinta confortavel;

* saber que o médico fica confortavel em falar sobre morte e morrer;

e ter um médico com quem falar sobre seus medos.

Outros aspectos:**

e estar consciente;

* planejar organizagao do funeral;

* sensacao de que a vida foi complets;

* ndo ser um peso para familia ou sociedade;
e estar apto a ajudar os outros;

* estar em paz com Deus e rezar.

Quadro 1 - Atributos considerados importantes na fase final de vida (conclusdo). Fonte: adaptado de Steinhauser et
al. (2000)2.

*Itens considerados importantes por todos os participantes do estudo (pacientes, familias, médicos e provedores de cuidado)

** |tens considerados mais importantes por pacientes do que por médicos

Os resultados deste estudo evidenciam a importdncia de um cuidado centrado no individuo
para acessar seus valores e de seus familiares, de modo a serem levados em consideracdo no
planejamento de cuidados dessa fase.

23.3 Discutindo o nao uso de medidas artificiais de
suporte e “ndo ressuscitar”

N3o é incomum que pacientes, familiares e profissionais de salde reconhegam o uso de medidas
artificiais de suporte, internacdo em unidades de terapia intensiva (UTI) e procedimentos de
reanimagao cardiorrespiratoria de forma diferente®.
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O Obito de pacientes resultante da evolugao inexoravel de um processo de adoecimento
grave ndo é resultado de “parada cardiorrespiratéria”, mas etapa final de uma doenca ja sem
possibilidades de procedimentos terapéuticos de reversdo e controle. Portanto, medidas
prolongadoras da vida, neste contexto, apenas prorrogam os sofrimentos tipicos desta fase
de vida e sao considerados inadequados®.

Assim como as discussdes realizadas até ent3o para reconhecimento do diagnéstico e
prognéstico das doengas, as estratégias de cuidados neste momento de fase final de vida
devem ser discutidas abertamente e informadas com o mesmo equilibrio entre riscos e
beneficios, no sentido de esclarecer os efeitos relacionados aos procedimentos de suporte
artificial de vida e internacao em UTI e, especialmente, os sofrimentos provocados e
potencializados pelos mesmos®.

23.4 Discutindo limitacoes terapéuticas

Discussbes sobre as limitagdes terapéuticas sdo também momentos dificeis, com grande
potencial de gerar sofrimentos, especialmente emocionais, os quais demandam acolhimento e
suporte multidisciplinar.

Algumas medidas terapéuticas comumente utilizadas ao longo de todo o processo de
adoecimento como hidratagao venosa, antibiéticos, suporte nutricional, vias alternativas de
alimentagdo, medicamentos profilaticos e outros, podem estar relacionados com sofrimentos
desnecessarios na fase de fim de vida. Como exemplos, hidratagcdo venosa pode se associar
a maiores edemas e desconforto respiratorio, uso de vias alternativas de alimentagao pode
aumentar risco de vomitos, broncoaspiracao e, consequente, desconforto respiratério; além
de dor e distensdo abdominal, antibi6ticos e medicamentos profilaticos podem demandar vias
parenterais desconfortaveis para administracdo além de multiplas pungbes. Sendo assim,
nos Ultimos dias e horas de vida, podem ser indicadas suspensdes e limitacdes de algumas
medidas terapéuticas, a fim de proporcionar maior conforto para o paciente.

Comumente, essas suspensdes podem gerar anguUstias associadas a sensagdo de
“descontinuidade de cuidados” e abandono. E, mais uma vez, importante que discussdes
acolhedoras e francas sejam instituidas, no sentido de alinhar a compreensado de que a escolha
por limitacdes, nessa fase, significa a possibilidade de oferecer maior conforto, minimizagao e
prevencdo de sofrimentos, especialmente fisicos.

O processo de adoecimento e a proximidade da morte sdo situacdes, por si s6, ameacadoras
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da sensacdo de dignidade. A reflexdo sobre "Como os pacientes se percebem sendo vistos" é
um poderoso mediador de sua dignidade’. Entdo, nas discussdes relacionadas ao fim de vida,
incluindo as limitagdes terapéuticas, estratégias de comunicagdo como o “ABCD do cuidado
conservador da dignidade”? (quadro 2) devem ser utilizadas, de forma a aumentar as chances do
paciente e seus familiares compreenderem-se sendo cuidados, e ndo abandonados.

1. Atitudes e suposicées podem afetar a pratica

Reflita sobre como suas préprias experiéncias de vida afetam a maneira como vocé presta cuidados

Esteja atento de que as atitudes e suposi¢Bes de outros profissionais de salide podem afetar suas abordagens
30s pacientes

Ensine os alunos a estarem atentos a como suas perspectivas e presungdes podem moldar comportamentos

2. Os comportamentos devem sempre ter o objetivo de aumentar a dignidade do paciente

Demonstre, com linguagem ndo verbal, como os pacientes e suas familias sdo importantes para vocé

N3o se apresse; sente-se e faca contato visual ao conversar com os pacientes e suas familias

Desligue os dispositivos digitais e evite jargdes ao conversar com pacientes e suas familias

3. Compaixao é sensibilidade ao sofrimento do outro e o desejo de alivia-lo

Suscite as historias pessoais que acompanham a doenga do seu paciente

Reconheca o importante efeito da doenca na experiéncia de vida do seu paciente

Reconhega e alivie o sofrimento

Quadro 2 - Exemplos de “ABCD do cuidado conservador da dignidade” (continua). Fonte: adaptado de Chochinov
(2007)".
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4. 0 didlogo deve reconhecer a personalidade para além da doenga

Explore os valores que sdo mais importantes para seus pacientes

Pergunte quem mais deve estar envolvido para ajudar seus pacientes em tempos dificeis

Incentive os pacientes e suas familias a refletirem e relembrarem coisas importantes

Quadro 2 - Exemplos de “ABCD do cuidado conservador da dignidade” (conclusdo). Fonte: adaptado de Chochinov
(2007)".

23.5 Como reconhecer a proximidade da fase final de
vida

E importante que os profissionais de salde conhecam os sinais e sintomas frequentes na
fase final de vida. Quando ndo identificamos esse periodo, existe maior risco de indicagdo de
tratamentos flteis, ndo proporcionais ou inapropriados, além de obstinagdo terapéutica com
consequente aumento e prolongamento do sofrimento do paciente e sua familia, em contexto de
terminalidade®.

De uma forma geral, alguns sinais de deterioragao clinica podem surgir com a progressao da
doenca de base, como?:

exacerbacgdes frequentes da doenga de base;

+ aumento da procura de servi¢os de emergéncia ndo programadas;
« perda de funcionalidade e maior dependéncis;

* perda de peso maior que 10% do peso corporal em 6 meses;

+ redugdo da albumina sérica;

 sinais de insuficiéncia de outros 6rgaos;

¢ multiplas lesdes por pressao.

Contudo, essa fase pode cursar de maneira diferente a depender da doenca de base®. No cancer,
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por exemplo, é perceptivel a piora progressiva da funcionalidade, com deterioragao clinica rapida
levando ao 6bito. J& em pacientes frageis e com sindromes demenciais, essa perda funcional ja
ndo é tdo marcante. Em relagdo aos sintomas de fase final de vida, é esperado por exemplo
que pacientes com doenga pulmonar obstrutiva cronica ou insuficiéncia cardiaca apresentem
a dispneia como o sintoma mais predominante. J& nos pacientes com doenga renal crénica sdo
mais frequentes sintomas como nauseas, vomitos, confusdo mental e até estado comatosoc®.

O periodo mais avangado da fase final de vida, representado pelos Ultimos dias a horas que
antecedem o 6bito, pode ser definido como processo ativo de morte®. Sua identificagdo também
é de extrema importancia para adequado manejo de sintomas, acolhimento familiar e preparacao
da equipe, e serd abordado detalhadamente no Cap. 25: Processo ativo de morte.

23.6 Sintomas na fase final de vida

Nos ultimos meses e semanas de vida, podem ocorrer a intensificacdo de sintomas prévios ou
o surgimento de novos sintomas que podem causar angUstia na familia e nos cuidadores. Se
durante a comunicagdo antecipamos a possibilidade de ocorrerem tais sintomas, a familia pode
se preparar para esses eventos, dando a oportunidade para entenderem que, se esses sintomas
surgirem, era algo esperado pela equipe de salde e ndo um evento novo ou agravante®.

Sintomas como dor e dispneia, bem como o quadro de delirium podem ser comuns nessa fase. A
avaliagdo e manejo destes podem ser acessados em outros capitulos desse manual (ver Cap. 13:
Dor, Cap. 15: Dispneia e outros sintomas respiratérios e Cap. 16: Delirium: como diagnosticar e
tratar).

Perda de apetite e fadiga também sdo sintomas observados frequentemente nesse periodo.
Ambos podem acarretar intenso sofrimento para a familia, principalmente em nossa cultura
latino-americana que valoriza tanto o ato de comer'®.

Dentre as causas que podem levar a um sintoma de fadiga, podemos citar: anemia, infeccao,
febre, desidratacdo, disturbio eletrolitico, caquexia, hipotireoidismo/hipogonadismo, depressao,
distlrbio do sono e efeito colateral de medicamentos. Estas possiveis causas possuem
tratamentos especificos que devem ser avaliados em relacdo a proporcionalidade de indicagao,
levando em consideracdo a condigdo clinica e fase da doenga do paciente.

Em casos de fadiga onde ndo se identifica uma causa especifica que determine a conduta, pode-se
recorrer a tratamentos ndo farmacoldgicos. Destes Gltimos cita-se:
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« didrio de atividades;
« exercicio fisico;

+ treinamento de conservacao de energis;

técnicas para recuperacao ou ganho energético (ex.: atividades agradaveis e meditacdo)'".

E importante informar & familia que a fadiga & um sintoma comum nesta fase e que se deve
respeitar a tolerancia do paciente para a realizacao até mesmo de atividades do dia a dia como
tomar banho e sair do leito. Infelizmente, ndo temos na literatura atual evidéncias robustas para
o tratamento farmacologico da fadiga que promova melhora do sintoma e da qualidade de vida
em pacientes em cuidados paliativos'2.

A perda do apetite € um sintoma comum e esta associada com as alteracdes metabolicas proprias
da fase final de vida. Além disso, a perda de apetite e a aversao a alimentagdo podem estar
relacionadas a questdes emocionais e de enfrentamento no contexto de uma doenca avangada'.
A decisdo a respeito de vias artificiais de alimentagao para lidar com esta situacao precisa estar
embasada nos riscos e beneficios envolvidos. Especialmente quando se trata de cancer, € pouco
provavel que haja beneficios de uma nutricdo ativa quando a sobrevida estimada é de poucos
meses'“.

Realizar a alimentagdo por meio de sondas enterais pode ser considerado futil no contexto
de fim de vida ou até mesmo danoso a partir do momento que pode determinar desconfortos
gastrointestinais (como distensdo abdominal, broncoaspiracdo e vomitos'®), aléem de outros
sintomas como desconforto da prépria sonda com dor em orofaringe e delirium com necessidade
de contengdo mecanica. Neste momento, comunicagdo e acolhimento adequados sao essenciais
para diminuir conflitos entre pacientes, familiares e a prépria equipe, uma vez que existe um
valor simbbélico relacionado a comida, como fonte de cuidado e de vida, somado ao sofrimento de
testemunhar uma perda ponderal progressiva. A dieta por via oral deve ser sempre estimulada,
evitando pressao, priorizando as preferéncias e prazeres relacionados, e também entendendo
que mudancgas relacionadas ao paladar e olfato também podem limitar sua aceitacdo. No
entanto, muitas vezes é dificil para a familia compreender este processo e é importante que os
profissionais de salde estejam preparados para orientar e acolher esse sofrimento da familia'>.

A hidratacao artificial & controversa nesta fase da vida e deve ser feita de forma cautelosa e
conforme sintomas apresentados pelo paciente que justifiquem a hidratacao artificial. O excesso
de hidratagdo pode determinar piora de edemas periféricos, congestdo pulmonar e desconforto
respiratério. A boca seca € um sintoma comum e pode ser manejado com medidas locais como
hidratacdo de labios com gaze molhada, hidratantes topicos em labios e até o uso de saliva
artificial®.
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23.7 Cuidados gerais na fase final de vida

No contexto de fase final de vida, todos os profissionais de salde devem estar atentos para
os possiveis sofrimentos do paciente sejam eles fisicos, psiquicos, sociais ou espirituais. Além
disso, também devem ser abordadas as reagdes emocionais e comportamentais dos familiares
e cuidadores, dando suporte e orientagdes sobre o estado de salde do paciente, objetivos e
planejamento dos cuidados’.

Em relagao aos cuidados de enfermagem no contexto de fase final de vida, destacam-se'™:

 avaliagdo e monitoramento do controle algico e demais sintomas;

+ revisdo de vias de administracao de medicamentos seja pela via oral, hipodermoclise ou
endovenoss;

« manutencao da realiza¢do de curativos em lesdes de pele com foco no controle de sintomas
algicos, odores, secrecdes e sangramentos;

+ higiene e hidratagao, com especial atencao para olhos e boca;
« mudanca de decubito e banho conforme tolerancia do paciente, adaptando caso a caso;

+ atengdo para eliminagdes fisioldgicas, principalmente incontinéncias ou reteng¢ao urinaria,
avaliando a necessidade de passagem de sonda vesical de alivio;

« comunicagdo e acionamento de equipe multiprofissional se necessario;

« permissdo da presenca de familiares, sempre que possivel, proporcionando maior
privacidade a eles;

+ orientagao e acolhimento aos familiares.
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PONTOS DE DESTAQUE

« A fase final de vida & um periodo em que pode acontecer intensificagdo dos
sintomas e sofrimentos de paciente e familiares.

Medidas prolongadoras da vida, neste contexto, podem apenas estender os
sofrimentos tipicos desta fase de vida, podendo ser consideradas inadequadas.

No momento da fase final de vida, é importante alinhar, rediscutir e dar
flexibilidade ao planejamento de cuidado estabelecido ao longo do adoecimento.
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i AlteracOes da pele no fim
de vida

Heloisa Maragno

Hieda Ludugério de Souza
Licia Maria Costa Lima
Fernanda Spiel Tuoto

Objetivo: descrever as principais alteracoes da pele e seus
manejos nos pacientes em fase final de vida.

24.1 Introducao

Ao abordarmos a tematica de alteracdes da pele no final de vida em cuidados paliativos (CP),
é importante pensarmos na evolugcao natural da doenga, isto €, a trajetoria de adoecimento do
individuo que tem efeitos nas dimensdes fisicas, psiquicas, sociais e espirituais. Dessa forma, as
alteracdes da pele ndo se restringem apenas ao acometimento fisico, mas afetam também as
demais dimensdes do sofrimento.

A depender da fase da evolucdo natural da doencga, as acdes no cuidado desta pele se
modificardo’. No entanto, ainda ha uma baixa percepcdo dos profissionais de satde com
relagao aos aspectos relacionados as alteragdes da pele. Isto porque ha visbes otimistas,
simplistas e/ou obstinadas, circunstancias relacionadas entre outras questdes, as formagdes
na drea da salde que ndo contemplam de forma satisfatéria os conceitos basicos de CP.

24.2 Pele e fase final de vida

A pele é considerada o maior 6rgdo do corpo humano, representando cercade 2 m2 e 15% do peso
corpéreo, além de ser responsavel por multiplas fungdes, tais quais: protecao, termorregulacao,
auxilio ao sistema imunoldgico, controle de perdas de nutrientes e fluidos corporais, percepgao e
efeito sensitivo, e excrecdo de toxinas'=.
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De forma similar as faléncias organicas na fase final de vida, a pele pode sofrer disfuncdes, ndo
respondendo mais ao tratamento modificador de doenca. Este € um tema relativamente novo e
foi discutido pela primeira vez em Chicago por um painel de especialistas, no ano de 2008, com o
proposito de debater e construir um consenso sobre as alteragdes de pele no final da vida (Skin
Changes at Life’s End - SCALE)?*.

As faléncias da pele podem estar associadas as disfungdes de 6rgdos ou sistemas e serem
entendidas como um evento em que a pele e os tecidos morrem por hipoperfusdo. Além
disso, a pele também pode sofrer com o aparecimento de turgor diminuido, hipotermia nas
extremidades e hipoxia“.

Desse modo, a pele deixa de cumprir alguns de seus papéis fundamentais, como: manutencdo
do ténus vasomotor, temperatura corporal, balanco hidrico e protecdo as infecgdes e traumas®.
Consequentemente, ha o surgimento das lesdes na pele.

O consenso sobre as SCALE derivado da discussao do painel de especialistas mencionado
anteriormente apontou dez posicionamentos em relacao as modificagdes da pele no final de
vida®*, descritos abaixo:

Posicionamento 1: As mudangas fisiologicas que acontecem durante o processo de fim de
vida podem afetar a pele e os tecidos moles, manifestando-se em alteragdes observaveis
e objetivas: mudangas na coloracado, redugao do turgor, reducdo da perfusdo, redugao
na temperatura e mudangas na integridade da pele; ou com modificagao ou alteragdes
subjetivas: dor localizada, sintomas de desconforto, alteracbes na mobilidade e
interferéncias nas atividades basicas de vida diaria. As alteracdes de pele no fim da vida
podem ser inevitaveis, ocorrendo mesmo apos as intervengdes adequadas.

Posicionamento 2: O plano de cuidados e as respectivas respostas do paciente devem
ser explicitos e documentados no prontuario de forma integral. Informagdes como
comorbidades, fatores de risco para lesGes por pressdo, mudancgas significativas,
intervencgdes clinicas e os desejos do paciente sdo dados extremamente importantes para
que o impacto das intervengdes seja apropriado nesta fase.

Posicionamento 3: Demandas centradas no paciente devem ser abordadas, incluindo a
dor e as atividades basicas de vida didria, como por exemplo, dormir e tomar banho.
Abordar tais preocupacdes otimiza essas atividades e aumenta o senso de dignidade da
pessoa.

Posicionamento 4: Modificacbes da pele no final da vida refletem o comprometimento da
pele (reducdo de perfusao de tecidos moles, diminuigdo de tolerancia a estimulos externos
e deficiéncia na remocao de catabdlitos). Essa soma de fatores pode resultar nas lesdes
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de pele no final da vida, apesar de todos os cuidados adequados.

Deve-se ter ciéncia de que algumas lesdes sdo inevitdveis, pois a pele estd tdo
comprometida a ponto de ndo se proteger das agressodes. Evitar confundir as lesdes de
fim de vida com aquelas decorrentes de outros fatores, como envelhecimento, reagdes
adversas a medicamentos ou doencas coexistentes.

Posicionamento 5: Expectativas quanto aos objetivos dos cuidados com a pele e
preocupacgdes acerca do final de vida do paciente devem ser comunicadas a sua familiae a
equipe de saude. A discussdo deve incluir o risco para o desenvolvimento das modificagdes
de pele na fase final de vida, como lesdo por pressao, ruptura de pele, ndo cicatrizacao,
entre outros, de modo que as expectativas fiquem mais proximas da realidade. A
comunicagdo do que se espera na fase de final de vida é essencial no manejo das lesdes
de pele.

Posicionamento 6: Os sinais, sintomas e riscos associados as alteragdes de pele na fase
final de vida também podem incluir:

+ fraqueza e limitacao progressiva da mobilidade;

+ nutricdo deficiente (perda de apetite, perda de peso, caquexia, debilidade, baixo nivel
sérico de albumina, baixo nivel de hemoglobina e desidratacao);

* reducdo de perfusdo tissular, definicdo de oxigenagcdo da pele, reducdo de
temperatura local, descoramento e necrose da pele;

- perda da integridade da pele devido aos inUmeros fatores (equipamentos ou
dispositivos de incontinéncia, irritantes quimicos, lesdes por friccdo, pressao,
cisalhamento, atrito e infec¢des);

« fungdo imunologica deficiente.

Posicionamento 7: A avaliagdo completa da pele deve ser realizada regularmente, com
a documentagao de todas as areas de risco, de acordo com o desejo e condi¢cdes do
paciente. E importante focalizar as dreas de proeminéncias 6sseas e sob as cartilagens,
como sacro, coccix, tuberosidade isquidticas, trocanteres, escapulas, regido occipital,
calcaneos, dedos, nariz e orelhas. Deve-se descrever as condi¢des da pele e das lesdes
como foram observadas no momento.

Posicionamento 8: Recomenda-se a consulta com um profissional de salde especialista

quando houver a presencga de qualquer modificagcao da pele associada ao aumento da dor,
sinais de infecgdo, perda da integridade (quando o objetivo é a cicatrizacao) e sempre
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que os cuidadores/responsaveis pelo paciente manifestarem qualquer preocupagdo. Uma
avaliacdo precisa pode melhorar as decisdes referentes a alteragao da pele e compreender
se @ mudanga esta relacionada aos cuidados de fim de vida e/ou outros fatores.
Posicionamento 9: Devem-se definir a(s) causa(s) provavel(is) das modificagdes da pele e
o plano de cuidados. Para estabelecer as estratégias adequadas de interven¢do devem-se
considerar os 5 “P”:

1. Prevencao;

2. Prescricao (a cicatrizagao pode ocorrer mediante tratamento adequado);

3. Preservacao (manutengdo sem deterioracao);

4. Paliativo (prever conforto e cuidado);

5. Preferéncia (de acordo com os desejos do paciente).
Posicionamento 10: Pacientes, familiares e equipe de salde devem ser orientados em
relagdo as determinagdes dos posicionamentos das SCALE e aborda-las no planejamento

avangado de cuidado dos pacientes, bem como incluir a educagao retirada da familia e da
equipe de salde para que seja ofertado um melhor manejo das alteracdes de pele.

24.3 Avaliacado e diagnodstico das alteracées da pele na
fase final de vida

H& um fluxograma no consenso das SCALE* sobre como realizar a avaliagdo das lesdes nos
pacientes em fase final de vida, descrito a seguir na figura 1:
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Pessoa com risco para SCALE

. S = avaliagdo subjetiva da pele e da ferida. Se a pele j& estiver comprometida, realize avaliagdo total da ferida —
0 = observacado objetiva de pele e ferida. Realize avalia¢do abrangente da pessoa
Determine e documente a etiologia ___
_ ) o Interesses Centrados
A = avaliar e dqcumentar a etiologia no Paciente
P = plano de cuidados
5P’s
PREVENQﬂO PRESCBI(;AO PRESERVA(;AO PALIATI\(O PR'EFERENC‘IA
(Tratavel) (Manutencao) (Controle e Cuidado) (Desejos do Paciente)
Implementar - Avaliar
Educar todos os envolvidos
Avaliar e revisar plano I = implementar plano de cuidado apropriado para prevenir ou tratar a lesdo de pele Avaliar e revisar plano
de cuidados conforme E = avaliar e educar todas as partes envolvidas de cuidados conforme
necessario

necessario

Figura 1 - Fluxograma para avaliagdo e implementagdo de cuidados para pacientes conforme a SCALE. Fonte:

adaptado de Sibbald et al. (2010)*

24.4 Alteracoes na pele na fase final de vida

24.4.1 Lesao por pressao (LPP)

A lesdo por pressao aparece em locais onde existem proeminéncias 6sseas, por meio
da pressao no local exercida devido aos longos periodos na mesma posi¢do e/ou pela

pressdo de algum dispositivo médico®.

A LPP geralmente possui bordas arredondas e tem uma progressao lenta que é
categorizada pelos estagios I, II, lll, IV, LPP ndo classificavel, LPP relacionada ao
dispositivo médico e LPP tissular profunda. Cada um dos estagios possui seu préprio
manejo e modos de prevengdo, porém a LPP nos pacientes em fase final de vida deve
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ser avaliada objetivando sempre o melhor cuidado e ndo visando, necessariamente,
a sua cicatrizagao pois, como descrito anteriormente, ha uma faléncia da pele por
hipoperfusdo e, dessa forma, & possivel que a LPP ndo responda ao tratamento
proposto®.

Nesses casos, é importante informar e explicar para a triade paciente-familia-equipe
que nessas situacdes, prioriza-se o conforto do paciente, realizando os curativos
apropriados conforme a condicdo clinica do mesmo, evitando também o desperdicio
de materiais que ndo trardo beneficios no tratamento da lesao®.

Deve-se atentar especialmente a LPP relacionada ao dispositivo médico, j& que devido
a0 possivel rebaixamento do nivel de consciéncia, na qual a percepgdo do paciente esta
alterada, sera mais susceptivel o aparecimento destas lesdes®.

24.4.2 Ulcera Terminal de Kennedy (UTK)

A Ulcera Terminal de Kennedy (UTK) foi notificada primeiramente pela enfermeira
Karen Kennedy, em 1983, numa unidade de cuidados intermediarios do Byron Health
Center, Estados Unidos. Karen Kennedy identificou uma lesdo que se desenvolvia
apesar das medidas preventivas instituidas e que os pacientes faleciam semanas apos
seu aparecimento, podendo indicar um fator importante de faléncia organica’.

A UTK é um tipo de lesdo por pressdo que costuma se apresentar em regido
sacrococcigea ou na regido dorsal, podendo aparecer em regides como calcaneos e
panturrilha. Apresenta formatos diferenciados como pera, borboleta ou ferradura e
margens irregulares, com coloracao vermelha, amarela, preta ou purpuraé.

O inicio costuma ser sUbito, ocorrendo de dias a semanas, e, normalmente, com a
presenca de uma abrasdo, bolha ou area escurecida. Evolui com piora drastica em 48
horas. Vale ressaltar que a expectativa de vida do paciente apds o desenvolvimento da
UTK, geralmente, & de horas a dias de vida®.
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24.4.3 Lesao tecidual terminal de Trombley
Brennan

Outra alteracdo de pele muito comum nos pacientes em fase final de vida € a Lesdo de
Trombley-Brennan. Assim como a UTK, o seu aparecimento se da horas a dias antes
do ébito do paciente, sendo também uma lesdo que aparece mesmo com as medidas
de prevencao®.

E geralmente de cor rosa, roxa e marrom em formato de borboleta e com estrias
lineares. Essa lesdo pode aparecer em varias regides do corpo, sendo mais comum na
regido sacral, extremidades e proeminéncias 6sseas®.

24.5 Manejo das alteracbes de pele na fase final de
vida

O objetivo das intervencdes nas lesdes é promover o conforto e dignidade do paciente a partir
do controle dos sinais, sintomas e protecao da ferida, proporcionando melhora da sua qualidade
de vida e do sofrimento de suas familias, e ndo, necessariamente, melhora do aspecto da lesdo
em Si.

As intervencdes devem promover protecdo da pele por meio do uso de hidratantes e curativos
ndo aderentes. E fundamental que seja realizada a educacdo dos familiares para a compreens&o
dos fendbmenos acerca da faléncia da pele e da proposta de tratamento.

Por fim, no manejo das lesdes é importante reafirmar alguns apontamentos, conforme diz a
literatura'*":

« ndo apresentam melhora até o ébito do paciente;
« avaliar frequéncia de reposicionamento para evitar maiores desconfortos;
« caso haja rompimento da pele, verificar a possibilidade de cobrir com gaze umedecids;

« areavaliagdo deve ser frequente;
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« registrar sempre em prontuario as medidas e se possivel realizar as diretivas antecipadas
de vontade (ver Cap. 7: Diretivas antecipadas de vontade e planejamento avancado de
cuidados);

« estabelecer um plano de cuidados junto ao paciente, familia e equipe assistencial que
impacte positivamente na autonomia e qualidade de vids;

 flexibilizar protocolos institucionais para promover maior conforto nos casos necessarios.

PONTOS DE DESTAQUE

« As lesdes de pele em pacientes em fase final de vida estdo atreladas a evolugdo
natural da doenga e podem ser inevitdveis e refratarias ao tratamento
modificador.

O planejamento de cuidados com a pele deve ser realista, focado no paciente e na
melhora de sua qualidade de vida e autonomia.

* A reavaliagdo da pele deve ser constante e o planejamento de cuidados alinhado
sempre que necessario, junto ao paciente, familia e equipe de saude.
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2 5 Processo ativo de morte

Hieda Ludugério de Souza
Lara Cruvinel Barbosa
Fabio Holanda Lacerda
Daniel Felgueiras Rolo

Objetivo: descrever definicao, identificacdo, avaliacdo e manejo
do processo ativo de morte.

25.1 Definicao

O processo ativo de morte ou fase terminal da doenga é o processo de declinio irreversivel
das funcdes fisioldgicas que antecedem a morte do paciente, com duracio de horas ou dias’. E
caracterizado também por um aumento da intensidade do sofrimento fisico, social, espiritual e
emocional (ver Cap. 17: Aspectos emocionais na terminalidade da vida) sendo um desafio para
todos os envolvidos, incluindo a equipe de satde?.

O termo “processo ativo de morte” tem implicagdes progndsticas com prazos limitados e indica
uma série de medidas a serem tomadas pelas equipes a fim de maximizar o conforto e minimizar
as medidas agressivas no final da vida, tornando este momento — em que estd cada vez mais
claro que a morte ndo pode ser evitada — o menos sofrido possivel para o paciente e sua familia’.

Vivenciar e intervir em ocasides como estas &€ comum no dia a dia de grande parte dos
profissionais de salde de qualquer especialidade, ainda que o processo ativo de morte em si ndo
seja reconhecido com clareza por muitos. A familiaridade com as medidas basicas de conforto
€ uma habilidade essencial para todos os profissionais de salde que cuidam de pacientes cuja
morte é iminente (ver Cap. 3: Cuidados paliativos especializados e cuidados paliativos gerais).
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25.2 Identificacao e avaliacao

Para a correta identificagdo de um processo ativo de morte, perceber a piora de alguns sinais
e sintomas do paciente é fundamental. Lacey et al. (2015)? apresentam os seguintes exemplos:

» perda de peso progressiva;

« profunda fraqueza e fadigs;

 retraimento social;

» desinteresse por comida e bebids;

» disfagia e dificuldade de engolir medicamentos;
« delirium refratario;

« alteracdes na respiracdo (taquipneia persistente, respiragao irregular com periodos
de bradipneia);

« sonoléncia por longos periodos;
* reducao na produgao de uring;

« alteracdes na pele (fria ao toque, aspecto acinzentado e aparecimento de Ulcera
terminal de Kennedy);

* hipotensao;

» hipoxemia persistente.

Outros sinais e sintomas incluem: mioclonias?®; broncorreia (aumento da secrecao de vias
respiratorias baixas), sororoca ou ronco da morte (ruido produzido pelo acimulo de secregao
na orofaringe devido a incapacidade de degluti¢ao), incontinéncias e diminuigdo das eliminagdes
fisioldgicas, pupilas ndo reativas e incapacidade de fechar os olhos*.

Saber identificar e reconhecer que o paciente est3, de fato, perto da morte é o primeiro passo.
Faz parte disto um prognéstico técnico habilidoso e precavido, que antecede o planejamento
preventivo dos cuidados de fim de vida. Além disso, deve ser considerada a necessidade de aviso
prévio e suporte aos familiares, paciente e cuidadores, manejo impecavel dos sintomas, possiveis
discussdes em torno de preferéncias por cuidados de fim de vida, local de morte, entre outros'-2.
O reconhecimento tardio do processo ativo de morte pode resultar em manejo de sintomas
inadequado e faléncia no cuidado psicossocial aos envolvidos.
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25.3 Manejo técnico do processo ativo de morte

0 termo “cuidado de conforto” ou “medidas de conforto” é utilizado como sendo o conjunto das
intervencdes de cuidados paliativos basicos que é usado para obter o conforto do paciente no
processo ativo de morte, ou seja, o alivio imediato dos sintomas em um paciente que estad muito
proximo do ébito.

Nas Ultimas semanas e meses de vida, sintomas como perda de apetite, fadiga e fraqueza sdo
mais acentuados. J& no processo ativo de morte, a frequéncia e intensidade desses sintomas
tendem a diminuir, no entanto, quando presentes, geram grande desconforto e preocupagao aos
familiares e cuidadores®.

Sintomas como dor, dispneia, delirium, medo e ansiedade ficam mais evidentes neste momento.
E papel do profissional de satde realizar uma avaliacdo e condutas preventivas para ndo gerar
mais sofrimento ao paciente e sua familia®. A abordagem desses sintomas no processo ativo de
morte gera alguns desafios especificos apresentados a seguir:

25.3.1 Manejodesofrimentos e sintomasfisicos
no processo ativo de morte

Durante o processo ativo de morte devemos focar em manter medicagdes necessarias
para o controle dos sintomas do paciente, lembrando de alinhar com a familia e o
paciente sempre que possivel. Manter medicagGes como estatinas ou antiplaquetarios
pode ser ineficaz ao objetivo tragado inicialmente ao prescrever essas terapias, pois
sdo medicamentos que reduzem o risco de algum evento ao longo de anos e no contexto
de processo ativo de morte, estamos falando das Gltimas horas de vida do paciente.

E importante, entdo, reavaliarmos a prescricdo e, sempre que possivel, trocar
medicagdes enterais para transdérmicas ou parenterais (endovenosa ou
subcutanea)?. A participacdo da familia nesse processo é importante para que nao
haja um entendimento de abandono de cuidado, sendo que em alguns momentos
podemos manter uma ou outra medicacdo, se a retirada for causar um desconforto
muito grande na familia e a manutencdo ndo traga riscos ao paciente.

Manter algumas medicacdes ja em uso, como anticonvulsivantes e analgésicos, é

necessario para que nao haja um sintoma que poderia ser prevenido pela manutencdo
do tratamento utilizado. Por outro lado, manutencdo de fluidos (dieta enteral ou
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hidratacao parenteral) em um volume elevado ao longo do dia, pode levar a sintomas
como dispneia e sororoca.

Sororoca

A sororoca, ou respiragao ruidosa pode estar presente em 12 a8 92% dos pacientes nos
Gltimos dias de vida®. E discutivel o impacto da sororoca no sofrimento do paciente
visto que este ja se encontra em estagio comatoso, mas ja ha estudos que descrevem
o desconforto nos familiares e nos profissionais de satde diante deste sintoma®’.

Ao perceber esta respiracdo ruidosa, devemos fazer uma avaliagao da cavidade oral
e identificar na prescricdo do paciente possiveis indutores desta forma de respiragao,
como hidratagao venosa, dieta enteral em elevado volume ou uso de saliva artificial.
O posicionamento lateral do paciente também pode favorecer a redugdo do ruido
provocado por secrecdes. O controle farmacoldgico deste sintoma pode ser feito com:

« Butilbrometo de escopolamina: 20 mg EV ou SC até de 6 em 6 horas?.
Disponibilidade no SUS: medicagdo ndo disponivel na Relagdo Nacional de
Medicamentos Essenciais (Rename) 2022.

« Colirio Atropina 1%: 2 gotas sublingual até de 2 em 2 horas’. Disponibilidade
no SUS: n3o disponivel na Rename 2022.

Fadiga

Definido como uma sensacao de cansaco, fraqueza ou falta de energia, o sintoma de
fadiga € um dos mais prevalentes em cuidados paliativos. Normalmente este sintoma
possui uma origem multifatorial, sendo necessaria uma abordagem multidisciplinar
para uma melhor resolucao deste sintomas.

A fadiga, apesar de citada em alguns textos sobre fase final de vida, perde um pouco de
importancia para alguns pacientes e familiares no momento do processo ativo de morte.
Além disso, em um paciente em Gltimas horas de vida, alguns tratamentos sintomaticos
da fadiga, como transfusao, podem ser considerados desproporcionais ou Com pouco
beneficio no controle do sintoma fadiga devido ao seu carater multifatorial.

Outros sintomas prevalentes no processo ativo de morte sdo dor, dispneia e delirium,

cada um deles com um capitulo préprio neste manual (ver Cap. 13: Dor, Cap. 15: Dispneia
e outros sintomas respiratoérios e Cap. 16: Delirium: como diagnosticar e tratar).

@% HOSPITAL
NL¥- SIRIO-LIBANES Manual de Cuidados Paliativos 291 G



25. Processo ativo de morte ==: \/oltar ao indice

0 fundamental nesta fase da vida do paciente é focar no alivio do sofrimento e
prezar pela dignidade do paciente, sem deixar de acolher os familiares. Em caso de
manutencao de um sintoma, apesar de um tratamento otimizado, podemos recorrer
a sedagdo paliativa, definida pela Associacdo Europeia de Cuidados Paliativos (EAPC)
como um procedimento que utiliza medicagdes sedativas (que induzem o rebaixamento
do nivel de consciéncia) para o alivio de um ou mais sintomas intrataveis em pacientes
com doencas avancadas e terminais, sendo realizada quando paciente, familiares e
outros profissionais de saude envolvidos estiverem de acordo® (ver Cap. 26: Sedagao
paliativa: conceito, quando indicar e como fazer).

25.3.2 Suporte ao paciente e sua familia

Discutir a aproximagado da morte com o paciente e seus familiares reduz as provaveis
intervengdes médicas ndo apropriadas no processo ativo de morte e diminui o estresse
da familia®'®.

Neste sentido, comunicar o processo ativo de morte requer do profissional de salde
uma conduta empética e sensivel, de modo que o mesmo deve ser treinado para
lidar com as emoc¢des que podem surgir diante do impacto dessa noticia e focar nas
intervengdes que poderao ser feitas pelo paciente, como a manutencgao da dignidade,
conforto e prevenc¢ado de demais sofrimentos?'°.

O quadro 1, abaixo, demonstra alguns cuidados fundamentais no manejo do sofrimento
familiar:
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Algumas necessidades de apoio e informacao das familias
durante o processo ativo de morte

0 alivio eficaz e imediato dos sintomas do paciente é

Conforto do paciente i ) .
essencial para apoiar a familia como um todo.

Comunicagado honesta, direta e compassiva, levando
em conta as preocupacdes e opiniGes da familia.
Informacado e comunicagao Os familiares precisam de informagdes sobre o curso
provavel da doenca, os sintomas possiveis e os planos
para seu monitoramento e manejo.

Identificar o grau com que a familia é capaz e disposta
a participar do cuidado.

Se a familia deseja cuidar de um paciente em casa e
isto é possivel, os membros da familia precisam de
informagdes sobre os cuidados diarios.

Avaliacdo das necessidades da familia
e recursos socioeconémicos

Os familiares precisam de orientages sobre como
podem contribuir para o cuidado de conforto do
paciente, independentemente de o paciente estar em
casa ou no hospital.

Educacao sobre o cuidado

Se a familia estiver cuidando do paciente em casa,

ela precisa saber o que fazer e para quem ligar em
caso de sintomas descontrolados e quando o paciente
morre.

Avaliar e orientar os cuidadores sobre estratégias

de suporte a distancia disponiveis, como servico de
suporte telefonico da instituicdo, SAMU, ou outro tipo
de suporte disponibilizado.

Medidas de emergéncia

Avaliagdo regular do enfrentamento familiar,
Revisdo do enfrentamento familiar permitindo intervengdo precoce para abordar
necessidades emocionais.

Quadro 1 - Cuidados fundamentais no manejo do sofrimento familiar (continua). Fonte: adaptado de
Lacey et al. (2015)2.
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Cuidados com a familia quando o Vigilancia continua e garantia de que o conforto esta
paciente esta inconsciente sendo alcangado.

Preparando a familia para o processo Quando a morte é iminente, a familia deve ser avisada
ativo de morte do processo que provavelmente testemunhara.

Quadro 1 - Cuidados fundamentais no manejo do sofrimento familiar (conclusdo). Fonte: adaptado de
Lacey et al. (2015)2.

E importante perguntar ao paciente, em se tratando da aproximagao de sua morte, se
ele gostaria de estar ciente disto ou se delega alguém para assumir este papel. Alguns
pacientes sentem-se minimamente preparados e fortalecidos para acompanhar o
processo e respeitar sua decisao significa preservar sua dignidade e autonomia.

No entanto, cabe aos profissionais de salde (em especial a equipe de psicologia) a
avaliagcao adequada dos mecanismos de enfrentamento e de defesa do paciente e
quais sao os familiares que apresentam recursos emocionais de enfrentamento para
quando a morte chegar. A comunicacdo entre a equipe transdisciplinar é ferramenta
fundamental neste processo?'°.

25.3.3 Adequacdes e ajustes necessarios na
assisténcia ao paciente em processo ativo
de morte

A assisténcia ao paciente e sua familia no processo ativo de morte deve ser focada em
uma constante vigildncia e manejo adequado de uma série de perdas que vdo acontecer
a0 longo desse processo de aproximagado do ébito. A seguir, alguns pontos de atencdo
para acdes da equipe nesse processo:

Encorajar a familia a se envolver neste cuidado é recomendavel sempre que houver
disponibilidade psiquica destes, visando uma participagdo mais ativa e possibilitando

uma maior seguranca e conforto nesta fase, tanto ao paciente, quanto aos familiares.

A perda da funcionalidade e o rebaixamento do nivel de consciéncia indicam a
necessidade de cuidados redobrados ao paciente por parte da equipe de salde, evitando
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assim maior sofrimento e estresse da familia com relagdo a sensagao de abandono de
cuidados.

Os cuidados com a boca devem também ser redobrados, evitando assim odores
indesejados. A hidratacao dos labios e da mucosa oral deve ser constante, ja que, no
processo ativo de morte, alguns pacientes perdem a capacidade de fechar a boca,
provocando assim a xerostomia (boca seca)''-'2.

Em relagdo a imobilidade, o cuidado com a mudanga de decUbito deve ser mantido,
porém com atenc¢do para ndo acordar o paciente na madrugada para realizar esse
cuidado — que pode ser desnecessario neste momento. Quando possivel, deliberar em
conjunto com o paciente uma posi¢cdo mais confortavel, na qual ele possa ficar mais
tempo, & recomendavel. A equipe pode pedir ajuda aos fisioterapeutas ou terapeutas
ocupacionais para manejar o posicionamento, auxiliando também na melhora do
desconforto pela dispneia e na drenagem da sororoca.

A hidratacdo da pele deve ser estimulada devido a perda de turgor e aparecimento
de ressecamentos em raz3do da baixa hidrata¢do. Cuidados com lesdes por pressao e
feridas no processo ativo de morte estdo descritos no Cap. 24: Alteragdes da pele no
fim de vida.

Cuidados de higiene devem ser refor¢ados com o aparecimento das incontinéncias
urinarias e fecais desse periodo. E importante se atentar as retencdes urinarias e
fecais, considerando o uso de sonda vesical de alivio ou de enemas locais com o objetivo
de evitar desconforto.

A verificacdo de sinais vitais nessa fase pode ser supérflua, assim como a verificagdo
do peso corporal e glicemia capilar, uma vez que os valores acima ou abaixo do
considerado normal podem gerar sofrimento e estresse desnecessario na familia neste
momento. Por outro lado, deixar de realizar tais afericdes também pode ser angustiante
para a familia, que pode enxergar a situacdo como omissdo de cuidado. Neste sentido,
é importante acolher os familiares, explicar os sinais de evolucao da doencga e que
algumas alteracdes encontradas sdo comuns e caracteristicas da proximidade do 6bito.
Compreender qual o entendimento e a expectativa da familia em relagdo ao cuidados
nessa fase é imprescindivel para alinhar a frequéncia da verificagdo de sinais vitais,
assim como da medida de glicemia e do peso corporal.

0 banho do paciente deve ser realizado de acordo com a sua preferéncia, porém,
sempre avaliando o conforto que esse cuidado poderd trazer. A medida que a
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funcionalidade do paciente vai diminuindo, o banho de leito pode ser a garantia de
um melhor conforto.

0 uso da hipodermoclise também deve ser considerado, j8 que é o0 acesso mais
tolerado em paciente em processo ativo de morte, quando ha a perda do acesso
venoso e da via oral. Para mais informagdes sobre esta técnica, ver Cap. 29:
Hipodermdclise: técnica, cuidados e medicagdes compativeis por essa via.

Além da familia, um agente principal nesse momento é a equipe de salide. E importante
que todos os profissionais que cuidam do paciente estejam alinhados com a
proposta do cuidado, que é o conforto no processo ativo de morte. Toda a comunicagdo
com a familia deve estar na mesma proposta, minimizando assim inseguranga da
familia em relagdo a assisténcia a satde. A falta de confianga dos familiares pode levar
a solicitagdes de procedimentos inadequados, com risco de distanasia e aumento do
sofrimento de todos os envolvidos.

25.4 Momento do 6bito

O momento do o6bito deve ser explicado com a devida antecedéncia a familia, objetivando
ofertar mais transparéncia, seguranga e uma certa previsibilidade ao processo, aproximando
os familiares dos cuidados do paciente sempre que possivel. Questdes como local de 6bito e
especificidades funerarias e burocraticas devem ser abordadas preferencialmente em momento
prévio, uma vez que ha uma desorganizagao global esperada neste momento de vulnerabilidade
da familia.

As Gltimas horas e minutos de vida podem ser momentos de intenso sofrimento psiquico para a
familia, que pode apresentar, entre outras manifestagdes, apatia, inconformismo, resiliéncia,
histeria ou raiva. Antes do preparo do corpo, deixar a familia se despedir do paciente pode
ser importante para evitar o sentimento posterior de ndo desenlagamento. Nesse momento,
agilizar os processos burocraticos do ébito com o apoio do servigo social e da psicologia pode
ajudar tanto a equipe de saude, quanto os acompanhantes no melhor manejo da situagao. A
equipe deve se atentar as crengas do paciente e familiares em momento anterior, uma vez que
ha ritos que necessitam de preparo prévio.

Quando a morte ocorre, a equipe de salde deve estar preparada para lidar com este sofrimento

dos familiares, dando apoio e auxilio com as informagdes necessarias para os cuidados apos o
6bito. No momento do ébito, ndo ha pressa. A intimidade dos familiares deve ser prioridade, bem
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como os aspectos culturais e ritos de passagem escolhidos devem ser respeitados.

Diferentes reacdes e emocdes podem ser expressas pelos acompanhantes nesse momento, como
choro incoercivel, sensagdo de paralizacdo, prestacdo de cuidados objetivos e praticos (ligar
para outros familiares), raiva, tristeza, didlogos com o morto, entre outros. O profissional de
salde ou a equipe que identificou o ébito e acompanhou o paciente e os familiares devem estar
preparados para acolher as diversas emocdes que podem surgir, sendo estas ja esperadas. E
recomendavel que profissionais que acompanharam o caso, sejam eles da psicologia ou ndo,
estejam por perto para acolhimento psicosocial. Existem casos em que n3do se faz necessaria a
presenca ou intervengdo da equipe da psicologia no momento do 6bito, e outros profissionais
capacitados podem oferecer suporte aos familiares.

E importante a equipe identificar neste momento de fragilidade/desorganizagdo emocional
aquele familiar que pode receber as informagdes necessarias sobre os procedimentos apds
o 6bito e sobre as medidas burocraticas a serem realizadas. Informagdes relacionadas as
vontades do paciente quanto ao sepultamento, cremacado ou traslado de corpo para outra
cidade ou estado sdo importantes para os cuidados apos o 6bito. Deve-se lembrar que algumas
religides, por exemplo, ndo permitem a realizagdo da cremacao, assim como faz-se necessaria
a retirada de dispositivos como marcapasso cardiaco se for realizada a cremacgdo. Saber
qual sera o destino do corpo é importante para preenchimento da declaragdo de ébito, pois,
por exemplo, nos casos de pois, nos casos de cremacgado, o documento deve ser carimbado e
assinado por dois médicos diferentes.

Vale ressaltar a importancia de lembrar dos desejos relacionados aos cuidados com o corpo, e
que algumas religides possuem cultos e ritos especificos. Desde que é sabido que os cuidados
paliativos abrangem o cuidado a fase de luto apds o 6bito, cabe a equipe identificar, ao longo
da internacao, os fatores de risco e protecao ao luto dos familiares envolvidos no processo do
cuidar, identificando e sinalizando aqueles que se beneficiariam de acompanhamento profissional
especializado neste processo (ver Cap.18: Luto: aspectos gerais e algumas peculiaridades).

25.5 Conclusao

0 cuidado ao paciente em processo ativo de morte envolve um controle impecavel dos sintomas
e a minimizacdo do sofrimento do paciente, da familia e da equipe de salde, visando sempre o
conforto da unidade de cuidados.

E uma etapa que deve envolver a comunicacao efetiva entre todos os envolvidos para ndo gerar
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duvidas em relacao ao processo. A identificagao do processo ativo de morte feita de maneira
precoce e correta reduz significativamente o estresse e, inclusive, o sofrimento relacionado ao
luto dos entes queridos e dos profissionais envolvidos.

PONTOS DE DESTAQUE

« A identificacdo do processo ativo de morte permite promover um cuidado voltado
para o conforto e a dignidade do paciente.

No processo ativo de morte, o controle de sintomas deve ser imediato e os trata-
mentos propostos devem ser avaliados em relagao a sua proporcionalidade frente
a0 processo de finitude.

E imprescindivel manter uma comunicagdo empatica e compassiva com o paciente
e familiares, dando as informacg6es necessarias para a compreensao da situagdo e
para as tomadas de decisoes.
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26 Sedacao paliativa: conceito,
quando Indicar e como
fazer

Maria Perez Soares D'Alessandro
Fabio Holanda Lacerda

Licia Maria Costa Lima

Manuele de Alencar Amorim

Objetivo: descrever o que é a sedacao paliativa, em qual
contexto deve ser utilizada, como prescrever e quais cuidados
devem ser prestados nesta situacao.

26.1 Conceito e indicacao

A sedacdo paliativa € o uso de medicagdes que reduzem o nivel de consciéncia, objetivando alivio
de um ou mais sintomas refratarios, em pacientes com doengas avangadas e progressivas com
indicagdo de cuidados paliativos. E utilizada como um recurso nos cuidados de fim de vida (ver
Cap. 25: Processo ativo de morte), sempre com objetivo da sedacdo menos profunda possivel
para atingir um controle satisfatério do sintoma. S3o considerados sintomas refratarios aqueles
que, a despeito do uso de todos recursos terapéuticos habituais, sequem causando desconforto
importante'-2.

Para saber se a sedacgao esta indicada, devemos responder as seguintes perguntas’-2:

« O paciente apresenta doenga avangada progressiva e irreversivel?

« O paciente possui indicacao de cuidados paliativos, com alinhamento de priorizacdo de
medidas de conforto em detrimento de medidas invasivas?

» 0O paciente apresenta sintoma/desconforto importante?
« As causas potencialmente reversiveis para o quadro foram tratadas?

+ A terapia medicamentosa e ndo medicamentosa para controle deste sintoma estd
otimizada?
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Se todas as respostas forem “sim”, considerar inicio de sedacdo paliativa (ver figura 1).

Paciente com doenga avancada, progressiva, irreversivel
e indicagdo de cuidados paliativos

|

Em cuidados de fim de vida,
com priorizagdo de conforto Nao
e limitagdo de medidas
invasivas?

!

Paciente apresenta
sintoma/desconforto Nao
importante?

T

As causas
potencialmente
reversiveis foram
tratadas?

T

O tratamento
medicamentoso e ndo N3o Sem indicagdo de
medicamentoso para este sintoma sedagao paliativa
esta otimizado?

\4

Sim

|

Sintoma refratario, considerar sedagédo paliativa

v v

Conversar sobre proposta de sedagdo com Conversar sobre proposta de sedagdo com
paciente e familia os demais membros da equipe

|
v

Se concordantes, iniciar sedagdo paliativa

Figura 1 - Indicagdo de sedacao paliativa. Fontes: adaptado de Cherny et al. (2009)' e Cherny (2014)%. Cherny
(2014)2.

@% HOSPITAL
NL¥ SIRIO-LIBANES Manual de Cuidados Paliativos 301 G



26. Sedacao paliativa: conceito, quando indicar e como

fazer ===- \/oltar ao indice

26.2 Plano terapéutico

Antes de iniciar a sedagao, comunicar adequadamente a indicag¢ao, objetivos e efeitos da sedagao
paliativa para paciente e/ou familia'2. Para auxiliar neste tipo de comunicagdo, ver Cap. 11:
Reunido familiar: como planejar e executar essa abordagem, e Cap. 7: Diretivas antecipadas de
vontade e planejamento avangado de cuidados.

Assim que a decisao compartilhada de iniciar a sedagao for tomada entre equipe, paciente e
familia, o médico deve comunicar a equipe assistencial para que todos possam providenciar o
que for necessario para iniciar a sedagao. Deve-se, dentro do possivel, facilitar visitas de entes
queridos e religiosa, se houver interesse. A equipe de enfermagem deve procurar providenciar,
idealmente, acesso exclusivo para infusao da sedacdo. Hipoderméclise (HDC) é uma boa opgdo
neste caso (ver Cap. 29: Hipodermdclise: técnica, cuidados e medicacdes compativeis por essa
via).

26.3 Principios gerais para ajuste de prescricdo em
fase final de vida

Dieta - nos Ultimos dias de vida, a dieta € indicada apenas se for desejo do paciente comer (dieta
de conforto), desde que esteja com nivel de consciéncia adequado. Ndo ha beneficio clinico em
insistir na manutencdo de aporte calérico nos Gltimos dias de vida e ndo se acelera o processo
de morte ao manter o paciente em jejum neste contexto?. De forma semelhante, ndo ha beneficio
de passagem de sonda nasoenteral (SNE) para introducdo de dieta enteral neste momento3.
Vale ressaltar que mesmo aqueles pacientes que ja possuem SNE ou gastrostomia, considera-se
reduzir ou suspender a dieta devido ao risco de haver gastroparesia, que pode gerar sintomas
como nausea e desconforto abdominal e, até mesmo, possibilitar broncoaspiragdo?.

Evitar hiper-hidratacao - grandes volumes de soro podem induzir desconforto respiratério,
propiciar anasarca e ndo trazem beneficio, em termos de sobrevida“. Sugere-se evitar volumes
maiores do que 500 a 1000 mL/24h nos Gltimos dias de vida. A prescricdo de medicamentos deve
ser focada em proporcionar alivio de sintomas como antitérmicos, analgésicos, antieméticos e
outros sintomaticos?.

Uso prévio de anticonvulsivantes - estes medicamentos devem ser mantidos (quando a via

oral ndo for mais possivel, considerar o uso de fenitoina EV ou fenobarbital EV/HDC, para evitar
recorréncia de crises).
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Suspender medicagdes “profilaticas” - estas medicages deixam de ter sentido nessa fase,
visto o prognéstico de curto prazo (ex. heparinas, AAS, estatinas, entre outras)?.

Suplementacdo de oxigénio s6 deve ser feita para pacientes hipoxémicos - lembrando que
no contexto de fim de vida o sintoma de dispneia & mais importante do que a oximetria de pulso
para nortear ajustes terapéuticos. Nao esta indicado o uso de ventilagdo ndo invasiva (VNI) em
pacientes sedados.

Suspender coleta de exames de rotina e controle de glicemia capilar de horario - alinhar com
a familia a suspensao de tais procedimentos.

Lembrar de esclarecer a todos os membros da equipe e da familia o motivo da inclusao,
suspensao ou manutencdo de terapias - a simples retirada sem comunicagdo pode ser
interpretada como reducao de cuidado e/ou abandono. Plano de cuidado alinhado com as
expectativas do paciente e familia impede falhas na comunicagdo e garante maior seguranga
para paciente e familiar no que tange as decisdes dos cuidados prestados.

ATENCAO: o objetivo da sedagdo paliativa é controlar o sintoma e ndo necessariamente deixar

o paciente profundamente sedado. Por exemplo, se a sedacao foi indicada por dispneia e com

a dose inicial o paciente atingir o conforto respiratério e continuar acordado, ndo se deve
aumentar a dosagem. Esses casos ndo sao os mais frequentes, mas podem ocorrer.

26.4 Medicacoes

12 opgao de medicagdo: midazolam em bomba de infus3do continua

Se houver disponibilidade de bomba de infusdo continua e midazolam parenteral, sugere-se
iniciar a sedagao com essa medicacao, conforme orientacdo abaixo:

» Vias de administracao que podem ser utilizadas: EV ou HDC.

« Administrar bolus inicial de 2 a 5 mg de midazolam (pacientes idosos, com disfuncao
renal ou caquéticos, favorecer doses mais baixas; pacientes usuarios cronicos de
benzodiazepinicos, etilistas ou usudrios de drogas ilicitas costumam precisar de doses

mais altas para se atingir efeito satisfatério).

« A sedacdo so6 deve ser indicada em pacientes que estejam desconfortaveis, desta forma
objetiva-se um inicio de a¢do rapido e por isso esta indicado o bolus inicial. Logo apds o
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bolus, deve-se iniciar a infusdo continua.
+ Solugdo em bomba de infusdo continua: para facilitar o acompanhamento de doses,
sugere-se utilizar solugdo com concentracdo de T mg/mL. A seguir, algumas sugestdes

de solucgao:

+ midazolam ampola de 50 mg/10 mL - diluir duas ampolas (100 mg) em 80 mL de
soro fisioldégico (obtém-se solu¢do de 100 mL com 100 mg de midazolam);

« midazolam ampola de 15 mg/3 mL - diluir 4 ampolas (60 mg) em 48 mL de soro
fisioldgico (obtém-se solucdo de 60 mL com 60 mg de midazolam).

+ Utilizando uma das solucdes acima, programar a bomba de infusdo com velocidade inicial
de 1 mg/h.

« Reavalieopacienteem 1 hora - se ele mantiver desconforto, repita o bolus inicial e aumente
a velocidade de infusdo em 1 mg/h (passando para 2 mg/h a velocidade de infusdo).

« Esse procedimento deve ser repetido de hora em hora até que o paciente fique confortavel.

« A partir do momento que o paciente estiver confortavel a velocidade de infusdo deve ser
mantida estavel e as reavaliagdes podem ser espagadas (ver figura 2).

« Adosemaximaaser utilizada € de 20mg/h. Caso se atinja essa dose, associe clorpromazina
conforme descrito a sequir:
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Administrar bolus de 2 mg de midazolam (HDC ou EV)

v

Iniciar infusdo de midazolam em BIC 1 mg/h

v

velocidade de infusdo em 1 mg/h

:

Reavaliar paciente e velocidade
de infusao diariamente

fmmmmmsmsssssseeeee-- ) Reavaliar ap6s uma hora
i NAO Confortavel? SIM
E Repetir bolus de 2 mg e aumentar Manter velocidade de infusdo

Figura 2 - Titulagdo da dose de midazolam. Fontes: adaptado de Chernyl et al. (2009)' e Chernyl (2014)>

No paciente sedado, em que a dose ja tenha sido titulada, e ele esteja confortavel, sugere-se o
minimo de uma avaliagcdo médica por dia e uma avaliagdo de enfermagem por turno (manha, tarde
e noite). Caso seja sinalizado por acompanhantes e/ou técnico de enfermagem que houve piora
do quadro e o paciente estd desconfortavel, este deve ser avaliado rapidamente pela equipe.

N8o consta midazolam parenteral na Relagdo Nacional de Medicamentos Essenciais (Rename)
2022.

22 opgao de medicagdo: clorpromazina
« (Caso o servico ndo tenha disponibilidade de midazolam e/ou bomba de infusao, inicie a

sedagdo com clorpromazina. Caso tenha atingido a dose maxima de midazolam (20 mg/h),
associe a clorpromazina.
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« Disponibilidade na Rename 2022, componente basico: cloridrato de clorpromazina 5 mg/
mL solucdo injetavel®.

+ Via de administracado de clorpromazina: EV, HDC ou intramuscular (IM).

Se o paciente tiver acesso venoso, priorizar essa via de administragdo. Caso contrario, considere
a utilizagdo de hipodermaclise. A via IM pode ser utilizada, mas deve-se lembrar que se trata de
uma administragao mais dolorosa.

Observacao quanto ao uso da clorpromazina por hipodermoclise: a literatura ndo é consistente
em relagdo a administracdo da clorpromazina pela via subcutanea. Portanto, sugere-se o uso da
clorpromazina pela via subcutdnea somente quando ndo for possivel a sua administracdo pela
via endovenosa e na necessidade de sedacao paliativa. Para minimizar risco de possiveis efeitos
adversos, sugere-se diluir a medicagao em 100 mL de SF 0,9%, administrar em 1 hora, observar
rigorosamente o local de pungao quanto a hiperemia, dor, endurecimento e necrose local, e
avaliar trocar local da pung¢ado ou suspender a medicacdo na ocorréncia de evento adverso local.

A seguir (figura 3), esta descrita a sugestdo de titulagdo de dose de clorpromazina para sedagao
paliativa.
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Administrar clorpromazina 12,5 mg

v

Apés & horas Clorpromazina 12,5 mg 8/8h

. 3 Manter observagdo quanto a recorréncia do
oﬁ:c:rjte 2 Siv desconforto. Se voltar a ficar desconfortavel seguir
confortavet: com o ajuste da dose.

v

Repetir clorpromazina 12,5 mg

v

NAO

Apbs & hor Clorpromazina 25 mg 8/8h
POs 3 n‘: s SIM ) Manter observagdo quanto a recorréncia do
paciente desconforto. Se voltar a ficar desconfortéavel seguir

confortavel?

NAO ¢

Administrar clorpromazina 25 mg

v

Apos 4 horas

com o ajuste da dose.

Clorpromazina 25 mg 6/6h ou 37,5 mg 8/8h

: Manter observagao quanto a recorréncia do
paC|er)te 5 Sim —>> desconforto. Se voltar a ficar desconfortavel sequir

e com o ajuste da dose.

NAO ¢

Clorpromazina 50 mg 8/8h

v

Apos 4 horas

<— NAO paciente Sim —»

confortavel?

Clorpromazina 50 mg 8/8h
Manter observagdo quanto a recorréncia do
desconforto. Se voltar a ficar desconfortavel
considerar fenobarbital.

Considerar
fenobarbital

Figura 3 - Titulagdo de dose de clorpromazina. Fontes: adaptado de Chernyl et al. (2009)' e Chernyl (2014)2.
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32 opcao de medicacao: fenobarbital

Disponibilidade na Rename 2022 componente basico: fenobarbital solu¢do injetavel 100 mg/mL®.

* Aoiniciar sedagdo com fenobarbital, sugere-se suspender sedacdo com midazolam e/
ou clorpromazina.

* Iniciar fenobarbital 12,5 a 25 mg 6/6h.
« Via de administragao: HDC (acesso exclusivo para a droga) ou EV lento.

 Titular a dose até controle de sintomas podendo-se chegar até 3 mg/kg/dia’.

ATENCAO: n3o se deve utilizar opioides com intuito sedativo! Essas medicacdes podem
ser utilizadas para analgesia e controle de dispneia em doses adequadas para cada sintoma.
O rebaixamento de nivel de consciéncia pelo uso de opioides configura quadro de intoxicagao
medicamentosa e ndo sedacao paliativa.

ATENCAO: Em caso de sintoma descompensado na vigéncia de sedacdo paliativa checar:

« permeabilidade do acesso;
+ medicagdes e doses;
« funcionamento da bomba de infusao;

« suspensado de medicagOes que possam causar abstinéncia (opioides, corticoides e nicotina,
por exemplo);

« retengdo urinaria (bexigoma);
« se ha algo incomodando o paciente (objetos no leito, fralda molhada, posicionamento);

« sedescartadas estas intercorréncias, seguir com a titulagdo de dose.

26.5 Cuidados ap6s inicio da sedacdo paliativa

» Registrar adequadamente em prontuario (hora de inicio, indicagdo, comunicagdo com
paciente e/ou familiares e reavaliagdes).
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« Reavaliar frequentemente até controle adequado dos sintomas e, a seguir, manter
reavaliacdo diaria. Pelo menos uma avaliagdo médica por dia, no caso de pacientes
confortaveis, e uma avaliagdo de enfermagem por turno (manha/tarde/noite).

« Sondagem vesical de alivio se necessario (somente se bexigoma); se a sondagem de alivio
ficar muito frequente (duas ou mais vezes ao dia), sugere-se avaliar passagem de sonda
vesical de demora.

+ Realizar hidratacao da pele e mudangas de decibito.

» Manter medidas para protecao ocular.

* Manter paciente limpo e seco.

« Manter medidas de higiene, como trocas de fralda, banho e higiene oral.

« A afericdo de sinais vitais pode ser espacada para 2 a 3 vezes por dia; quando o paciente
esta falecendo, ndo had necessidade de verificagdo rigorosa de sinais vitais®. Este
momento é muito angustiante para a familia e deixar de verificar sinais vitais pode ser
entendido como omissao de cuidados, portanto é funcao da equipe conversar com a familia
sobre os sinais de progressao de doenca e de proximidade da morte e que medidas como
pressao arterial e verificagdo da respiracdo ndo deixardo de ser realizadas. Por outro
lado, é importante esclarecer que alteragdes nos sinais vitais poderao ser encontradas e
que muitas vezes sdo indicativas de que o paciente esta se aproximando dos seus Ultimos
momentos. A ndo ser que o paciente esteja desconfortavel, a maior intervengdo sera com
a familia, no sentido de esclarecer e acolher. Quando paciente apresentar desconforto
como gemeéncia, dificuldade para respirar ou facies de dor, a verificagao de sinais vitais
pode ser feita para avaliar melhor o motivo do desconforto.

« Dar preferéncia para avaliar o conforto através de padrdo respiratorio, presenca de
geméncia e/ou agita¢do, facies de dor. Sugere-se para avaliacdo da agitagdo a escala
Richmond Agitation-Sedation Scale — RASS®, conforme quadro 1.

« Suspender o controle de glicemia capilar de horario por trazer desconforto. Conversar
com a familia sobre a ndo indicagdo deste procedimento em situagao de fase final de vids,
acolher angUstias que surgirem nesse sentido.

« Acompanhamento da equipe multiprofissional para esclarecer a familia sobre o que esta
sendo feito para controlar os sintomas, quais sinais o paciente pode apresentar, acolher
angustias, sentimentos, expectativas, fornecer orientagdes praticas relacionadas ao
6bito, dentre outros'?.

+ Estimular visitas para proporcionar despedidas'-?, avaliar possibilidade junto a instituicdo
de liberar visitas fora do horario, porém de forma organizada.
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Pontos Termo Descrigao
, Claramente combativo, violento, representando risco
+4 Combativo )
para a equipe
, ) Puxa ou remove tubos ou cateteres, agressivo
+3 Muito agitado
verbalmente
Movimentos despropositados frequentes, briga com o
+2 Agitado Prop , . g
ventilador
, Apresenta movimentos, mas que Nao S3o agressivos
+1 Inquieto _
ou Vvigorosos
0 Alerta e calmo
Adormecido, mas acorda ao ser chamado (estimulo
-1 Sonolento verbal) e mantém os olhos abertos por mais de 10
segundos
. Despertar precoce ao estimulo verbal, mantém
-2 Sedacdo leve i
contato visual por menos de 10 segundos
. Movimentacdo ou abertura ocular ao estimulo verbal
-3 Sedacdo moderada ,
(mas sem contato visual)
Sem resposta ao ser chamado pelo nome, mas
-4 Sedacdo intensa apresenta movimentacdo ou abertura ocular ao toque
(estimulo fisico)
-5 Ndo desperta Sem resposta ao estimulo verbal ou fisico

Quadro 1 - Richmond Agitation-Sedation Scale (RASS) validada para o portugués. Fonte: adaptado de Nassar Junior
et al. (2008)°.

Deve-se lembrar que a titulagdo de dose das medicagdes pode ocorrer nos dois sentidos.
Isto é, se em algum momento se caracterizar que o paciente estd recebendo dose excessiva
da medicagao, a infusdo pode ser interrompida por um periodo e depois reiniciada em dose
mais baixa. O periodo de interrupcdo da medicacdo é relacionado ao tempo de agdo dests,
por exemplo, o midazolam, que tem uma meia-vida curta, reverte seu efeito rapidamente. E
importante atentar para o fato de que a sedacao paliativa é indicada no contexto de sintoma
refratario que traga desconforto significativo. Dessa forma, sugere-se que o descalonamento
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de doses, quando indicado, seja feito da maneira criteriosa. Suspensodes abruptas podem ser
associadas com a recorréncia do sintoma/desconforto.

PONTOS DE DESTAQUE

A sedacao paliativa € um recurso para alivio do sofrimento de pacientes com sin-
tomas refratarios, para os quais ja tenham sido utilizados todos os recursos habi-
tuais, portanto apenas uma pequena parcela dos parcela dos pacientes em fim de
vida necessita deste recurso.

A indicacao e todos os aspectos que envolvem a sedacao paliativa devem ser dis-
cutidos com o paciente e/ou familiares e com a equipe envolvida no cuidado, antes
que a mesma seja iniciada, assim como deve ser detalhadamente registrada em
prontuario.

A primeira droga de escolha para sedacdo paliativa € o midazolam e a dose deve
ser titulada com acompanhamento frequente dos sinais clinicos do paciente.

Opioides ndo devem ser utilizados para sedacao paliativa.
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27 Cuidados paliativos em UTI

Fabio Holanda Lacerda

Maria Perez Soares D'Alessandro
Gustavo Cassefo

Licia Maria Costa Lima

Objetivo: reforcar o conceito de que ndo ha forma de cuidar
do paciente em terapia intensiva sem conhecer aspectos
basicos de cuidados paliativos.

27.1 Introducao

Em um ambiente como a Unidade de Terapia Intensiva (UTI), onde encontramos pacientes com
doengas ameagadoras da vida e tecnologias com possibilidade de prolonga-las artificialmente,
é natural que surjam questionamentos sobre até onde ir e/ou até quando estamos agindo de
acordo com os valores do paciente e dos familiares.

Ao longo dos Ultimos anos vivenciamos uma transformagdo nas UTIs com relacao a este tema.
Inicialmente, esta unidade era vista como completamente oposta aos cuidados paliativos (CP),
mas atualmente consideramos inseparaveis os cuidados paliativos e a UTI.

Espera-se que os profissionais que atuam neste setor compreendam que, tdo fundamental quanto
realizar um procedimento ou prescrever um medicamento, & saber combinar o conhecimento
sobre a doenga (bioldgico) com os valores do paciente e da familia (biografico).

Desenvolver algumas habilidades como controle de sintomas, comunicacdo adequada e
compreensado de que ha suportes que sdo proporcionais e outros que sao desproporcionais ao
paciente, se fazem igualmente necessarias.

Iniciaremos este capitulo retomando que cuidado paliativo ndo &€ um diagnostico ou algo estatico,
estagnado. Portanto, ndo é adequado falar:

«  “paciente é paliativo”;

«  “paciente ndo é paliativo”;
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«  “paciente paliativou”;

« “eu paliativei o paciente”.

Cada paciente e seus familiares possuem uma biografia prépria. Tentar “encaixar” os pacientes
em algo que é ou ndo é, pode ser equivocado. O que podemos definir no objetivo de cuidado de
cada pessoa é se o paciente tem demanda para abordagem em CP (ver Cap. 4: Identificacdo da
demanda da abordagem de cuidados paliativos: ferramentas de triagem). Por exemplo:

1. Prontudrio de JoGo — Paciente tem demanda para abordagem em CP, por N razdo. Desta
forma, é proporcional realizar hemodiélise e ligar a noradrenalina por X fatores. E
desproporcional reanimacdo, ventilagdo mecénica por Y fatores.

2. Prontuério de Maria — E proporcional manter medidas de conforto, tais quais morfina de
4 em 4 horas para controle de dor e decUbito elevado para controle ndo farmacolégico de
dispneia. E desproporcional qualquer suporte artificial de vida por N fatores e, logo, é
desproporcional internagdo em UTI.

3. Prontudrio de Fébio — E proporcional realizacéo de trial de UTI por 72h para avaliar
resposta, pois ha duvida sobre alguma terapia nova. Apés este periodo, se ndo ocorrer
a melhora, é desproporcional escalonar terapias.

27.2 Proporcionalidade de cuidado

Ao considerar cuidados paliativos e proporcionalidade de medidas, alguns dilemas, como a
definicdo de quando uma internagdo em UTI é benéfica ou ndo, sdo frequentes.

0 cuidado adequado é o cuidado individualizado, que otimiza salde e bem-estar ao proporcionar
o que é 1) necessario, 2) desejado e 3) clinicamente efetivo, de maneira acessivel, equitativa
e responsavel quanto a alocagdo de recursos’.

Entender este conceito sobre cuidado adequado e utiliza¢do de recursos é importante, entretanto,
compreendemos que ndo é tdo simples medir e definir quais medidas sdo apropriadas ou ndo. O

balanco entre risco e beneficio varia entre individuos e populagdes.

A tendéncia é compreender o processo entre o que é apropriado e inapropriado como um continuo
em que, numa ponta estdo servigos universalmente benéficos e na outra os que sdo claramente
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ineficazes ou que expdem o0s pacientes a tantos riscos que nunca deveriam ser realizados.

A maioria dos tratamentos e exames fica no meio do caminho, numa area cinzenta mais ambigua?,
representada pela figura 1, a seguir:

BENEFICIO CRESCENTE
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Servicos claramente Zona cinzenta de servigos Servicos claramente
ineficazes efetivos

-

DANO CRESCENTE

Figura 1 - Zona cinzenta de servicos. Fonte: adaptado de Brownlee et al.(2017)>.

As preferéncias e os valores dos pacientes precisam ser considerados sempre e, em especial,
nessa area cinzenta, pois enfatizam a definicdo do que faz ou ndo sentido. Para tanto, é preciso
que o paciente tenha compreensdo do seu quadro clinico e dos riscos e beneficios potenciais das
decisdes terapéuticas, de forma a ser possivel uma decisdo compartilhada de fato (ver Cap. 9:
Comunicagao de noticias dificeis: como lidar com este desafio; Cap. 11: Reunido familiar: como
planejar e executar essa abordagem e Cap. 7: Diretivas antecipadas de vontade e planejamento
avancgado de cuidados).

A funcionalidade do paciente também é importante parametro. Independente de fatores como
a idade, pacientes com boa funcionalidade prévia tém maior chance de recuperacao do que
pacientes que ja eram acamados. Indicadores de fragilidade como caquexia, hipoalbuminemia,
quedas, infecgdes e/ou internagdes recorrentes, a despeito de tratamento otimizado, também
corroboram para uma evolugdo mais desfavoravel.

Outro ponto importante a ser considerado para um cuidado adequado e correta utilizagcao de

recursos é o prognostico das doencas de base. Vocé encontrara ferramentas que apoiam essa
avaliacdo no Cap. 5: Avaliagdo de progndstico: consideragdes e instrumentos praticos.
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O uso de recursos em excesso tem o potencial de gerar dano aos pacientes, tanto em termos
fisicos, quanto psicolégicos e financeiros, além de ter o potencial de ameagar a viabilidade do
sistema de salde por aumentar custos e ndo alocar recursos adequadamente.

0 raciocinio sobre a proporcionalidade de medidas é complexo e multifatorial. Ele deve envolver
parametros técnicos e também os valores do paciente em questdo. N3o existe uma medida Unica
do que é “benéfico” ou “valioso”, especialmente em uma sociedade plural.

27.3 0 uso excessivo da terapia intensiva

Os avangos na medicina intensiva evidenciam inimeros ganhos e progressos na area da salde,
permitindo o resgaste de muitas vidas a partir do cuidado ao corpo biolégico. Contudo, médicos
intensivistas frequentemente percebem o tratamento oferecido a alguns pacientes como
potencialmente inapropriado.

Huynh et al.(2013)3 conduziram um estudo na Califérnia que revelou uma percepcao elevada
de tratamento f(til dentre os intensivistas. Os autores também mencionaram dois trabalhos
internacionais que corroboram com essa descoberta. O primeiro, um estudo transversal europeu,
revelou que 27% dos intensivistas pesquisados identificaram pelo menos um paciente em suas
unidades de terapia intensiva recebendo tratamento excessivo durante um Unico dia de trabalho.
0 segundo evidenciou que 87% dos intensivistas canadenses relataram a ocorréncia de cuidados
futeis em relagdo aos seus pacientes durante o Gltimo ano de vida.

Uma outra pesquisa, que avaliou a percepcdo de médicos norte-americanos de 5 UTIs acerca de
1.136 pacientes, ao longo de 3 meses, identificou que os profissionais consideravam oferecer
tratamento futil em algum momento da evolugao para cerca de 20% dos pacientes. As principais
razdes para classificar o tratamento desta maneira foram: os riscos claramente superarem
os beneficios (58%), o tratamento nunca ser capaz de atingir os objetivos terapéuticos (51%),
a morte ser iminente (37%) e o paciente nunca conseguir sobreviver fora do ambiente de UTI
(36%). Os médicos geralmente classificavam o tratamento como fitil por mais de uma das razdes
anteriores. Entre os pacientes considerados como “recebendo tratamento inapropriado”, 68%
faleceram durante a internacao hospitalar e 16% em até 6 meses ap0s a alta hospitalar®.

Nos Estados Unidos, a utilizagdo de recursos de terapia intensiva € maior que no resto do mundo.
Existemn mais leitos de UTI, mais pacientes em UTI, custos mais elevados por unidade e um maior
numero de ébitos ocorrendo na UTI. Esse uso elevado seria justificavel caso os desfechos fossem
melhores e mais alinhados com os desejos dos pacientes, mas ndo é isso o que se verifica.
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Avaliacdes de saude publica mostram que os desfechos do sistema de salde norte-americano
sao iguais aos de outros paises desenvolvidos, sendo que estes, em alguns casos, chegam a ter
10 vezes menos leitos de UTI per capita. Além disso, quando questionados sobre onde gostariam
de ser cuidados, os pacientes norte-americanos expressaram forte preferéncia por estar fora do
hospital nos seus Ultimos dias de vida*.

Do ponto de vista financeiro, este uso excessivo de terapias inapropriadas pode levar a um
prejuizo econémico enorme. Um estudo norte americano de 2010 identificou gastos acima de
US$ 20 bilhdes/ano com pacientes criticos cronicos (em uso de ventilagdo mecanica acima de
21 dias)®. E importante ressaltar que esta condicdo clinica apresenta uma mortalidade superior
a de alguns diagnosticos oncoloégicos, por exemplo, sendo que a maior parte dos sobreviventes
permanecera dependente para as atividades béasicas de vida.

Dados como esse mostram como nem sempre fazer mais € melhor, e que uma avaliagdo de
proporcionalidade de medidas, associada a um compartilhamento de decisdes com paciente e
familia, podem favorecer um tratamento mais apropriado, alinhado as preferéncias do paciente
e com uma alocagao de recursos mais apropriada.

Além do elevado custo e de alta mortalidade de algumas condicfes, vivemos em um pais onde ha
déficits de leitos de terapia intensiva. Este conjunto de fatos nos faz perguntar: “quem deve ir
para UTI?”.

27.4 Priorizacao de casos para admissao em UTI

Diversas sociedades médicas internacionais jd se posicionaram sobre o assunto®’. No Brasil, o
Conselho Federal de Medicina (CFM) publicou a Resolu¢do n° 2.156 de 2016, que versa sobre
critérios de admissdo e alta da UTI®. A resolugdo conta com o apoio da Associagao de Medicina
Intensiva Brasileira (AMIB) e estabelece critérios de priorizacdo de admissao na unidade de
tratamento intensivo, com légica similar ao guideline da Society of Critical Care Medicine (SCCM)?
sobre o mesmo tema, descritos abaixo:

Prioridade 1: pacientes que necessitam de interven¢des de suporte a vida, com alta
probabilidade de recuperacdo e sem nenhuma limitagdo de suporte terapéutico.

Prioridade 2: pacientes que necessitam de monitorizag¢ao intensiva, pelo alto risco de
precisarem de intervencao imediata, e sem nenhuma limita¢do de suporte terapéutico.
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Prioridade 3: pacientes que necessitam de intervengdes de suporte a vida, com baixa
probabilidade de recuperacado ou com limitagdo de intervengao terapéutica.

Prioridade 4: pacientes que necessitam de monitorizagao intensiva, pelo alto risco de
precisarem de intervengao imediata, mas com limitagdo de intervencao terapéutica.

Prioridade 5: pacientes com doenca em fase de terminalidade ou moribundos, sem
possibilidade de recuperagdo. Em geral, esses pacientes ndo sdo apropriados para
admissdo na UTI (exceto se forem potenciais doadores de 6rgdos). No entanto, seu
ingresso pode ser justificado em carater excepcional, considerando as peculiaridades do
caso e condicionado ao critério do médico intensivista.

A Resolucao do CFM n° 2.156/2016 esclarece que pacientes classificados como prioridade 2
ou 4 devem preferencialmente ser admitidos em unidades de cuidados intermediarios (semi-
intensivas) e que os pacientes classificados como prioridade 5 devem, preferencialmente, ser
admitidos em unidades de cuidados paliativos®.

Além desta resolucao, Ramos et al. (2016)'°, produziram um algoritmo que auxilia na classificagao
de pacientes por niveis de prioridade de admissao em UTI, baseando-se em 3 perguntas, conforme
demonstrado abaixo:

1. Ainternacdo em UTI foi solicitada visando intervengao imediata ou monitoramento?

Resposta (R) 1: Intervencao (ex: necessidade de drogas vasoativas, ventilagao
mecanica ou didlise em paciente instavel).

Resposta (R) 2: Monitorizagdo (ex: pacientes cirdrgicos de alto risco, sindromes
coronarianas agudas e AVC pés-trombolise).

2. Paciente apresenta comorbidades?

Resposta (R) 1: Sem comorbidades.
Resposta (R) 2: Comorbidades compensadas.

Resposta (R) 3: Comorbidades descompensadas (ex: admissdes hospitalares
frequentes nos Ultimos meses, perda ponderal ndo intencional ou perda de
funcionalidade).

Resposta (R) 4: Doenca avancada com sobrevida estimada em meses.

3. Qual a funcionalidade do paciente conforme a escala de Katz de atividades basicas da
vida didria'' (ABVD)? (Ver anexo A)

Resposta (R) 1: Independente (ex: paciente realiza as 6 ABVDs da escala de Katz).

Resposta (R) 2: Parcialmente dependente (ex: consegue executar 3 a 5 ABVDs).
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Resposta (R) 3: Totalmente dependente (ex: capaz de no maximo 2 ABVDs).

A partir das respostas descritas, foi desenvolvido um algoritmo que classifica os pacientes em
ordem crescente de prioridade para admissao em UTI conforme o guideline da SCCM?®. O quadro
1, a sequir, apresenta exemplos de associagao desta ferramenta com a priorizagao recomendada
pelo CFM:

Prioridade Exemplos de Descric6es

Paciente com necessidade de intervencao ativa e:
1 * sem comorbidades e independente; ou

e com comorbidades compensadas e parcialmente dependente.

Paciente com necessidade de monitorizagao e:
2 * sem comorbidades e independente; ou

e com comorbidades compensadas e parcialmente dependente.

Paciente com necessidade de intervencao ativa e:
3 e com comorbidades compensadas e totalmente dependente; ou

e com comorbidades descompensadas e parcialmente dependente.

Paciente com necessidade de monitorizagao e:
L e com comorbidades compensadas e totalmente dependente; ou

* com comorbidades descompensadas e parcialmente dependente.

* Paciente com comorbidades descompensadas e totalmente dependente; ou
5 * Paciente com doenga cronica avangada e parcialmente dependente; ou

* Paciente com doenga crdnica avangada e totalmente dependente.

Quadro 1 - Algoritmo de priorizacdo e admissao em UTI. Fonte: adaptado de Ramos et al. (2016)°.

Este algoritmo mostrou validade e confiabilidade quando comparado com avaliagcao por um painel
de especialistas'® e posteriormente, em um estudo prospectivo em hospital tercidrio brasileiro,
foi também associado a reducdo de admissdes potencialmente inadequadas na UTI'2.
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27.5 Incorporacao de cuidados paliativos a UTI

Com a percep¢ado da necessidade crescente de proporcionalidade de cuidado, prioriza¢do de casos
paraadmissaoem UTI, melhorianacomunicagao e controle de sintomas, fez-se necessariointegrar
os conhecimentos, habilidades e competéncias de CP ao curriculo de formagdo de intensivistas'.
Alguns estudos ja apresentam percepcdes acerca da incorporagdo dos conhecimentos de CP no
seguimento diario dos pacientes em ambiente de UTI, acompanhamento este que pode variar de
acordo com a condigdo clinica e a capacidade de recuperagao dos doentes. Moritz et al. (2011)"
sugerem 3 fases de cuidados na assisténcia intensiva (figura 2):

Fase 1 (morte pouco provavel): priorizacdo de tratamento modificadores de doenca
(curativos ou de controle) situagdo onde a equipe percebe que o paciente apresenta
condicdo clinica com maior possibilidade de recuperagao do que evolugdo para um quadro
irreversivel ou morte.

Fase 2 (morte prevista para dias, semanas ou meses): priorizagdo de cuidados
paliativos, situacdo onde a equipe percebe que a condicao clinica do doente apresenta
resposta insuficiente aos tratamentos ou uma falta de resposta a estes. Tratamentos
modificadores de doenga podem ser considerados caso equipe, paciente e familia julguem
ser proporcionais.

Fase 3 (morte prevista para horas ou dia): situagdo em que a equipe identifica o carater
irreversivel da condi¢do clinica e o desfecho morte é iminente. Os cuidados paliativos
devem ser priorizados.

E importante lembrar que a abordagem de cuidado paliativo se estende para apds o 6bito do
paciente, através do suporte aos familiares enlutados.

\/eja bem, se no ambiente de terapia intensiva ha pacientes e familiares com demandas para a
abordagem em cuidados paliativos, devemos compreender que algumas praticas em cuidado
paliativo geral devem ser realizadas pela propria equipe da terapia intensiva, por aqueles
profissionais que sdo intensivistas, mas possuem treinamento de 60-80 horas em cuidados
paliativos'®, tais quais:

1. manejo de sintomas gerais;
2. manejo de depressao e ansiedade;

3. habilidade em discutir prognéstico, objetivo de cuidado e sofrimentos
multidimensionais.

Desta forma, em casos de demanda mais especifica (ex: manejo de sintoma refratario; manejo
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mais complexo de depressao, ansiedade e luto; sofrimento existencial; assisténcia em resolugao
de conflitos familiares, entre equipe e familia ou entre equipes; assisténcia na identificacao de
tratamento futil), convoca-se o profissional de cuidado paliativo especializado (especializagdo em
cuidados paliativos e no minimo 3 a 6 meses de treinamento, de acordo com as recomendacdes
da Academia Nacional de Cuidados Paliativos'®).

Para mais informacgdes sobre o tema, ver Cap. 3: Cuidados paliativos especializados e cuidados
paliativos gerais.

27.6 Impacto da internacao e trialde UTI

Assim como o cuidado paliativo ndo é algo estatico, a fase da doenga em que o paciente se
encontra também n3o é. Deve-se reavaliar os objetivos de cuidado e utilizar ferramentas
prognosticas para doenga de base, sobretudo as ferramentas especificas para UTI, como SAPS-3
e SOFA, sempre que possivel.

A equipe deve ter consciéncia de que as intervencdes realizadas dentro de um ambiente de
terapia intensiva também podem mudar o prognéstico do paciente. Nesse sentido, um artigo
realizado por uma equipe brasileira demonstrou que a realizagdo de quimioterapia de urgéncia
para pacientes com neoplasia em 6rgaos solidos aumentou a mortalidade dos mesmos's. Outra
referéncia nacional demonstrou como a internagdo em UTI pode impactar na funcionalidade do
paciente, de modo que alguns pacientes ndo conseguem recupera-la o suficiente para permitir
novas terapias'’.

Desta forma, os passos para tomada de decisao devem ser atualizados constantemente. Em
alguns momentos, devido as incertezas prognésticas e um ndo entendimento entre equipes ou
entre familiares sobre o objetivo de cuidado, pode-se optar por utilizar, por um periodo, terapias
invasivas e suporte artificial de vida.

Este periodo é denominado “trial de UTI” e durante a evolugdo do paciente deve-se alinhar entre
equipe e familiares as expectativas com relacao a evolugao do caso. Importante ressaltar que a
evolugdo & um continuo, e a ndo melhora ou piora durante o tempo de trial estabelecido, deve
ser encarada como um novo momento para rediscutir os objetivos de cuidado entre a equipe e
familiares’®.

Para um trial de UTI adequado, deve-se inicialmente realizar uma reunido familiar (no primeiro
dia de internacdo), seguindo alguns passos:
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1. discussao de prognéstico do paciente;
discussado de risco/beneficio das terapias proporcionais*;

exploracado de valores e preferéncias do paciente;

F W N

espaco para ddvidas até o momento;

5. recomendagdo sobre o que a equipe entende como adequado para os proximos passos;

6. esclarecimento de novas duvidas.

Ha alguns pontos principais ao pensar o trial de UTI, sdo eles:

« refletir que em alguns cenarios, escalonar medidas ndo é a melhor assisténcia para
o paciente;

« compreender que a discussao sobre proporcionalidade de medidas apoia a alocagao
adequada de recursos;

« a discussdo sobre proporcionalidade de medidas deve incluir aspectos técnicos do
quadro clinico e também a escuta ativa do paciente;

« 3 tomada de decisdo compartilhada é o caminho ético para a definicido de como
proceder.

27.7 Tomada de decisado ética e compartilhada

Por fim, para garantir um cuidado de qualidade centrado na pessoa, que seja a0 mesmo tempo
ético e baseado em evidéncias, faz-se necesséaria uma tomada de decisdo ética e compartilhada.
Sugerimos o seguinte roteiro, proposto por Forte et al. (2018)' para organizar esse processo
no ambiente da UTI:

Passo 1: foco na doenga — levantar informagdes acuradas, estimativas de prognéstico,
reducao de risco, risco relativo de tratamentos;

Passo 2: foco na pessoa — comunicagao empatica, aprender sobre os valores do paciente
e 0 que o sofrimento significa para ele. A énfase é na escuta ativa;

*N3o se deve discutir terapias ou suportes que ndo sdo considerados adequados ao paciente, como por exemplo,
suporte com circulagdo extracorpérea, se, do ponto de vista técnico, ndo hd beneficios ao paciente. Dentro do
conceito ético de justiga, devemos pensar que a oferta de um suporte a um paciente pode resultar em desassisténcia
a outro doente critico.
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Passo 3: foco na equipe de satde - trabalho em equipe, compartilhamento de informacgdes
sobre a doenca e valores do paciente, conversar em equipe 0 que seria aceitavel,
recomendado, potencialmente inapropriado e fitil;

Passo 4: foco na relagdo entre o profissional de salde e o paciente — objetivo de tomada
de decisdo compartilhada para o melhor e o pior cendrio.

Cuidados paliativos sdo inseparadveis de terapia intensiva. Se pensarmos que todo paciente
em UTI possui uma doenca que ameaca a vida, entdo todos necessitam desta abordagem. E
imprescindivel o desenvolvimento do conhecimento técnico dos profissionais de terapia intensiva
em CP. Através deste conhecimento poderemos oferecer um melhor cuidado aos pacientes e
familiares neste ambiente que é importante para a recuperagdo de muitos, mas que também
deve ser local de dignidade em um momento de fase final.

PONTOS DE DESTAQUE

Cuidado paliativo ndo € um diagnostico, ndo é estatico e ndo é algo que o paciente é
ou ndo é. Trata-se de uma abordagem em satde com foco no controle de sintomas,
alivio e prevencdo de sofrimentos multidimensionais.

A assisténcia e utilizacdo dos recursos em UTI de forma otimizada dependem dos
CP, pois estes minimizam o desconforto e alinham os valores do paciente a terapia
tecnicamente adequada e proporcional.

A decisao compartilhada s6 tem espaco quando ndo ha certeza, do ponto de vista
técnico, dos beneficios e prejuizos decorrentes. Neste caso, cabe a discussao com
equipe e paciente/familia sobre o objetivo de cuidado e trial de UTI.
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ANEXO A - ESCALA DE KATZ: ADAPTAGCAO TRANSCULTURAL

Independente

Dependente

Tomar banho

Requer ajuda somente para lavar uma

Unica parte do corpo (como as costas

ou membro deficiente) ou toma banho
sozinho.

Requer ajuda para lavar mais de uma
parte do corpo, ou para entrar ou sair
da banheira.

Vestir-se

Pega as roupas nos armarios e
gavetas, veste-as, coloca érteses ou
proéteses, manuseia fechos. Exclui-se o
ato de amarrar sapatos.

\/este-se apenas parcialmente ou ndo
se veste sozinho.

Uso do vaso
sanitario

Vai ao vaso sanitario, senta-se e
levanta-se do vaso; ajeita as roupas,
faz a higiene intima (pode usar
comadre ou similar somente a noite
e pode ou nao estar usando suportes
mecanicos).

Usa comadre ou similar, controlado
por terceiros, ou recebe ajuda para ir
até o vaso sanitario e usa-lo.

Transferéncia

Deita-se e sai da cama sozinho, senta
e se levanta da cadeira sozinho (pode
estar usando objeto de apoio).

Requer ajuda para deitar na cama ou
sentar na cadeira, ou para levantar-se;
ndo faz uma ou mais transferéncias.

Continéncia

Micg3o e evacuagao inteiramente
autocontroladas.

Incontinéncia parcial ou total para
micgao ou evacuagao; controle parcial
ou total por enemas e/ou cateteres;
uso de urindis ou comadre controlado
por terceiros.

Alimentacao

Leva a comida do prato (ou de seu
equivalente) a boca. O corte prévio da
carne e o preparo do alimento, como
passar manteiga no pado, sdo excluidos
da avaliagdo.

Requer ajuda para levar a comida do

prato (ou de seu equivalente) a bocs;

ndo come nada ou recebe alimentagdo
parenteral.

Fonte: adaptado de Lino et al. (2008)".

. HOSPITAL
REY - SIRIO-LIBANES

Manual de Cuidados Paliativos

327 G



==: V\oltar ao indice

28 Cuidados paliativos nas
unidades de emergéncia

Gustavo Cassefo
Fabio Holanda Lacerda

Objetivo: descrever o panorama atual da atuacdo dos
cuidados paliativos em unidades de emergéncia, assim como
0 seu papel e os beneficios na assisténcia aos pacientes e
familiares.

28.1 Introducao

Atualmente, ainda nos deparamos com a crenga de que as unidades de emergéncia (UE) ndo sdo
um ambiente adequado para uma abordagem em cuidados paliativos (CP) por ser considerado
um local onde a equipe ndo tem tempo suficiente e nem conhecimento do histérico do paciente
e da familia para iniciar tal abordagem'. A combina¢do de um quadro agudo com um ambiente
desfavoravel gera a impressao de que as UE ndo seriam o ambiente apropriado para a realizagao
de comunicagdes dificeis e tomada de decisdes terapéuticas’.

Pela definicdo da Organizagdo Mundial da Satde (OMS), os cuidados paliativos destinam-se a
melhorar a qualidade de vida de pacientes e familias que enfrentam problemas associados a
doengas ameagadoras a vida?. Dessa forma, as UE s3o ambientes propicios para as equipes de CP
por se tratar de local de intensos sofrimentos: do paciente que procura atendimento, da familia
angustiada com a possibilidade e/ou proximidade da perda do ente querido, e dos profissionais
de saude da linha de frente muitas vezes expostos a ambientes de trabalho insalubres, cobranga
por resultados, e estresse fisico e emocional®*.

Os sistemas de salde consistem, atualmente, em promover a salde por meio da cura e prevengao
do adoecimento, da perda funcional e da morte. No entanto, com o aumento de pacientes com
diagnostico de doengas cronicas e avangadas, ha uma necessidade de aperfeicoar o atendimento
para a prevencado e alivio do sofrimento em todos os niveis de atendimento®. Nesse sentido, as
UE enfrentam alguns desafios no atendimento em se tratando de CP'“>, descritos no quadro 1,
a seguir:
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« 0O foco no nimero de atendimentos e no tempo de espera.

« 0 despreparo das equipes no atendimento a pacientes com doencgas cronicas
avancadas: falta de habilidades de comunicacdo, dificuldades na abordagem
de questdes pertinentes na fase final de vida e dificuldade na identificagao de
pacientes que se beneficiariam de CP.

« A falta de acesso ao prontuario e historico do paciente sendo necessario a
tomada de decisdes sob a pressao do tempo e da escassez de recursos.

* A sobrecarga de trabalho em turnos exaustivos.

Quadro 1 - Desafios da abordagem de cuidados paliativos no atendimento nas UE. Fonte: adaptado de Gomes et al.
(2018)".

Além da sobrecarga emocional dos profissionais em lidar com o sofrimento do paciente em fim
de vida e da familia com a perda do ente querido, os profissionais lidam muitas vezes com a
insuficiéncia de vagas adequadas para estes pacientes em finitude. Assim, as internagdes em UE
passam a ser longas, gerando angUstia e desconforto para a equipe, que entende que a UE ndo é
o local adequado para o processo de fim de vida daquele paciente®.

O aperfeicoamento do atendimento voltado para o sofrimento humano passa por um processo
de educacdo de profissionais de salde acerca dos principios basicos de cuidados paliativos,
treinamento em habilidades de comunicacgao, trabalho interdisciplinar, planejamento de cuidados
e tomada de decisdo compartilhada, avaliagao e o manejo dos sintomas, além da mudancga do
pensamento médico e da sociedade em relacdo a morte®.

Mesmo em um ambiente desafiador, algumas medidas praticas podem melhorar a experiéncia do
paciente no fim de vida, como: manter um local reservado com privacidade, se possivel; manter
os familiares junto ao paciente; reconhecer as diretivas antecipadas de vontade manifestadas
previamente pelo paciente (ver Cap. 7: Diretivas antecipadas de vontade e planejamento
avangado de cuidados); e a capacitagao dos profissionais de salde, desenvolvendo habilidades
de comunicacao e de resolucado de conflitos'.

Assim, todo profissional de satde deveria conhecer os principios basicos de CP para o inicio da
abordagem do paciente com uma doenga ameagadora a vida mesmo que em uma UE. Algumas
habilidades em CP que todos os profissionais das UE deveriam desenvolver estdo descritas no
quadro 2, abaixo*:
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» Avaliacdo da trajetoria da doenca.
« Avaliacdo prognéstica e a comunicacao de noticias dificeis.

» Elaboracado de um plano de cuidados voltado para os valores e desejos do pa-
ciente e ou de seu representante legal.

* Manejo de sintomas.

* N3o introducao e a retirada de tratamentos prolongadores da vida quando estes
forem considerados fiteis.

* Manejo de pacientes em morte iminente.
« Compreensado de aspectos éticos e legais pertinentes aos cuidados de fim de vida.
« Apresentar competéncias para abordagens espirituais e culturais.

* Manejo da crian¢a em terminalidade.

Quadro 2 - Habilidades em cuidados paliativos sugeridas para desenvolvimento com equipes de UE. Fontes:
adaptado de Medeiros et al. (2021)' e Gomes et al. (2018)*.

A identificagdo do paciente elegivel a uma abordagem paliativa & fundamental para o inicio do
acompanhamento. Em um levantamento dos atendimentos da equipe de CP numa UE no interior
do Estado de S3o Paulo, pacientes com acidente vascular cerebral, portadores de cancer e
outras encefalopatias foram pacientes com comorbidades mais frequentemente atendidos’.
N3o existem ainda ferramentas especificas para a identificagdo deste perfil de pacientes em UE,
porém a literatura sugere alguns critérios que devem ser levados em consideragao?, descritos
no quadro 3:
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» Alteracdes cognitivas cronicas e progressivas.

« Baixa funcionalidade: dificuldade de caminhar ou sentar em cadeira sozinho.
« Visita a UE nos Gltimos 30 dias ou internagao nos Gltimos 90 dias.

« Polifarmacia sendo considerado mais de 5 medicamentos de uso cronico.

« Julgamento da equipe de enfermagem ou outro profissional de sadde com

recomendacao para suporte paliativo.

« Sintomas ndo paliados, como dor crénica ndo controlada.

« Pergunta surpresa: "Vocé ficaria surpreso se o paciente morresse no proximo

ano?” Se arespostafor “ndo”, este paciente se beneficiaria de uma abordagem
em cuidados paliativos.

Quadro 3 - Critérios sugeridos para identificacdo da possivel necessidade de abordagem em cuidados paliativos.
Fonte: adaptado de George et al. (2016)3.

Quando necessario, as equipes especializadas de cuidados paliativos atuam nas situagdes de
conflitos, auxilio na avaliagdo progndstica, manejo de sintomas de dificil controle, planejamento
de cuidados e também nos cuidados de fim de vida. A literatura ja traz os beneficios da atuagao
da equipe de CP nas UE3**, descritos no quadro 4:

* Provisao de cuidados em tempo adequado: otimizagao da relacdo tempo e

tomada de decisdo terapéutica com base na avalia¢cdo prognostica e valores
do paciente.

* Melhor alocagao de recursos.

+ Encaminhamento precoce ao hospice.

* Diminuir o tempo de hospitalizacao.

* Melhora da satisfacdo do paciente e da familia.

» Consequente reducao de custos e melhor alocagao de recursos.

Quadro 4 - Beneficios da atuagdo da equipe de cuidados paliativos nas UE. Fontes: adaptado de George et al.

(2016)3 e Gomes et al. (2018)~.

. HOSPITAL

SIRIO-LIBANES Manual de Cuidados Paliativos

331 G



28. Cuidados paliativos nas unidades de emergéncia =: Voltar ao indice

Ja é sabido que a abordagem da equipe de cuidados paliativos traz uma melhora no controle de
sintomas e da qualidade de vida dos pacientes, podendo, inclusive, aumentar a expectativa de vida
do paciente. No entanto, existe uma melhora na assisténcia que ndo € comumente mensurada:
a qualidade da assisténcia e do ambiente de trabalho, a diminuicdo de conflitos nas relacbes
entre equipes, paciente e familiares, e a melhora da comunicacdo e da escuta’. Mais estudos
sobre os beneficios do atendimento de uma equipe de cuidados paliativos nas UE sdo necessarios
com avaliagao do impacto em qualidade de vida, qualidade de atendimento, tempo de internagao
hospitalar e mortalidade intra-hospitalar®.

28.2 Controle de sintomas

A descompensacao de sintomas relacionados a doenga de base &€ um dos principais motivos de
procura das UE. Os sintomas ndo controlados podem decorrer por ma adesao ao tratamento
(que passa pela ndo compreensdo do paciente e da familia sobre o tratamento, até pelo
analfabetismo), falta de habilidade dos profissionais de satde no controle de sintomas a nivel
ambulatorial e domiciliar e/ou ndo compreensao de outras dimensdes envolvidas no controle
adequado desses sintomas, como sofrimentos psiquicos, sociais e espirituais.

A inseguranca e o sofrimento da familia de ndo saber como ajudar o paciente em desconforto
também sdo motivos de busca de atendimentos em UE. Além disso, algumas condi¢des agudas
podem determinar a ida do paciente a UE em fase final de vida, seja por progressao de doenga
e o medo do 6ébito no domicilio, complicagdes do tratamento ou a prépria condi¢do clinica do
paciente que determine complicacdes como as infec¢des, ou por sintomas descompensados*.

Os quadros mais frequentes que levam o paciente 8 UE sdo: dor (mais de 50%), dispneia, delirium,
anorexia-caquexia, cansaco e sangramentos?.

28.2.1 Dor

Nos pacientes que j& fazem uso de analgesia de horario e que apresentam uma
descompensacdo da sua dor ou mesmo se a dor mudar de caracteristicas, devem
ser avaliados de forma ampla e minuciosa a respeito do sintoma para que seja
estabelecida a melhor conduta. Realizar o diagnodstico do tipo de dor e das possiveis
causas ird direcionar o melhor tratamento e conduta a ser proposta. No ambiente
da emergéncia também existe a necessidade de ajuste de doses da analgesia ou a

@% HOSPITAL
NL¥- SIRIO-LIBANES Manual de Cuidados Paliativos 332 G



28. Cuidados paliativos nas unidades de emergéncia =: Voltar ao indice

substituicdo de medicamentos a depender das disfun¢des organicas apresentadas
pelo paciente no momento da avaliagao*“.

Nos pacientes que enfrentam doengas crénicas e avangadas, & frequente nos
depararmos com Casos em que nem sempre parece que o paciente estd realmente
sentindo tanta dor. E importante lembrar que a dor, além do seu componente fisico,
pode sofrer interferéncia de outras dimensdes do sofrimento como da dimensdo
psiquica, social e espiritual, que chamamos de dor total.

Assim, questdes sociais como a dificuldade de acesso a alguns medicamentos pelo custo
ou falta na rede de salde, questdes psiquicas associadas a sintomas depressivos e
ansiosos, perda de significado de vida, também podem interferir no controle adequado
da dor. Lembrar que a dor é um sintoma subjetivo e devemos ter cuidado para ndo
subestimar a dor do paciente, seja a dor fisica, psiquica, social ou espiritual®. Para mais
informacdes sobre o assunto, ver Cap.13: Dor.

28.2.2 Delirium

O delirium é caracterizado pelo déficit de atencado e altera¢do do nivel de consciéncia
associado a confusao mental e podendo haver alucinagdes e desorientacao no tempo e
no espago’. E condicdo frequente que leva o paciente a procurar a UE* e suas possiveis
causas estdo descritas no quadro 5, abaixo®:

infeccdes;
* desidratacao;

+ distOrbios metabdlicos: distirbios do sédio e potassio, hipoglicemis,
acidose;

 medicamentos;

+ eventos no sistema nervoso central: isquemia, hemorragias, metastases
ou edema cerebral;

» obstipacao;

» retencdo urinaris;

* hipoxemis;

« proprio processo de terminalidade com multiplas disfuncdes organicas;

+ ambiente do departamento de emergéncia.

Quadro 5 - Possiveis causas associadas ao delirium. Fonte: adaptado de Bush et al. (2017)°.
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O delirium pode decorrer do proprio processo de terminalidade devido as disfungdes
organicas multiplas e pelo proprio processo de progressao da doenga de base, sendo
importante diferenciar de causas potencialmente reversiveis®.

O tratamento se baseia na realizagdo de medidas especificas para as causas do delirium
sempre avaliando a proporcionalidade destas medidas frente ao prognostico do paciente
e se o tratamento ndo sera mais sofrido do que o préprio processo de finitude®. Além
disso, medidas farmacolégicas e ndo farmacologicas podem ser realizadas com intuito
de controlar os sintomas da confusao mental e agitagao psicomotora®.

a) Tratamento farmacologico: o haloperidol continua sendo a droga de escolha
para o controle da agitagao psicomotora perigosa, quando a agitagao do
paciente traz risco para ele mesmo e para as demais pessoas. Em determinadas
situacgdes, pode ser considerado o uso de levomepromazina ou clorpromazina
por apresentarem maior poder sedativo®.

b) Tratamento nd3o farmacolégico: uso de dispositivos como éculos e prétese
auditiva, manter ambiente calmo, claro durante o dia e apagar as luzes a noite.
Se possivel manter o paciente com acompanhante e orientar sempre o paciente
sobre localizagao no tempo e espago, assim como o motivo da internagao. Evitar
a contengdo mecanica®. Vale ressaltar a importancia de orientar a familia sobre
o quadro clinico do paciente e acolher angustias.

Mais sobre as medidas de controle de delirium pode ser encontrado no Cap. 14:
Delirium: como diagnosticar e tratar.

28.2.3 Dispneia

Sintoma de dificil manejo no domicilio e que gera bastante angUstia para o paciente e
familiares que vivenciam a piora desse sintoma em casa, sendo causa importante de
procura de servicos de emergéncia®.

O controle da dispneia, assim como dos outros sintomas, baseia-se na investigacao
e tratamento de causas potencialmente reversiveis e em medidas especificas para
o alivio sintomético. As medidas para tratamento das possiveis causas da dispneia
devem ser avaliadas e realizadas se forem julgadas proporcionais ao momento de vida
do paciente e ao estagio da doenga de base. As medidas voltadas para o controle do
sintoma sdo realizadas por meio do uso de opioides e de benzodiazepinicos, em caso de
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sintomas ansiosos associados'?.

Mais sobre o controle de dispneia pode ser encontrado no Cap. 15: Dispneia e outros
sintomas respiratérios.

28.3 Comunicacao

A comunicagdo dentro do espago da UE é um desafio enorme. N3o sé a comunicagdo com o
paciente, mas também com a familia e entre as equipes.

Manter uma comunicagao clara, efetiva e empatica na UE esbarra em algumas questdes ja
descritas acima, como o grande nUmero de atendimentos, o foco do atendimento no tempo de
espera, a sobrecarga dos profissionais e um ambiente muitas vezes insalubre®.

Comunicacao com o paciente

Sempre que possivel, a comunicacdo deve ser realizada com o paciente de maneira clara,
progressiva e toleravel, avaliando as seguintes questdes:

a) O paciente tem condigdes de conversar?

Avaliar se o paciente estd em delirium ou se possui algum tipo de alteragcdo cognitiva
que o impeca de tomar decisdes e ser esclarecido sobre sua situa¢do. Também avaliar
se 0 paciente esta com algum sintoma fisico descompensado a ponto de ndo tolerar as
informacdes. Nessa situacao, atuar rapidamente no controle de sintomas para prosseguir
COM 8 COMUNICaga0.

b) O paciente deseja conversar?
O paciente tem o direito de saber sobre a sua condi¢cdo de salde, mas ndo tem o dever
de saber. Assim, nas situagdes em que o paciente ndo deseja participar das tomadas de

decisdes ou nao deseja participar das comunicagoes, esse deve determinar a pessoa que
ird representa-lo.
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c) O que o paciente deseja saber?

O paciente é o principal determinante sobre o que gostaria de conversar e 0 que deva ser
conversado. Nesse sentido, devemos ter atencao para os sinais de comunicagao verbal e
ndo verbal, sobre a tolerdncia do paciente para determinados assuntos, quando devemos
continuar e quando devemos parar.

Comunicag¢ao com familiares

Lembrando que a familia estd passando por um processo de perda e também pode estar
vivenciando muito sofrimento, devemos ter um olhar empético com o acompanhante,
perguntando-lhe o que entende da situacdo, o que sente com relagao ao que esta acontecendo,
tentando entender suas angustias, comportamentos e sofrimentos envolvidos no processo de
adoecimento do seu ente querido®.

Assim, é de extrema importancia proporcionar que os familiares acompanhem o paciente e
permitir que participem das conversas se assim o paciente desejar.

Comunicacao com a equipe

E importante manter uma comunicacdo efetiva entre a equipe assistencial das UE e as equipes
interconsultoras com o intuito de alinhar a proposta de tratamento conforme definido pelas
vontades do paciente e/ou dos seus familiares e ndo gerar conflitos de informagdes entre os
profissionais de salde, por exemplo:

“0 médico da noite definiu que o paciente estd em cuidados paliativos, mas o médico da manh3a
esta pedindo exames e investindo nele, agora”.

A falta de comunicagdo entre as equipes gera inseguranga para os proprios membros da equipe,
mas também para o paciente e familiares. A enfermagem passa a ser protagonista como elo das
equipes neste sentido, conectando equipe, paciente e familiares e otimizando os cuidados de
conforto para o paciente's®.

Mais sobre estratégias de comunicacdo pode ser encontrado no Cap.9: Comunicacdo de noticias
dificeis: como lidar com este desafio.
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28.4 Na pediatria

Ainda hd pouca literatura sobre o papel dos cuidados paliativos nas UE pedidtricas, no
entanto, as equipes de pediatria também precisam estar preparadas para receber criancas
com doencas cronicas complexas e ameagadoras a vida“.

Com o avango da medicina, cada vez mais nos deparamos com criang¢as com doengas cronicas,
como portadores de sindromes raras, fibrose cistica e neoplasias. Apesar de ainda ser
considerado evento raro nas UE, além da necessidade e preparo das equipes para lidar com o
sofrimento da crianga, a morte na infancia gera intenso sofrimento a familia, sendo necessario
que a equipe esteja preparada para dar esse suporte.

O treinamento de médicos e outros profissionais da area de salde em habilidades de
comunicagao de noticias dificeis é essencial para o atendimento ao paciente e familiares nesta
situacdo. A morte de uma crianga na UE pode gerar sensacao de impoténcia, frustracdo e até
mesmo raiva entre os profissionais de satde, que também merecem atenc¢do especial para
lidar com estes sentimentos'’.

Para mais informacdes sobre o tema, ver Cap. 30: Conceitos, especificidades e particularidades
dos cuidados paliativos pediétricos; Cap. 31: Controle de sintomas fisicos em cuidados
paliativos pediatricos e Cap. 32: Tomada de decisdo e planejamento antecipado de cuidados
em cuidados paliativos pediatricos.

28.5 Consideracoes finais

As equipes de emergéncia precisam manter o foco no melhor cuidado ao paciente, independente
se esse cuidado é curativo ou paliativo. Pacientes portadores de doencas cronicas e avangadas
que procuram as UE devem ser vistos como pacientes com intenso sofrimento determinado por
uma possivel causa aguda e que precisam de um cuidado individualizado para que voltem a uma
condicao de vida digna e plena.

A melhora da experiéncia do paciente na UE passa pela equipe saber reconhecer as necessidades
do paciente diante do seu sofrimento, realizar uma comunicacdo empatica e tratar adequadamente
os sintomas do paciente, identificando inclusive aqueles que ndo sdo de ordem fisica. Percebe-se
que as oportunidades sdo enormes e o trabalho é imenso para treinar e capacitar as equipes de
UE para uma abordagem em cuidados paliativos. No entanto, é um terreno fértil, com muitas
possibilidades de melhorias.
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PONTOS DE DESTAQUE

Mesmo sabendo o quanto é desafiadora a finitude num ambiente de emergéncia,
alguns conhecimentos podem nos ajudar num melhor manejo desses pacientes, tais
como: conhecimento a respeito da trajetéria da doenca do paciente, comunicagdo
de noticias dificeis, controle de sintomas, identificacdo e manejo de pacientes em
morte iminente.

Dor, dispneia, delirium, anorexia — caquexia, cansago e sangramento sdo quadros
clinicos muito frequentes. Iniciar medidas farmacolégicas e ndo farmacologicas
para maior conforto do paciente, investigar a causa quando necessario e se causa
for reversivel, tratar.

A comunicacdo deve ser clara, progressiva e toleravel, fazer as seguintes perguntas
antes de uma abordagem: 1- O paciente tem condi¢bes de conversar? 2 - O paciente
deseja conversar? 3- O que o paciente deseja saber? Com as familias, investigar
qual é entendimento dos familiares em relagao a doencga e condi¢do do paciente até

aquele momento.
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29 Hipodermoclise: técnica,
cuidados e medicacoes
compativeis por essa via

Ana Paula Mirarchi Vieira Maiello
Licia Maria Costa Lima
Priscila Caccer Tomazelli

Objetivo: descrever a técnica da puncao da hipodermdclise,
cuidados relacionados e medicamentos compativeis com esta
via de administracao de medicacoes.

29.1 Consideracoes iniciais

Hipodermoclise é conceituada como a administracdo de medicagdes e fluidos pela via
subcutanea’.

Indicagles

Sua principal indicacdo se da em cenario onde a via oral encontra-se indisponivel e ha dificuldade
na obtencdo do acesso venoso adequado. Exemplos de situagdo onde a via oral ndo é possivel:
disfagia avancada sem dispositivo alternativo para dieta, nduseas e vOmitos incoerciveis,
obstrucdo intestinal maligna, rebaixamento do nivel de consciéncia e agitagcdo®* (cenarios
comuns na pratica de cuidados paliativos, em casos de pacientes com doenga avangada).

Esta via de administracao pode ser utilizada para hidratar e controlar sintomas. A hipodermaclise
também é indicada quando o paciente ja tem um acesso endovenoso (EV) com medicagdo continua,
sem condigdes de outro acesso EV para demais medicacdes®*.

Contraindicagdes

A hipodermoclise é contraindicada em casos de medicagao incompativel pela via subcutanea,
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recusa do paciente, anasarca, caquexia extrema, presenca de lesdo ou alteragdo cutanea no
local da pungdo, edema, infeccdo ou irritagdo local, reas previamente expostas a radioterapia
ou submetidas a linfadenectomia, situacbes de emergéncia (como necessidade de reposicao
rapida de volume) e plaquetopenia severa'3*.

Algumas vantagens e desvantagens do uso da via subcutanea estdo descritas no quadro 1 a

seguir>®:
Vantagens Desvantagens
Facil insercdo e manutencao do cateter Volume e velocidade de infusdo limitados
Reducdo da flutuacdo das concentracdes Absorcdo variavel (influenciada por perfusdo e

plasmaticas vascularizacao)

Utilizag3o possivel em diferentes ambientes de Limitagdo de medicamentos e eletrélitos que podem

cuidados: hospitalar, ambulatorial e domiciliar ser infundidos

Conforto do paciente N3o permite ajuste rapido de doses
Baixo risco de complicagdo sistémica

Custo baixo

Quadro 1 - Vantagens e desvantagens da hipodermoclise. Fontes: adaptado de Polastrini (2021)5 e Vasconcellos et
al. (2019)8.

29.2 Locais de puncao

Para cada area do corpo had um volume total de fluido permitido para ser administrado em 24
horas*, conforme demonstrado na figura 1:
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Subclavicular
(até 250 mL/24h) Deltoidea

(até 250 mL/24h)

Abdominal
(até 1000 mL/24h)

Interescapular

(até 1000 mL/24h) Anterolateral da coxa

(até 1500 mL/24h)

Figura 1 - Locais indicados para pungdo da hipoderméclise e respectivos volumes méaximos de infusdo em 24 horas.
Fonte: Azevedo (2017)“.

29.3 Puncao e cuidados relacionados

29.3.1 Material necessario

Para a puncdo da hipoderméclise sdo necessarios os seguintes materiais'*:

* luva de procedimento;

+ solugdo antisséptica (dlcool 70% ou clorexidine alcodlico);
« algoddo ou gase nado estéril;

« cateter ndo agulhado (n. 22 ou 24 gauges);

+ agulha para aspiragao;

« seringa (3mLa 10 mL);

« soro fisiologico (ampola de 10 mL);
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+ filme transparente (preferencialmente), micropore ou esparadrapo para
fixacao;

« extensor intermediario de uma ou duas vias (se disponivel).

Obs: Ao utilizar o extensor de duas vias, atentar-se para a compatibilidade e utilizagao
de mais de um medicamento ao mesmo tempo.

29.3.2 Técnica de puncao

A puncao deve ser realizada da seguinte forma'*:

1. Explicar o procedimento para paciente e familiares, reforgando que é esperado
ocorrer edema no local da pungdo apos a administragdo da medicacdo devido
a0 mecanismo de absor¢ao da via de administracao.

2. Lavar as maos e separar o material.

3. Preencher o extensor intermediario (se disponivel) com soro fisiolégico 0,9%
e manter a seringa conectada preenchida com 5 ml de soro fisiolégico 0,9%.
Se o extensor tiver duas vias, manter a outra via ocluida.

4. Avaliar locais de pungdo e escolher a area (baseando-se no item 27.2) mais
adequada de acordo com o planejamento terapéutico no momento. O local
deve estar longe de proeminéncia 6ssea, articulacdo e, se a pungdo for no
abdoémen, deve estar 5 cm distante do umbigo.

5. Calgar as luvas e realizar antissepsia com solucao antisséptica e gaze nao
estéril ou algodao.

6. Segurar uma prega de pele (que dé para sentir o subcutadneo) e introduzir o
cateter na prega com o bisel voltado para cima, em angulo de 45°. O sentido
da pungao deve ser em dire¢do centripeta, ou seja, de fora para dentro. Apos
introduzir metade do cateter, diminuir a angulagao e terminar de introduzir o
cateter. Retirar o mandril do cateter apos a puncao.

7. Testar a localizagao do cateter: aspirar para verificar se atingiu algum vaso
sanguineo (ao aspirar ndo deve retornar sangue). Infundir de 2 a 3 mL de
soro fisiolégico. Ao administrar o soro é possivel palpar abaulamento que ira
formar na extremidade do cateter. Estes sdo os sinais de que a punc¢ao foi feita
com sucesso. Se houver resisténcia ou o paciente se queixar de muita dor a
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infusdo, o cateter pode estar no musculo e, dessa forma, deve-se retirar o
dispositivo e realizar nova pun¢do com, no minimo, 5 cm distante da pungao
anterior. Caso haja retorno de sangue na aspiragao, sacar o dispositivo e
realizar nova puncao.

8. Fixar o dispositivo com cobertura transparente estéril. Na auséncia deste
material, realizar a fixagdo com microprore ou esparadrapo. Recomenda-se
ocluir o 6stio da pungdo com gaze estéril quando em ambiente hospitalar.
Identificar curativo com data, hora e responsavel pela pun¢do.

9. Manter a extensdo do cateter (ou do extensor intermediario, se disponivel)
com conector valvulado ou tampa oclusora.

10.Apbs a administracdo da medicagao, deve-se infundir de 3 a 5 mL de soro
fisiolégico 0,9% para lavar o lumen do cateter.

11. Anotar o procedimento em prontuario (descrever tipo do dispositivo utilizado,
o calibre do cateter, localizagao e tipo de fixagao).

Observacao: A escolha pelo calibre do cateter deve ser de acordo com a espessura da
prega subcutanea do local a ser puncionado’. Em pessoas muito emagrecidas, pode
ser necessaria uma angulacao da canula de 30°, ao invés de 45°, ao inserir o cateter
na prega subcutanea’.

29.3.3 Cuidados pés-puncao

Os seguintes cuidados devem ser realizados para evitar a ocorréncia de eventos
adversos:

« Lavar as maos antes e ap6s manipular o cateter. Realizar antissepsia da via de
acesso toda vez em que for abrir o sistema (friccionar gaze ou algodao embebido
em alcool 70% ao redor do 6stio do lumen do acesso)”.

* Trocar o conector valvulado do sistema conforme rotina institucional®.
« Proteger o local da pungao com plastico quando for realizar o banho*.

+  N3o hd consenso na literatura quanto ao tempo de permanéncia do cateter
no tecido subcutaneo, variando de 2 a 11 dias'* Recomenda-se alinhar a
periodicidade da troca do dispositivo com a comissao de controle de infec¢ao
do servico.
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« Trocar cobertura transparente a cada sete dias*. Em caso de cobertura com
micropore ou esparadrapo, a troca deve ser diaria.

« Trocar o dispositivo e a cobertura antes dos respectivos prazos na presenca
de sinais flogisticos. Uma nova pungdo deve ser realizada com no minimo 5
cm de distancia do local prévio*.

* Atentar para o volume total de fluido permitido em cada local de puncao. Se
necessario, realizar mais de uma pungao ou avaliar possibilidade de reduzir
volume de fluido com a equipe médica.

« Caso o paciente esteja com medicagdo de horario e soroterapia continusa,
deixar uma punc¢ao para medicagao e outra para soroterapia.

29.3.4 Complicacoes

O sitio de insercao deve ser avaliado periodicamente (antes da administragao de
medicacdo) quanto a presenca de sinais flogisticos ou demais complicagdes. De forma
geral, na presenga de complicagdo local a orientagdo é retirar o cateter e realizar uma
nova pungao em outro local (com no minimo 5 cm de distancia)*.

O quadro 2 abaixo resume a conduta que deve ser tomada diante das complicagdes:

* retirar acesso;
Edema, calor, rubor

k e fazer nova puncdo com pelo menos 5 cm de distancis;
ou dor persistente

e acompanhamento didrio por enfermeiro(a).

*  retirar acesso;
* compressa gelada por 15 minutos;
°  curva térmics;

Celulite
* comunicar equipe médica — considerar uso de antibiético tépico

ou sistémico;

* acompanhamento diario por enfermeiro(a).

Quadro 2 - Eventos adversos relacionados com hipoderméclise e como maneja-los (continua). Fonte:
adaptado de Azevedo et al. (2017)".
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*  retirar acesso;
* drenagem manual;

*  limpeza com soro fisioldgico 0,9% e aplicagdo de clorexidina

alcoolica 5%;
Secrecado purulenta
e curativo oclusivo com troca a cada 24h (no minimo);

* comunicar equipe médica — considerar uso de antibiético tépico
ou sistémico;

* acompanhamento diario por enfermeiro(a).

* retirar acesso;
e fazer nova puncdo com pelo menos 5 cm de distancis;

. . - .
=it acompanhamento diario por enfermeiro(a).

*Observacdo: pacientes com cancer avancado e comprometimento da
rede ganglionar podem apresentar edema de parede abdominal que se
confunde com infiltracdo local e endurecimento.

* retirar acesso;

e aplicar polissulfato de mucopolissacarideo com massagem

local 4/4h;
e fazer nova punc¢do com cateter ndo agulhado;
Hematoma
* acompanhamento diario por enfermeiro(a).
*Observacdo: em pacientes com risco de sangramento, indica-se a
pungdo em flanco, na altura entre a cicatriz umbilical e a crista iliaca,
pois é a regido menos vascularizada do abddémen.
*  retirar acesso;
e curativo diario — avaliar indicacdo de debridamento com papaina
Necrose

ou hidrogel;

* acompanhamento diario por enfermeiro(a).

Quadro 2 - Eventos adversos relacionados com hipoderméclise e como maneja-los (conclusdo). Fonte:
adaptado de: Azevedo et al. (2017)“.
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29.4 Medicacoes, solucoes e diluicoes

Informagdes sobre medicacBes e doses passiveis de serem realizadas por hipoderméclise
estdo apresentadas na tabela 1, bem como sugestdo de tempo de infusdo e de dilui¢ao, além de
comentarios. Recomenda-se a leitura das referéncias bibliograficas deste capitulo para analise
e confronto das informacgdes.

MEDICAMENTOS
L : Tempo de infusao .
Nome Dose Diluicdo sugerida : Observagdo
sugerido
Ampicilina* 1 g/dia SF 0,9% 100 mL 60 minutos
Cefepima*’ 1g12/12hou8/8h SF 0,9% 100 mL 60 minutos
Cefotaxima’ 500 mg/dia SF 0,9% 100 mL 60 minutos
Ceftazidima’ 500 mg/dia SF 0,9% 100 mL 60 minutos
i ) Potencial para
Ceftriaxone™’ 1g12/12h SF 0,9% 100 mL 60 minutos L
irritacao local.
Potencial para
Dexametasona’ 4 3 24 mg/dia SF 0,9% 50 mL 30 minutos irritacao local. Realizar
em sitio exclusivo.
Potencial para
. . . ) irritacdo local.
Dimenidrinato B6’ 50 a 100 mg/dia SF 0,9% 100 mL 60 minutos i
Recomenda-se realizar
em sftio exclusivo.
Realizar em sitio
Dipirona*’ 1 a2 gaté de 6/6h* SF 0,9% 20 mL’ Em bolus, lentamente. exclusivo. Diluir o
méaximo tolerado.

Tabela 1 - Medicagdes, solucdes, sugestdo de diluigdes e de tempo de infusdo para utiliza¢do via hipoderméclise
(continua). Fontes: adaptado de Azevedo (2017)“ e Pontalti et al. (2021)". Legendas: SF — Soro Fisiolégico; SG -
Soro Glicosado.
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Escopolamina®’

40 a 120 mg/dia

Se bolus: diluir 1 mL de
medicamento em 1 mL
de SF 0,9%.

Se infusdo continua: SF
0,9% 50 3 250 mL".

Se infusdo continua:
velocidade conforme

prescricdo médica.

Se bolus: lentamente.

N3o confundir com
a apresentacao
combinada com

dipirona*“.

Fenobarbital*

100 a 600 mg/dia

SF 0,9% 100 mL

60 minutos

Pode causar dor e
irritacao local, infundir
lentamente. Realizar

em sitio exclusivo.

Furosemida*”

20 3 140 mg/dia

SF 0,9% 10 mL”

Em bolus, lentamente.

SF0,9% 5mL. Se a
solugao preparada
tiver concentracdo de

haloperidol > T mg/

Risco de precipitagao

conforme tolerancia

do paciente.

Se infusdo continua: SF
0,9% 50 3 250 mL".

com SF 0,9% (vide
Haloperidol* 0,5 a 30 mg/dia mL, recomenda-se Em bolus, lentamente. "d'lo' .
campo “diluicdo
usar dgua destilada P » )(‘;
sugerida”).
como diluente (risco 9
de precipitagdo com SF
0,9%).
) Recomenda-se sitio
Meropenem®*’ 0,5a1g8/8h SF 0,9% 100 mL 60 minutos )
exclusivo.
Se intermitente: diluir Irritante.
uma ampola em SF Recomenda-se sitio
0,9% 10 mL (pode Se intermitente: exclusivo. Monitorar
ser diluido até 50 mL \entemente. sitio de puncéo pelo
Metadona*’ 50% da dose oral

Se infusdo continua:
velocidade conforme

prescricdo médica.

alto risco de irritagao
local. Considerar

trocar sitio de pungao

acada 24 ou 48

horas*’.

Metoclopramida’

30-120 mg/dia

SF 0,9% 50 mL

30 minutos

Potencial para

irritacao local.

Tabela 1 - Medicagdes, solucdes, sugestdo de diluigdes e de tempo de infusdo para utiliza¢do via hipoderméclise
(continuagdo). Fontes: adaptado de Azevedo (2017)4 e Pontalti et al. (2021)7. Legendas: SF — Soro Fisiolégico; SG -

Soro Glicosado.
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1-5 mg (bolus)

SF 0,9% 10 mL (bolus)

Em bolus, lentamente;

Continua: velocidade

Pode causar irritacdo
local®. Atentar para
a apresentacdo da

ampola. Se uso para

Octreotide*

300-900 mcg/dia

Se bolus: SF 0,9% 5
mL.

Se infusdo continua: SF
0,9% 100 mL.

Se bolus: lentamente.

Se infusdo continua:
velocidade conforme
prescricdo médica.

Midazolam?* 10-120 mg/dia SF0,9% 250 mL h o sedagdo paliativa,
conforme prescricdo . , ~
(continuo)4 (infusdo continua) ) p ¢ vide Cap. 26: Sedacdo
médica. paliativa: conceito,
quando indicar e como
fazer.
Dose inicial: 2 3 3 mg Se bolus: ndo requer Se bolus: lentamente.
Morfina® h/th (se t')OlUS)'OU 1? o diluicgo. Se infus&o continua:
20 mg/dia (se infusdo | se infusao continua: SF | velocidade conforme
continua). 0,9% 100mL. prescricdo médica.
Armazenamento

em refrigerador —
atentar para que se
atinja a temperatura
ambiente antes
da administragao.
Recomenda-se sitio
exclusivo.

Se infusdo continua: SF
0,9% 100 mL.

Ondansetrona’ 8 a 24 mg/dia SF 0,9% 50 mL 30 minutos
Se bolus: SF 0,9% 20 Se bolus: lentamente.
mL. Se infus3 tinua:
Tramadol* 100 a 400 mg/dia € INTUSs0 continus:

velocidade conforme

prescricdo médica.

Tabela 1 - Medicagdes, solugdes, sugestdo de dilui¢des e de tempo de infusdo para utilizagdo via hipodermoclise
(continuagdo). Fontes: adaptado de Azevedo (2017)* e Pontalti et al. (2021)". Legendas: SF — Soro Fisiolégico; SG -

Soro Glicosado.
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SOLUGOES

Medicamento

Dose

Diluicdo sugerida

Tempo de infusao
sugerido

Observacao

Soro Fisiolégico
0,9%"’

Até 1500 mL/24h por
sitio

Velocidade méxima
62,5 mL/h

Atentar para o volume
maximo permitido
na drea puncionada
(vide figura 1). Coxa
é preferencial para

volumes maiores.

glicofisiolégico™”

Até 1500 mL/24h por

sitio

Velocidade méxima
62,5 mL/h

Atentar para o volume
maximo permitido
na area puncionada
(vide figura 1). Coxa
é preferencial para

volumes maiores.

Soro glicosado
5%*7

Até 1000 mL/24h por

Velocidade méxima

Atentar para o volume
maximo permitido
na drea puncionada
(vide figura 1). Coxa
é preferencial para

maxima é de 62,5
mL/h.

sitio 62,5 mL/h volumes maiores.
Recomenda-se sitio
exclusivo. Atentar para
toleréncia do paciente
(dor).
Como sempre requer
o diluicdo em SF 0,9% ou
Cloreto de sddio 20% ) SF 0,9% ou SG 5% i Sempre requer
10 mL/dia SG 5%, a velocidade
(NaCl 20%) 1000 mL

diluicdo.

Tabela 1 - Medicacdes, solugdes, sugestao de dilui¢des e de tempo de infusdo para utilizagdo via hipoderméclise
(conclusdo). Fontes: adaptado de Azevedo (2017)* e Pontalti et al. (2021)". Legendas: SF — Soro Fisiolégico; SG -

Soro Glicosado.
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29.4 Compatibilidade entre as medicacoes

Para garantir a seguranca e a eficacia da administragdo de medicacdo pela via subcutanes, é
necessario avaliar a compatibilidade entre as medicacdes a serem administradas®.

A recomendacdo é que cada sitio de pungdo receba, no maximo, trés medicamentos no mesmo
horério'?, desde que sejam compativeis entre si.

Quando houver medicagdes incompativeis, a recomendagao € administra-las em sitios diferentes
(3s vezes sera necessario que o paciente tenha mais de uma hipodermadclise puncionada). Na
impossibilidade de mais de um sitio de punc¢do, administrar as medicacGes incompativeis num
intervalo de 2 a 3 horas entre elas“. A tabela 2 traz as informacdes sobre compatibilidade:
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Cefepime
Ceftriaxona
Clorpromazina
Dexametasona
Dipirona
Escopolamina
Fenobarbital
Furosemida
Haloperidol
Levomepromazina
Metoclopramida
Midazolam
Octreotida
Ondansetrona
Ranitidina
Tramadol

Medicamentos

Cefepime

Ceftriaxona

Clorpromazina

Dexametasona

Dipirona

Escopolamina

Fenobarbital

Furosemida

Haloperidol

Levomepromazina

Metoclopramida

Midazolam

Morfina

Octreotida

Ondansetrona

Ranitidina

QOOxxoxOOOQxxO

Tabela 2 - Tabela de compatibilidade por hipoderméclise. Fonte: adaptado de Azevedo (2017)".

Legenda: (O N&o Testado X Incompativel @ Compativel
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29.5 Profissionais de enfermagem envolvidos

Em relagao a quais profissionais da equipe de enfermagem podem realizar a pungao e
administracdo de medicagdes por hipoderméclise, recomenda-se verificar o parecer do Conselho
Regional de Enfermagem (COREN) da regido.

Recomenda-se, ainda, que a instituicdo capacite e valide os profissionais responsaveis pela
puncdo e administracdo das medicagdes, bem como, descreva claramente as atividades
relacionadas a esta pratica por meio de protocolos assistenciais institucionais.

PONTOS DE DESTAQUE

Hipodermoéclise é conceituada como a administracdo de medicagdes e fluidos pela
via subcutanea.

Aindicagao se dad em cenarioonde aviaoralencontra-se indisponivel e ha dificuldade
na obtenc¢ao do acesso venoso adequado.

A hipodermoclise é contraindicada em casos de medicagao incompativel pela via
subcutanea, recusa do paciente, anasarca, caquexia extrema, pele com les3o,
edema, infecgdo ou irritacdo local, areas previamente expostas a radioterapia ou
submetidas a linfadenectomia, situacdes de emergéncia (como necessidade de
reposicao rapida de volume) e plaquetopenia severa.

A recomendacao é que cada sitio de puncdo receba, no maximo, trés medicamentos
no mesmo horario, desde que sejam compativeis entre si.
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30 Conceitos, especificidades
e particularidades dos
cuidados paliativos
pediatricos

Marcelo Oliveira Silva
Graziela de Arautjo Costa
Ana Cristina Pugliese de Castro

Objetivo: descrever o conceito, principios, indicagdes e o
panorama atual dos cuidados paliativos pedidtricos, bem
como descrever as particularidades da crianga e o0s principios
gerais da comunicagao neste contexto.

30.1 Conceitos

A existéncia de uma doenga ameagadora a vida na crianga implica em muito sofrimento para
o paciente, seus familiares e para a equipe que presta assisténcia em salde. O desafio dos
cuidados paliativos (CP) esta na possibilidade de trazer conforto, oferecer escuta e minimizar
sofrimento, direcionando esforgos para o entendimento do individuo e seu contexto psicossocial
e ndo meramente na doenga que muitas vezes é limitante, progressiva e de carater incuravel.

A Organizagdo Mundial da Saude (OMS) apresentou em 2018 uma defini¢cdo atualizada para
cuidados paliativos: “prevencado e alivio do sofrimento de pacientes adultos e pedidtricos e
suas familias que enfrentam problemas associados as doengas ameacgadoras a vida, incluindo
o sofrimento fisico, psicolégico, social e espiritual dos pacientes e de seus familiares' (p.5). Em
adicional, a defini¢ao reitera que os cuidados paliativos devem ser iniciados quando a doenga

Il'l

crdnica é diagnosticada, devendo caminhar concomitantemente com o tratamento curativo”’.
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Toda crianga com doenga que implica em ameaca a vida ou tempo de vida limitado, independente
de raga, religido, idade, sexo ou onde vive, deve ter acesso aos CP holisticos, centrados na
familia e de alta qualidade. Os cuidados paliativos pediatricos (CPP) configuram uma abordagem
dindmica e cuidadosa durante todo o processo do adoecimento incluindo cuidados de final de
vida, do processo ativo de morte e acolhimento ao luto. As criangas e familias devem receber
apoio para reduzir o estresse emocional e psicolégico provocados pelo enfrentamento da
doenca®.

Para garantir que criangas e familias recebam cuidados paliativos equitativos, a Associagdo
Pediatrica para Cuidados Paliativos (ACT) e o Royal College de Pediatria e Satde da Crianga
(RCPCH) recomendam atenc¢ao aos seguintes aspectos (2018):

« reconhecer que as criangas sao diferentes dos adultos;

« fornecer uma avaliacdo precoce, levando a crian¢a a um servico especializado
quando necessario;

« permitir que as familias acessem as informacgdes certas no tempo certo;
« fornecer um profissional-chave para guiar as familias pelo labirinto;

« permitir que as familias sejam capazes de estabelecer os cuidados de suas
criangas, possibilitando pausas curtas com entrada médica e de enfermagem, sem
intervengdes desnecessarias, tanto em casa, quanto na comunidade;

+ viabilizar a coordenagdo dos servigos em casa, se esta for a escolha da familia;
« fornecer equipamentos especializados;

+ assegurar uma gestao eficaz para reduzir a dor e outros sintomas angustiantes;
« fornecer acesso a orientacao especializada 24 horas por dis;

« fornecer a todos os membros da familia apoio emocional, espiritual, psicolégico e
suporte pratico;

« assegurar que os profissionais de salde tenham habilidades, competéncias e
confianca para prestar os cuidados e apoio.

Esta forma de cuidado ganha dupla relevancia na transicdo demografica e epidemioldgica
vivenciada pela humanidade, sobretudo no século XX e apresenta lugar importante nas nagdes
desenvolvidas, onde a expressiva reducao da mortalidade infantil por causas infecciosas e
preveniveis, acompanhada dos avancos tecnolégicos em salde, possibilitaram um maior
numero de criangas vivendo com condi¢8es cronicas complexas que demandam cuidados de
alta especificidade. Aditivamente e de igual relevancia, se faz necesséaria nas areas do globo
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onde criangas ainda enfrentam condi¢des de sofrimento e morte ligados a extrema pobreza.
Estima-se na atualidade que cerca de 4 milhdes de recém-nascidos, criangas e adolescentes
necessitem de cuidados paliativos a cada ano no mundo3*.

30.2 Panorama dos cuidados paliativos pediatricos

A demanda e 0 acesso aos CPP apresentam na atualidade significativas desigualdades nas
diferentes localidades do globo. Na publicacdo do Atlas Global dos Cuidados Paliativos (2020), a
OMS evidencia a presenga de um cenario desafiador, com necessidade de fortalecimento deste
cuidado com politica publica, garantia de acesso as medicagdes para controle de sintomas e
educacao continuada das equipes envolvidas neste cuidado. Estima-se, inclusive, que mais de
80% da populacao mundial ndo tenha pleno acesso a opioides para controle de dor>. As figuras 1
e 2 demonstram parte deste cenario.

Criangas 0-19 anos

7.0%

Adultos
20-49 anos

Adultos
70 anos
ou mais
Adultos
N = 56.840.123 pessoas 50-69 anos

Figura 1 - Estratificacdo por idade da populagdo que demanda cuidados paliativos no mundo. Fonte: adaptado de
Worldwide Palliative Care Alliance et al. (2020)°.
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Alta Renda

Renda Média ,67
Alta

Baixa Renda

Renda Média
Baixa

N =3.957.030

Figura 2 - Distribuicdo da populagdo pediatrica que demanda cuidados paliativos pediatricos no mundo por
estratificagdo de renda de paises segundo critérios do Banco Mundial (183 paises). Fonte: adaptado de Worldwide
Palliative Care Alliance et al. (2020)°.

Paises de alta renda concentram 69% dos servigos especializados em cuidados paliativos
na populagdo adulta, enquanto paises de baixa e média renda respondem por apenas 6%?5.
Até o momento, ndo ha dados integrados e centralizados sobre a distribuicdo de servicos
especializados nos CPP no mundo. Em 2019, a International Children’s Palliative Care Network
(ICPCN) publicou os niveis estimados de provisdo de cuidados paliativos infantis a partir de
informacdes disponiveis na literatura, com grande predominancia dos servigos em paises de alta
renda®. Entretanto, as mortes infantis representam mais de 30% de todas as mortes associadas
a sofrimento grave relacionado a salde nos paises de baixa renda, em compara¢do com menos
de 1% em paises de alta renda’.

A Rede Brasileira de Cuidados Paliativos Pediatricos (RBCPPed) publicou em 2022 o mapeamento
de 90 servicos brasileiros, sendo 62.2% ligados exclusivamente ao Sistema Unico de Salde
(SUS), 57.8% concentrados na regido Sudeste e 81.1% relacionados 3 alta complexidade (nivel de
atencao em salde terciario ou quaternario). A imensa maioria dos servicos (80) foi estruturada
nos Ultimos 10 anos, evidenciando tendéncia de intenso crescimento dos CPP no pais8.
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30.3 Principios dos cuidados paliativos pediatricos

S3o principios dos CPP'*:

1. cuidados destinados a crianga ou adolescente, orientados para a familia e baseados na
parceria;

2. foco no alivio dos sintomas e melhora da qualidade de vids;

3. sdoelegiveis todas as criangas ou adolescentes que sofram de doencgas cronicas, terminais
OU que ameacem a sobrevids;

4. devem ser adequados a crianga e/ou a sua familia de forma integrada;

5. a presenga de uma proposta terapéutica curativa ndo se contrapde a introdugdo de
cuidados paliativos;

6. n3do objetivam abreviar a vida;
7. podem ser coordenados em qualquer local (hospital, ambulatério, hospice, domicilio);

8. devem ser respeitosos com as crengas e valores da crianga ou adolescente e de seus
familiares;

9. aabordagem por grupo multidisciplinar é encorajada;
10. a participagao dos pacientes e dos familiares nas tomadas de decisao é obrigatéris;

11. a assisténcia ao paciente e 3 sua familia deve estar disponivel durante todo o tempo
necessario;

12. determinagbes expressas de “ndo ressuscitar” ndo sdo necessarias;

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

30.4 Particularidades da criancga

A populacdo pediatrica apresenta especificidades Unicas que exigem cuidado e olhar
diferenciados, com equipes treinadas em suas particularidades.
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30.4.1 Desenvolvimento infantil

As criangas e adolescentes estdo em constante processo de desenvolvimento fisico,
psiquico e construcdo de personalidade. O prestador de CPP deve tornar-se habil em
avaliar o estagio e necessidades de cada crianga, respondendo adequadamente a cada
uma delas. Criancas que cresceram com doencas crénicas, interagindo com médicos
e hospitais, tendem a ter uma compreensdo mais madura sobre doenca e morte.
Entretanto, é preciso permiti-las exercer o direito de vivenciar a infadncia da melhor
forma possivel, mesmo que em situacao e local ndo habituais' ™.

30.4.2 Comunicacgao

Uma boa comunicagdo com os pacientes e suas familias requer sensibilidade para
o momento de desenvolvimento da crianga, adequacao da linguagem, respeito aos
aspectos de cultura e compreensado da doenga. Os CPP utilizam ferramentas como
escalas visuais de dor pediétrica validadas (ver Cap. 31: Controle de sintomas fisicos
em cuidados paliativos pediatricos), brinquedo terapéutico e terapias com animais para
melhor conexdo com a subjetividade da crianca'® .

30.4.3 Autonomia

A dependéncia das criangas em relagcdo aos outros varia desde a dependéncia total
de um recém-nascido até o alto grau de independéncia de alguns adolescentes.
Entretanto, ndo & incomum jovens colocarem-se na posicao de criangas quando
gravemente doentes'®.

30.4.4 Familia

O impacto emocional de uma doenga grave ou com risco de vida em uma crianga
geralmente &, também, profundo em seus pais e familiares. Os CPP implicam em
explorar a compreensdo dos pais sobre o diagndstico e prognostico de seus filhos e,
além de acolher, corrigir gentilmente possiveis dificuldades ou mal-entendidos. Além
do fato de que cada familia possui caracteristicas psicossociais Unicas, uma crianga
com uma doenga com risco de vida pode ser um desafio para os relacionamentos
dentro da familia, havendo a possibilidade de inversdo de papéis, relacionamentos
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excessivamente emaranhados, estresse do cuidador, aliancas e conflitos entre
membros. Uma familia disfuncional pode prejudicar significativamente a qualidade de
vida da crianga, da mesma forma que uma familia funcional pode ser o principal ponto
de apoio e segurancga desta. Os CPP incluem a avalia¢do do sistema familiar e esforcos
para resolver conflitos ou disfuncdes' '°.

30.4.5 Diagnoéstico

A crianga apresenta perfil de adoecimento diferente, com condi¢des genéticas ou
congénitas raras que ndo sao observadas em adultos. Em alguns casos, é observado
um padrao familiar, com mais de uma crianga afetada com a mesma doenca na familia.
Em algumas situagdes pode haver um diagnéstico indefinido e prognoéstico incerto, o
que torna um desafio adicional a implementagao dos CPP'".

30.4.6 Medicamentos e formulacdes

A disponibilidade de medicamentos com uso regulamentado em faixa etaria pediatrica
é escassa em comparagao a populagao adulta. O uso de farmacos no contexto off
label acaba por ser estratégia nas situacdes de controle de sintomas refratarios. O
acesso as formulagdes liquidas é limitado, mesmo dos medicamentos com comprovada
eficacia e seguranca na crianga, o que torna um desafio o adequado acompanhamento
desses pacientes'.

30.4.7 Dificuldade de tomada de decisao

A tomada de decisdo sobre o uso, retencdo ou retirada de medicamentos
modificadores da doenca ou de suporte de vida para uma crianga pode ser
especialmente dificil por uma variedade de razdes. As pessoas em geral costumar
ter mais dificuldade em compreender a existéncia de um prognostico reservado em
uma crianca, em comparagao a um paciente idoso, por exemplo. Da mesma forma, os
médicos também podem ter dificuldade em avaliar os beneficios e maleficios de uma
intervengdo quando o paciente é uma crianga. Além disso, os modos de tomada de
decisdo para criangas incapazes de falar por si mesmas geralmente variam de acordo
com a cultura e a familia. Sempre que possivel, esforcos gentis, mas diligentes,
devem ser feitos para compreender a perspectiva da crianca'. Para mais informacdes
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sobre o tema, ver Cap. 32: Tomada de decisao e planejamento antecipado de cuidados
em cuidados paliativos pediatricos.

30.4.8 Ambientacao dos espacos de salude

As enfermarias e clinicas devem ser o mais acolhedoras e confortaveis possiveis para
as criangas. O bem-estar de pacientes pediatricos pode ser promovido também ao
permitir que pelo menos um membro da familia esteja presente todo o tempo com a
crianga (se possivel, com alimentagdo adequada e um local confortavel para dormir
perto do paciente). Ademais, o conforto da crianga pode ser aprimorado com 0 usO
de cores, imagens lUdicas, texturas reconfortantes, sons suaves, como musicas ou
cangdes de ninar e brinquedos calmantes''°.

30.5 Indicacoes

A Associagao Pediatrica para Cuidados Paliativos (ACT) e o Royal College de Pediatria e Saude da
Crianga (RCPCH) no Reino Unido descreveram quatro grupos de indicagdes dos cuidados paliativos
na crianga (2018)2. S3o eles:

Grupo 1 - CondigBes para as quais o tratamento curativo é possivel, mas pode falhar.
Exemplos: doencgas oncoldgicas progressivas, avangadas ou com prognostico reservado,
cardiopatias congénitas complexas ou adquiridas e doengas candidatas a transplante.

Grupo 2 - Criangas com condi¢es cronicas de risco de vida que podem ser curadas
ou controladas por um longo periodo, mas que o tratamento também pode falhar.
Exemplos: infeccao pelo HIV, fibrose cistica, distrofia muscular progressiva, insuficiéncia
respiratoria crénica, imunodeficiéncias graves e epidermoélise bolhosa grave.

Grupo 3 - Condigdes progressivas de risco de vida para as quais ndo ha tratamento
curativo disponivel. Exemplos: doengas metabdlicas progressivas, osteogénese
imperfeita grave, doencas neurodegenerativas.

Grupo 4 - Doengas ndo progressivas, mas irreversiveis (com altas chances de causar
morte prematura devido a complicagbes). Exemplos: encefalopatia cronica ndo
progressiva, sequela de trauma grave.

Adicionalmente, ha a inclusdo de um quinto grupo destinado aos recém-nascidos’:
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Grupo 5 - Recém-nascidos prematuros extremos ou portadores de doengas congénitas
graves. Exemplos: prematuridade grave, anencefalia, hérnia diafragmatica congénitsa,
trissomias do 13 ou 18.

30.6 Principios da comunica¢do em CPP

O cuidado as criangas com doengas ameagadoras 3 vida exige habilidades em comunicagao
para garantir partilhamento de informacbes de forma clara, compassiva e colaborativa. O
comunicar-se perpassa por todas as fases de acompanhamento desses pacientes e suas
familias, desde o diagnéstico, enfrentamento da doenca, fim de vida e apoio ao luto.

30.6.1 Comunicacao de noticias dificeis

A comunicacao de noticias dificeis deve ser realizada de forma a respeitar e validar
emocOes daquele que escuta, compreendendo o grau de assimilagdo possivel no
presente momento e garantindo suporte e apoio para lidar com as consequéncias
do evento a ser comunicado. Para tanto, existem na literatura diferentes estratégias
para guiar profissionais de salde nos processos de comunicagao com a Crianga e
familia. Segundo Feudtner (2007)'3, é preciso aten¢do para trés etapas: preparagao,
comunicagao e seguimento (figura 3).

1. Preparacgao

Constitui planejamento de como se dara a comunicagdo, escolha das pessoas
envolvidas, local adequado, compreensao dos aspectos culturais da familia e paciente
com antecedéncia.

2. Comunicagao

Importante recapitular brevemente os acontecimentos que culminaram na situacao
clinica atual, entendendo a perspectiva da familia. Elaborar, durante o processo de
fala, uma antecipagdo de que as noticias serdo dificeis ou inesperadas, por exemplo:
“Os resultados dos exames estdo prontos e acredito que ndo temos boas noticias.” E
adequado permitir breve momento de pausa ou siléncio para que a familia se prepare
para receber as informacdes.
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No momento de transmissdo da noticia deve-se fazer uso de linguagem clara, simples
e direta, como: “infelizmnente o cdncer se espalhou”. Permita um momento de siléncio
de duracdo variavel, mas que seja respeitoso e permanega engajado e receptivo as
reacdes das pessoas na sala.

Uma maneira de retomar a fala é reconhecer sua prépria emogdo com uma declaracdo
como: “Gostaria que esta noticia fosse diferente” ou “Gostaria que o cdncer ndo
tivesse se espalhado”. Tome o cuidado de também reconhecer e validar as emocgdes
perceptiveis do receptor, com observacdes simples e declaragdes, tais como: “Eu
POSs0 ver que vocé estd muito chateado”.

Se o paciente ou familiares fizerem perguntas, fornega respostas claras e diretas.
Perceba que muitas das informacdes podem precisar ser repetidas mais tarde, pois
emocdes fortes tendem a prejudicar a recordacdo subsequente de informacdes. Se
nenhuma pergunta for feita, abra espaco ativamente para isso: “Ndo sei se vocé quer
fazer alguma pergunta neste momento; se quiser, posso respondé-lo; se ndo, vocé
pode perguntar mais tarde”.

3. Seguimento

Envolve fazer planos para as proximas etapas no cuidado e na comunicagao. Enquanto
a familia pode precisar de tempo para digerir as noticias recebidas, ela precisara de
informacodes claras sobre o que vem a seguir, reenquadrar a situacao, reafirmar a
compreensao, ou reorientar os objetivos de cuidado da crian¢a. Antes de terminar a
reunido, o paciente e a familia precisam saber quando podem esperar mais informagdes
ou uma oportunidade futura para fazer perguntas.

A (ltima etapa importante é o profissional de salde validar, para si, suas proprias
emogdes frente a comunicagao da noticia dificil - tristeza, raiva, medo, culpa. Procurar
espacos e colegas com quem possa dividir os acontecimentos de forma acolhedora e
empatica fortalece o profissional para também reconhecer sua humanidade e processo
constante de aprendizado.
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Planejamento

—— > Preparacdo

I Local e participantes apropriados

— Retome e revise a situagao

— Aviso de alerta

—— Comunicagao da noticia de forma clara
Noticias Dificeis —» Comunicacdo

— Permita momentos de siléncio

— Valide emocgGes

Esteja aberto para responder
questionamentos

— Planos para proximas etapas

. Permita momentos de privacidade,
———————» Seguimento — . .
mas coloque-se disponivel

Autocuidado - reflexdes
e conversas de equipe

Figura 3 - Comunicagdo de noticias dificeis. Fonte: adaptado de Feudtner C (2007)'3.
Para mais informagdes sobre o tema, ver Cap. 8: Principios da comunicagdo e Cap. 9: Comunicagdo de noticias

dificeis: como lidar com este desafio.
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PONTOS DE DESTAQUE

E fundamental a compreensdo do conceito dos CP como abordagem de
prevencdo e alivio das diferentes formas de sofrimento, para pacientes e suas
familias que enfrentam problemas associados as doencas ameacadoras da vida.

Os CP devem ser iniciados quando a doenca crénica é diagnosticada, devendo
caminhar concomitantemente com o tratamento curativo.

Reconhecimento das diferencas globais e locorregionais de acesso aos servicos e
recursos de CPP sao fundamentais.

O paciente pediatrico apresenta particularidades e indicagdes diferenciadas de CP,
demandando equipes especializadas no acompanhamento deste perfil de paciente.

Habilidades em comunicagdo sdo essenciais para garantir partilhamento de
informacgdes de forma clara, compassiva e colaborativa.
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3 ‘| Controle de sintomas
fisicos em cuidados
paliativos pediatricos

Graziela de Arauljo Costa
Ana Cristina Pugliese de Castro
Marcelo Oliveira Silva

Objetivo: descrever os principios gerais na avaliacdo e
tratamento dos principais sintomas fisicos dos pacientes
em cuidados paliativos pediatricos (dor, nduseas e vomitos,
constipacdo e dispneia), bem como descrever os principios
gerais no manejo dos cuidados de fim de vida e sedacao
paliativa neste contexto.

31.1 Dor

A dor precisa ser compreendida por meio de um modelo biopsicossocial, sendo necessaria a
disponibilidade de uma equipe interdisciplinar para seu tratamento, prestando-se atencdo a
histéria individual de cada paciente. Muitos fatores influenciam a intensidade da dor, como a
capacidade de enfrentamento individual, suscetibilidades genéticas, vias neuroldgicas, fatores
psicologicos, além da historia pessoal. Embora o controle da dor seja um principio basico para a
qualidade de vida e as diretrizes de seu tratamento estejam bem estabelecidas, sua avaliagao e
tratamento ainda sao criticos’.

Em 2020, a Associacao Internacional para Estudo da Dor (IASP) publicou uma nova definicdo para
dor, caracterizando-a como "uma experiéncia sensitiva e emocional desagradavel, associada,
ou semelhante aquela associada, a uma lesado tecidual real ou potencial”? (pag.7, grifo nosso).
Além disso, também publicaram seis notas importantes de atencao em relagdo a dor?:
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1. a dor é sempre uma experiéncia pessoal que é influenciada, em graus variaveis, por
fatores bioldgicos, psicolégicos e sociais;

2. dor e nocicepgdo sdo fenémenos diferentes. A dor ndo pode ser determinada
exclusivamente pela atividade dos neurénios sensitivos;

3. através das suas experiéncias de vida, as pessoas aprendem o conceito de dor;
4. o relato de uma pessoa sobre uma experiéncia de dor deve ser respeitado;

5. embora a dor geralmente cumpra um papel adaptativo, ela pode ter efeitos adversos na
funcdo e no bem-estar social e psicolégico de um individuo;

6. a descricdo verbal é apenas um dos varios comportamentos para expressar a dor. A
incapacidade de comunicacado nao invalida a possibilidade de um ser humano ou um animal
sentir dor.

31.1.1 Avaliacao da dor

A avaliagao da dor nas criangas também é um grande desafio por exigir a compreensao
do desenvolvimento e do comportamento infantil, pois, de acordo com a faixa etaria,
ocorrem variagdes nas manifestacdes da dor e do sofrimento. A dor ndo tratada pode
causar ansiedade, depressdo, irritabilidade, exaustdo, insbnia, perda do apetite e
perda da vida social, j& que a crianga ndo brinca nem estuda. Em outras palavras, a
dor ndo tratada significa perda da qualidade de vida'.

A avaliacao da dor em pediatria inclui alguns elementos fundamentais?:

mecanismo fisiopatoldgico e descritores de dor;

duracao e intensidade;

» frequéncia, localizacdo anatdmica e irradiacao;

» fatores que modificam a dor;

» efeitos no sono, nas atividades de rotina e no apetite;
« tratamentos prévios;

- fatores fisicos, psicolégicos, sociais, culturais e espirituais que possam
exercer efeito sobre a percepcao da dor;
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+ habilidade de enfrentamento da crianca;

» atitude dos familiares diante da dor.

A determinacgado do tipo de dor é fundamental para identificar suas causas, além de
promover um gerenciamento adequado e correta abordagem terapéutica. Classifica-se
a dor em trés tipos principais*:

e Dor nociceptiva: somatica (receptores de pele, tecidos moles, musculo
esquelético e osso; bem localizads, é descrita como aguda, dolorida, apertads,
latejante); visceral (receptores nos 6rgdos internos, como o rim e o trato
gastrointestinal; em geral mal localizada, é frequentemente descrita como
cansativa, embotada e dolorida).

« Dor neuropatica: causada por estimulacdo ou funcionamento anormal
dos nervos sensoriais danificados (resultante de compressdo, transeccao,
infiltracBo, isquemia ou lesd0 metabdlica dos nervos). E descrita como
queimacao, choque elétrico ou formigamento.

« Dor mista: estdo presentes os componentes nociceptivo e neuropatico.

Identificar a presenca de dor e suas caracteristicas permite a instituicdo da melhor
maneira de tratamento. Em cuidados paliativos pediatricos (CPP), & essencial
utilizarmos instrumentos para a avaliagdo da dor, principalmente em recém-nascidos,
criangas pequenas e aquelas com déficit cognitivo, uma vez que nestas, a capacidade
cognitiva é reduzida e ainda ndo ha verbaliza¢&o?.

Para avaliar a intensidade de dor na crianga, leva-se em conta a idade, o nivel
cognitivo e a capacidade de fala. Pode ser realizada por dois métodos: auto relato
(avaliagao mais fidedigna, utilizada naquelas criangas com nivel cognitivo suficiente
para fornecer informagdes relativas a dor que sentem); e comportamental (utilizada
em recém-nascidos, criangas em fase ndo verbal e criancas e adolescentes com
comprometimento neurolégico). Nesses casos, utilizam-se, por exemplo, as escalas
de dor FLACC® e FLACCr® (anexos A e B).

Conforme o desenvolvimento de cada fase da inféncia, as criangas podem conversar
sobre sua dor e pontuar suas caracteristicas’:
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Criancas de 3 a 8 anos: a dor é quantificada usando escalas visuais analdgicas de
dor com base em uma série de rostos que mostram um aumento na angUstia ou na
dor (figura 1). Explique a crianga que cada rosto & para uma pessoa que se sente feliz
porque ndo sente dor ou triste porque sente alguma ou muita dor. O rosto 0 estd muito
feliz porque ndo dbi nada; o rosto 1 déi um pouco; o rosto 2 déi um pouco mais; o rosto
3 dbi ainda mais; o rosto 4 doi muito e o rosto 5 doi tanto quanto vocé pode imaginar,
embora vocé ndo precise chorar para se sentir tdo mal. Aponte para cada rosto usando
as palavras para descrever a intensidade da dor. Pega a crianga para escolher a face
que melhor descreve a prépria dor e registre o nimero apropriado.

/\ N N m— N
@@\ (@) (o9) (@) (@) (e
=) (WE) =) (2) 2) U

0 1 2 3 4L 5

Figura 1 - Escala de faces Wong-Baker. Fonte: adaptado de Whaley et al. (1988)8.

Nessa faixa etaria, as escalas de cores também sdo 6timas ferramentas,
especialmente quando associadas aos esquemas corporais: em desenho que mostra o
esquema do corpo humano, a crianga pinta os locais onde estdo situadas suas dores,
utilizando lapis de diferentes cores conforme a intensidade da dor (verde — sem dor;
amarelo — dor leve; laranja — dor moderada; vermelho — dor forte)'.

Criangas a partir de 8 anos: A avaliagdo da dor nessa faixa etéria geralmente é
realizada usando ferramentas visuais analdgicas que classificam a intensidade da dor
em uma escala horizontal ou numérica, por exemplo, escala de 0 a 10 (figura 2).

Sem dor Dor leve Dor moderada Dor intensa Dor insuportavel

Figura 2 - Convergéncia entre as escalas visual numérica e de descritores verbais. Fonte: adaptado de
Watson et al. (2019)°.
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31.1.2 Tratamento da dor

Para o tratamento da dor, utilizam-se medidas farmacolégicas e ndo farmacolégicas.
Tratamento ndo farmacologico

As intervencdes ndo farmacoldgicas podem ser grandes aliadas, tanto de maneira
isolada como associadas a terapia medicamentosa. O objetivo dessas intervencées é
desenvolver habilidades internas nos pacientes para melhora de sua qualidade de vida.
O ideal é que sejam introduzidas o mais cedo possivel, estimulando a participacao ativa
da crian¢a e do adolescente na terapia proposta.

Dentre as intervengdes ndo farmacolégicas no recém-nascido podemos destacar:
posicionamento terapéutico, contencdo facilitada, cuidados com o ambiente
(principalmente ruido, temperatura e luminosidade), amamentagdo, oferta
de leite materno, sucgdo ndo nutritiva, contato pele a pele (método canguru),
musicoterapia, ofuroterapia e redeterapia'®. Dentre as intervencdes possiveis para
criangas e adolescentes, podemos destacar: musicoterapia, hipnose, massagem
e toque terapéutico, eletroterapia com estimulagao cutdnea (TENS), crioterapia e
termoterapia'®.

Essas intervencbes privilegiam outros recursos e modalidades de cuidado, com
atuacdo especifica na etapa de modulagcdo da experiéncia dolorosa, promovendo a
reestruturacdo cognitiva e direcionando expectativas, avaliagbes e condigdes que
acompanham a vivéncia dolorosa, bem como modificando as cogni¢des responsaveis
pelas reagdes de medo, ansiedade, estresse e depressdo. Além disso, apresentam
como vantagens o baixo custo de aplicagdo e pouco ou nenhum efeito colateral. De
eficacia comprovada, devem ser incluidas no manejo da dor do paciente em cuidados
paliativos (CP)'.

Tratamento farmacolégico

A Organizagdo Mundial de Salde (OMS) preconiza o uso sequencial de
medicamentos para analgesia segundo o esquema da escada analgésica de dois
degraus, diferentemente do preconizado para os adultos, devido as restri¢cdes quanto
ao uso de tramadol e, especialmente, codeina na populagao pediatrica. A escolha da
medicacdo analgésica depende da intensidade da dor e da resposta da crianga a agentes
previamente administrados'' (figura 3).
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« Dor leve: primeiro degrau — pode ser adequadamente tratada com analgésicos
e anti-inflamatorios ndo esteroides (AINE).

« Dor moderada a intensa: segundo degrau — geralmente é tratada com agentes

“«_n

s”, como morfina, fentanil e metadona.

“_n

Embora os “s” sejam os principais medicamentos para o tratamento da dor aguda de
moderada a forte intensidade, a analgesia multimodal incorpora agentes adjuvantes
que poupam o uso de opioides e visam agir em aspectos especificos da fisiologia da dor
nociceptiva e neuropatica (veja item Adjuvantes para dor neuropética).

Dor moderada a intensa

DEGRAU 2
Dor leve .
DEGRAU 1 Opioides fortes
+
. . Analgésicos
Analgésico AINE
AINE
Drogas adjuvantes e tratamentos ndo farmacolégicos

Figura 3 - Escada analgésica da OMS para criangas. Fonte: adaptado de World Health Organization
(2012)™.

Analgésicos simples

a) Paracetamol

« Dose: 15 mg/kg até 1 g a cada 4 a 6h. Neonato: 10 mg/kg a cada 6 a 8h; maximo
4 g/24h;

* Via de administragao: oral ou retal;

* Liberado desde o nascimento;

« Contraindicado: disfuncao renal e hepatics;
+ Antidoto: Acetilcisteina;

» Disponibilidade no SUS: consta na Relacao Nacional de Medicamentos Essenciais
(Rename) 2022 como componente basico — solu¢ao oral de 200 mg/mL e
comprimido 500 mg'?;
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Obs: disponivel no Brasil paracetamol para uso endovenoso em adultos e criangas
acima de 12 anos e peso > 33 kg — apresentacao 10 mg/mL — posologia 15 mg/kg a
cada 6hs; dose méxima 60 mg/kg/dia ou 4 g/dia — ndo é listado na Rename 2022).

b) Dipirona
« Dose: 15 a 25 mg/kg a cada 4 a 6h;
» Via de administracado: oral, endovenosa, intramuscular ou retal;

+ Liberado a partir dos 3 meses de idade;

» Disponibilidade no SUS: consta na Rename 2022 como componente basico —
solucdo injetavel 500 mg/mL, comprimido 500 mg e solugdo oral de 500 mg/
mL'2.

c) Ibuprofeno

« Dose: 5-10 mg/kg de 3 a 4 vezes ao dia apds alimentagao; dose maxima diaria
40 mg/kg/dia dividido em 4 doses;

* Via de administragao: oral;
+ Liberado a partir dos 3 meses de idade;

« Disponibilidade no SUS: consta na Rename 2022 como componente basico —
comprimidos de 200, 300 e 600 mg e suspensao oral de 50 mg/mL'2.

d) Cetorolaco (apresentagao do medicamento referéncia disponivel no mercado:
10 mg)

+ Dose: 1,0mg/kg IMou 0,5 a 1,0 mg/kg EV a cada 6 horas;
* Via de administragao: endovenoso e intramuscular;

* Uso a partir de 2 anos;

« Contraindicado na disfungao renal;

« Uso maximo: 5 dias;

« Efeitos adversos: Ulcera, sangramento, disfuncdo renal;

« Disponibilidade no SUS: ndo é listado na Rename 2022.
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Opiodes fortes

a) Morfina

+ Dose inicial: via oral ou enteral — 0,2 a 0,5 mg/kg; endovenosa, intramuscular
ou subcutanea - 0,1 a 0,2 mg/kg. Apds a dose inicial, a dose deve ser ajustada
para o nivel que é eficaz (sem teto maximo);

« Frequéncia de administracdo recomendada: a cada 4 horas; em pacientes com
disfuncdo renal ou hepatica, considerar a cada 6 horas (veja tabela 1 para inicio,
pico e duracao da a¢ao);

- Equipoténcia analgésica: morfina endovenosa é trés vezes mais potente que a
morfina oral;

- Farmacologia: é metabolizada primeiramente no figado e excretada pelo rim.
Deve ser usada com cautela em pacientes com doencga hepatica ou renal. Por
sua meia-vida curta e inicio de agao rapido. A morfina simples costuma ser a
droga de escolha para analgesia de resgate em pacientes em uso de opioides
fortes;

« Dose de resgate: 1/6 a 1/10 da dose diaris;

+ Disponibilidadeno SUS: constanaRename 2022 como componente especializado
— solugdo injetavel de 10 mg/mL, solugdo oral de 10 mg/mL, comprimido de 10

mg e 30 mg'e.
Endovenosa Oral Subcuténea
Inicio de acdo 3 min 30min—1h 5 min
Pico de agao 15 min 1h 30 min
Duracgao 2-4h 2-4h 2-4 h

Tabela 1 - Informacgdes farmacocinéticas sobre a morfina. Fonte: adaptado de Costa et al. (2022)'°.
b) Metadona

« Doseinicial: 0,1 3 0,2 mg/kg via oral a cada 8 a 12 horas (em criangas de 1 a 12
anos que nuNca usaram opioide);
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* Deve ser usado com cautela em razao do grande volume de distribuicao, doses
maiores podem ser necessarias nos primeiros dias até que os tecidos sejam
saturados. E necesséria reavaliagdo clinica constante para evitar toxicidade;

- Equipoténcia analgésica: ndo linear. Sugere-se o nomograma de conversao de
morfina oral (mg/dia) para metadona oral (mg/dia). A metadona endovenosa é
cerca de duas vezes mais potente que a metadona oral (grafico 1);

« Disponibilidade no SUS: consta na Rename 2022 como componente
especializado - solugao injetavel de 10 mg/mL, comprimido de 5 mg e 10 mg'2.

Nomograma de conversao de metadona - dose predita

60
50
40
30
20
10

Dose predita de metadona
oral (mg/dia)

0 200 400 600 800 1000

Gréfico 1 - Nomograma de conversdo de morfina oral para metadona oral. Fonte: adaptado de Toombs
(2015)3.

c) Fentanil transdérmico (apresentacdo do medicamento referéncia disponivel no
mercado)

« Dose inicial: deve ser considerada a dose prévia de opioide;

» Deve ser trocado a cada 72 horas;

» Pode ser usado acima de 2 anos;

« Usado quando a dor estd controlada conforme tabela abaixo para pacientes
entre 2 e 16 anos (tabela 2);

+ Disponibilidade no SUS: ndo é listado na Rename 2022.
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Dose oral de morfina Dose de fentanil transdérmico
(mg/dia) (mcg/hora)
30 - 44 12
45 -134 25

Tabela 2 - Dose inicial recomendada para a apresentagdo comercial de referéncia do fentanil
transdérmico, com base na dose didria oral de morfina. Fontes: adaptado de Hunt et al. (2001)™ e
Zernikow et al. (2007)'>.

Obs: a conversdo para doses da referida apresentacdo maiores que 25 mcg/h é a mesma para
pacientes adultos e pediatricos.

Efeitos adversos dos opioides

Ao tratar a dor com opioides, é importante antecipar e gerenciar seus efeitos
adversos para garantir o uso continuado. Os mais comuns sao:

¢ nauseas e vomitos: normalmente nos primeiros 3 dias de uso (raramente
depois de 7 dias); se incontrolaveis, ha necessidade de rota¢do do opioide;

+ constipagao;

« sonoléncis;

e depressado respiratoris;
+ mioclonia e hiperalgesis;
« prurido.

Adjuvantes para dor neuropatica

Medicagdes adjuvantes sdo drogas cuja indicagdo primaria € outra que ndo dor,
e que tem propriedades analgésicas em algumas condi¢gdes dolorosas. Embora
erroneamente considerada estratégia de seqgunda linha, a escada analgésica da OMS
postula que as medicagles adjuvantes sejam instituidas t3o logo seja identificada
uma sindrome dolorosa que possa responder a adjuvantes, em qualquer um dos
degraus'®617,

A dor neuropatica tem elevado impacto em qualidade de vida (podendo até ser
incapacitante) e apresenta pior prognéstico. Tende a ter maior refratariedade aos
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analgésicos convencionais e pode se converter em dor cronica'”'®. A dor crénica
na infancia & uma realidade subestimada no Brasil; nos Estados Unidos da América,
apresenta taxa de prevaléncia média de 11 a 38%, com 3 a 5% das criangas com
incapacidade significativa relacionada a dor, e custo anual estimado em 19,5 bilhdes
de dblares’™.

Pode ser definida como dor originada em consequéncia direta de lesdo ou doenga
que afeta o sistema somatossensorial, periférico ou central, e requer estratégias
especificas para seu manejo®*. O mecanismo de lesdo pode ser inflamatério,
metabdlico, mecanico, vascular ou misto. Na pediatria, as condi¢cbes que mais
frequentemente se associam a dor neuropédtica sdo: cancer ou tratamento
oncolégico (quimioterapia; amputacao de membros — dor fantasma); doencas
neurodegenerativas hereditarias; lesdo hipdxica ou traumatica do sistema nervoso
central; anemia falciforme; AIDS; e intervencgdes cirdrgicas para correcdo de
escoliose em pacientes neuropatas’®?'.

Clinicamente, a marca da dor neuropética é o déficit sensorial na mesma parte do
corpo, caracterizado como parestesia; dor paroxistica em queimagao; hipoalgesia
ou hipoestesia (sensibilidade reduzida a estimulos tateis, térmicos ou dolorosos);
hiperalgesia (aumento da sensibilidade a estimulos dolorosos) ou alodinia (dor
decorrente de estimulos nao nociceptivos, que em criangas muito pequenas pode ser
detectada como choro quando cal¢a as meias ou toque do lencol, por exemplo)'®?'.

O tratamento da dor neuropatica no paciente pediadtrico & multimodal e integral,
articulando tratamento farmacolégico com medidas ndo farmacoldgicas (tais como
suporte psicoldgico e terapias integrativas) e terapias de reabilitacao, especialmente
fisioterapia e terapia ocupacional's?2.

As classes farmacologicas mais utilizadas s3o os antidepressivos e os
anticonvulsivantes'®?3. A quase totalidade das evidéncias provém de estudos em
adultos, pois as condi¢des que norteiam a pesquisa em dor neuropatica (neuropatia
diabética, neuralgia pds-herpética) sdo raras na infdncia. A heterogeneidade
das doencgas que causam dor neuropatica em pacientes pediatricos, assim como
aspectos éticos, torna dificil a realizagao de estudos nesta populagdo'”'°.

Dentre os antidepressivos, os mais indicados sdo os triciclicos, sendo que a droga
de escolha & amitriptilina, por ter agao bem documentada em criangas embora
as evidéncias sejam provenientes de estudos em adultos. E bem absorvida pelo
trato gastrointestinal; tem inicio de agdo para dor neuropatica em cerca de uma
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semana; metabolismo hepatico e excrecao renal. Seus efeitos adversos decorrem
especialmente do bloqueio p6s-sindptico de receptores colinérgicos muscarinicos,
sendo os mais frequentes taquicardia, palpitacdo, xerostomia, constipagao
e hipotensdo postural. Pode também causar sonoléncia e reteng¢do urinaria.
Frequentemente, € administrada com drogas que prolongam o intervalo QT, devendo
ser monitorado o eletrocardiograma.

Existe também o risco de sindrome serotoninérgica, quando associada a outras
drogas que aumentam a serotonina. A amitriptilina &€ usada para dor neuropatica em
criangas a partir de 6 anos, mas, na pratica, utiliza-se off-label a partir dos 2 anos.
Recomenda-se iniciar com dose baixa e titular até controle da dor, aumentando a
dose a cada 3 a 7 dias, conforme tolerdncia a efeitos adversos. De 2 a 12 anos: iniciar
com 200 mcg/kg/dia; acima de 12 anos: iniciar com 10 mg/dia, uma vez ao dia, 3
noite'®17.21-24 Disponibilidade no SUS: consta na Rename 2022 como componente
basico — comprimido de 25 mg e 75 mg'2.

Ousode antidepressivos duais (duloxetina e venlaflaxina) que atuam como inibidores
da recaptacdo de serotonina e noradrenalina, € considerado off-label abaixo de
18 anos e para a indicagdo de dor neuropatica'®'”2'24. Na pratica clinica, sdo mais
usados em criancas maiores e adolescentes, devido ao ajuste de doses com as
apresentacdes comerciais disponiveis. Nao sdo listados na Rename 2022.

Dentre os anticonvulsivantes, os adjuvantes para o tratamento de dor sdo os
gabapentinoides (gabapentina e pregabalina). Deve-se preferir a gabapentina, j&
que a pregabalina é de uso off-label abaixo de 18 anos. Existem poucos estudos
em criangas, sendo extrapoladas as evidéncias de trabalhos feitos em adultos.
Os primeiros relatos de experiéncia na pediatria datam do final dos anos 1990. E
licenciada como anticonvulsivante a partir dos 3 anos; para dor neuropatica, o uso
abaixo de 12 anos é considerado off-label, embora frequente na pratica. A absorc¢do
se da pelo trato gastrointestinal e a biodisponibilidade ndo é proporcional a dose.
A excrecdo é renal como farmaco inalterado, e recomenda-se ajuste de dose em
insuficiéncia renal.

Os principais efeitos adversos sdo sonoléncia, nauseas, vOmitos, alteracbes
neuropsiquiatricas ou de comportamento, tontura, ganho ponderal, ataxia,
xerostomia, edema e constipagdo. A dose-alvo é de 15 a 30 mg/kg/dia, divididos
em 3 tomadas. Inicia-se com 1/3 ou menos da dose-alvo a noite, aumentando-se
progressivamente e estendendo para 8/8h a cada 3 a 5 dias até atingir a dose-alvo
e limitado pela tolerdncia a efeitos adversos'®'7:2223.2526  Disponibilidade no SUS:
consta na Rename 2022 como componente especializado — capsula de 300 mg e 400
mqg'2. A pregabalina ndo é listada na Rename 2022.
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31.2 Nauseas e vomitos

Muitas criangas vivenciam episédios de nduseas e vomitos durante a evolucao de algumas
doengas que ameagam a vida. Trata-se de sintomas desagradaveis e frequentes no fim de vida,
considerados entre os mais incapacitantes. Podem ser decorrentes de distUrbios subjacentes
a uma doenga cronica ou seu tratamento e estarem relacionados tanto com causas fisicas
como psicolégicas. Além disso, vomitos repetidos podem causar desidratagao, distUrbios
hidroeletroliticos e desnutricdo, deteriorando ainda mais a condicdo clinica do paciente?’.

Nausea é definida como uma sensacao desagradavel, geralmente no epigastrio ou no abdome,
as vezes acompanhada de vomitos. Por ser um sintoma subjetivo, assim como a dor, e sua
intensidade é influenciada por fatores emocionais (ansiedade e medo) e cognitivos?’. Vomito
consiste na ejecdo de conteldo estomacal através da boca causada por espasmos musculares
involuntarios do estémago e esdfago?’. Os estudos sugerem que 40 a 63% das criangas em
cuidados paliativos sofrem por ndusea e/ou vomito?.

31.2.1 Fisiopatologia

Os vomitos constituem um processo complexo que ndo tem todas as suas etapas
bem esclarecidas. A figura 4 esquematiza as principais vias envolvidas no mecanismo
das nauseas e vOmitos (trato gastrointestinal, cortex cerebral, vestibular e zona
quimiorreceptora), assim como os estimulos e os receptores envolvidos em cada uma
dessas vias.
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Figura 4 - Centro do vomito com suas relagdes e receptores. Fonte: adaptado de Sociedade Brasileira
de Pediatria (2018)%.

Zona quimiorreceptora

Localizada na &rea postrema da medula. E estimulada por quimioterapia, toxinas
bacterianas e metabdlitos (por exemplo, uremia). Os principais receptores envolvidos
sao dopamina (D2), neuroquinina-1 (NK1) e serotonina (5HT).

Cértex cerebral

Esta envolvido no mecanismo de nduseas e vomitos induzidos por ansiedade (nadusea e
vomito antecipatério), estimulos sensoriais (gustativo e olfativo), irritagdo meningea e
aumento da pressao intracraniana. Os principais receptores envolvidos sao histamina
(H1), muscarinicos (acetilcolina — ACHmM) e GABA.

Centro vestibular
Nesse mecanismo, 0 movimento é responsavel pelas naduseas e vomitos. Além disso,
os opioides podem sensibilizar o centro vestibular resultando em nauseas e vomitos.

Os principais receptores envolvidos sdo histamina (H1) e muscarinicos (acetilcolina
— ACHm).
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Trato gastrointestinal

Nauseas e vOmitos ocorrem por meio do estimulo vagal devido a estimulagdo
de mecanorreceptores ou quimiorreceptores localizados no intestino. Estase
gastrica, obstrucdo intestinal, medicacdo, doenga metastatica, toxinas bacterianas,
quimioterapia e irradiagdo podem estar envolvidos nesse mecanismo. Os principais
receptores envolvidos s3o dopamina (D2), muscarinicos (acetilcolina — ACHm) e
serotonina (5HT).

31.2.2 Etiologia

As principais causas de ndusea crénica sao?:

ansiedade;

+ disfungdo autondmica;

* obstrugao intestinal;

+ constipagao;

* gastroparesis;

» infeccao;

+ aumento da pressao intracraniang;
+ dor;

+ medicagdo: antibidticos, anti-inflamatorios ndo hormonais, quimioterapis,
opioides, overdose/abstinéncis;

+ disfungdo metabdlica (por exemplo, hipercalcemia, insuficiéncia renal);
+ radiacao;

+ refluxo.
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31.2.3 Avaliacao

A anamnese e 0 exame fisico sdo muito importantes para o entendimento do sintoma com
o objetivo de revelar o mecanismo fisiopatolégico que originou as nauseas e os vOmitos
e assim direcionar o tratamento adequado, pois quando ndo tratados adequadamente,
influenciam negativamente na qualidade de vida dos pacientes.

A escala de BARF (figura 5) pode ser usada para pacientes de 7 a 18 anos?.

- -~ ~

o 2 4

Figura 5 - Escala de BARF para ndusea. Fonte: adaptado de Hunt (2014)%.

31.2.4 Tratamento

Entender a fisiopatologia do sintoma é fundamental para o manejo clinico. As
estratégias terapéuticas sdo embasadas na determinagao e eliminagdo da causa
subjacente e incluem qualquer medida que busque controlar a causa da nausea/
vémito. E fundamental corrigir distdrbios hidroeletroliticos, tratar a mucosite e a
constipagado intestinal e fazer uso de terapia antiemética, se necessario. Pode ser
preciso interromper ou substituir medicamentos emetizantes?’.

Tratamento ndo farmacolégico

« Acupuntura ou pressdo em pontos de acupuntura (acupressdo).

Evitar alimentos com odores fortes (preferencialmente gelados/frios).
» Fracionar alimentacao.

« Distragdo: musicas, jogos, contacdo de histérias, televisao.

* Higiene oral adequada.

« Técnicas de relaxamento.
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Tratamento farmacoloégico

O tratamento inicial deve ser realizado com base na fisiopatologia da ndusea e
vomito e mecanismo de acdo do agente (tabela 3). Importante destacar que os
medicamentos muscarinicos (colinérgicos) e anticolinérgicos ndo devem ser usados
concomitantemente, pois antagonizam os efeitos entre si.

Os corticoides (dexametasona e metilprednisolona) tém mecanismo de agao
desconhecido para nauseas e vOmitos e podem ser usados principalmente em casos
de obstrucao intestinal. Estes medicamentos, assim como a clorpromazina, podem ser
utilizados como medicamentos de segunda linha em casos refratarios.

Medicamento Dose ‘.h.a de - Rename 20221 Observacao
administragao

10 mg VO 3x/dia (30
mg VR 3x/dia) até 20

] mg 4/4h (30 mg VR
Domperidona 4/4h) VO, VR N8o consta

0,2-0,4 mg/kg 4/4h
até 8/8h

10 mg VO/EV 3x/dia

até 20 mg 3x/dia i
Bromoprida EV, VO N50 consta Podem ocorrer sintomas

1 gota/kg VO ou 1 extrapiramidais.
mg/kg/dia EV

Consta como

componente basico. a) Contraindicado em < 1

ano; b) Ndo recomendado
0,15-0,3 mg/kg para criangas e

(méx. 10-15 mg) a EV, VO adolescentes entre 1 e 18
cada 6h mg, anos;

solugdo injetavel 5
mg/mL; solugdo oral
4 mg/mL

Apresentagdes:
Metoclopramida comprimido de 10

(> 18 anos)

Muscarinicos

c) Pode ocorrer sintomas
extrapiramidais.

Consta como
componente béasico e
estratégico.
Eritromicina'? 3 mg/kg a cada 6h EV, VO Apresentacdes:

suspensado oral 25
g/mL e 50 mg/mL;
comprimido 500 mg

Tabela 3 - Medicamentos utilizados para tratamento de nduseas e vomitos, segundo os receptores
envolvidos (continua). Fontes: adaptado de Hunt (2014)28 e Wolfe et al. (2011)%.
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Medicamento Dose \.I|-a de - Rename 2022 Observagdo
administragdo
o
2
&
‘g 0,3 a 0,6 mg/kg
3 Escopolamina (méximo 1,5 mg/kg/ | EV, IM, SC, VO N&ao consta
O dia)
=)
c
<
a) Deve ser administrado
Consta como com cautela em pacientes
componente basico. | Com suspeita/diagnostico
m 0,1-0,2 mg/kg cada Apresentacdes v Tm FIS(;:O.de Qre
T | Ondansetrona 6-8h; max. 4-8 mg/ EV, VO, SL comprimido e protongado;
n dose comprimido b) Uso prolongado causa
orodispersivel 4 e constipagao;
8mg c) Ndo administrar com
intervalo < 4h.
Dose maxima: 2-5 anos - 75
1-2 mg/kg cada 6 a mg/dia; 6-12 anos - 150
Dimenidrinato 8h; 2-5 mg/kg cada EV, VO Nao consta mg/dia; adultos 50-100 mg;
6-12h dose méaxima adulto: 400
mg/dia.
©
£
E Difenidramina 0,51 nTg/kg cada EV N3o consta
4 6hs (max. 50 mg)
£
Consta como
2-4 anos: 5 Mg 2x/ componente basico.
Prometazina dia /‘5—9 anos: 10 mg EV, VO Apresentacdes: Nos EUA, contraindicado
2x/dia / 10-17 anos: comprimido 25 mge | Para < 6 anos.
20-25 mg 2x/dia solucdo injetavel 25
mg/mL
> 6 meses < 12 anos
(> 6 kg a 30 kg):
primeiro dia: 3 Nauseas e vémitos
mg/kg; 2 dias induzidos por quimioterapia
= subsequentes 2 mg/ (NVIQ), prevengao;
¥ . ~ , 3o,
= Aprepitanto kg Vo NSo consta quimioterapia altamente

>30kg, > 12

anos: primeiro dia

- 125 mg; 2 dias
subsequentes: 80 mg

e moderadamente
emetogénica.

Tabela 3 - Medicamentos utilizados para tratamento de nduseas e vdmitos, segundo os receptores
envolvidos (continuagao). Fontes: adaptado de Hunt (2014)% e Wolfe et al. (2011)%.
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Medicamento Dose \.I|.a de ~ Rename 20221 Observacao
administragdo
Consta como . a) Contraindicado em < 1
componente béasico.
ano;
. 0,15-0,3 mg/kg Aprespjnt.agoes. b) Ndo recomendado para
Metoclopramida , comprimido de 10 .
(> 18 8nos) (max. 10-15mg) EV, VO ma; criangas e adolescentes
cada 6h ’ entre 1 e 18 anos;
soluggo inj eta\N/el > c) Podem ocorrer sintomas
mg/mL; solucso oral extrapiramidais
4 mg/mL P '
e 10 mg VO/EV 3x/dia
€ até 20 mg 3x/dia i
® | Bromoprida 9 EV, VO N3o consta Podem. oco.rre.r sintomas
) 1 gota/kg VO ou 1 extrapiramidais.
a mg/kg/dia EV
Consta como a) Uso off-label em criangas
0,01-0,1 mg/kg cada componente basico. para tratamento de ndusea
8-12h (aUmentar Apresentagées: e Vémltol
Haloperidol deVagar até max. EV, VO Comprimido dele b) Pode causar
1-2 mg/kg, max. 100 5 mg; soluco oral prolongamento intervalo
mg/dose) 2 mg/mL; solucéo QTc e Torsade de Pointes
injetdvel 5 mg/mL (EW).
Consta como
componente basico.
a 0'5;] r(T:/%/kg i/a;)a 4 Apresentagbes:
ou ou P
*§ Clorpromazina EV, VO, VR solugdo |njetave~l
o) 0,25-1 mg/kg cada &4 5 mg/mL; solucdo
ou 6h (EV) oral 40 mg/mL;
comprimido 25 e 100
mg

Tabela 3 - Medicamentos utilizados para tratamento de nduseas e vémitos, segundo os receptores
envolvidos (conclusdo). Fontes: adaptado de Hunt (2014)28 e Wolfe et al. (2011)%.
Siglas: VO - via oral; VR - via retal; EV — endovenoso; SC — subcutaneo; IM — intramuscular; SL — sublingual; QTc -

intervalo QT corrigido.

31.3 Constipacao

A forma e a frequéncia das evacuacbes variam de acordo com a idade da crianga e o tipo de
alimento que ela recebe (tabela 4). Além disso, a descri¢ao do aspecto das fezes é importante na
avaliacdo de sintomas como constipacao e diarreia (figura 6).
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Idade Faixa de evacuacgdes/dia Média de evacuagdes/dia
0-3 meses
aleitamento materno 1a6 2,9
féormula lak 2
6-12 meses l1a4 1,8
1-3 anos 0a3 1,4
> 3 3anos 0aZ2 1

Tabela 4 - Frequéncia de evacuacdes baseada na idade. Fonte: adaptado de Fontana et al. (1989)3'.

o |f ® )
] i
E. TIPO 01 Y ) . .. Pedagos separados, duros como amendoim
§ TIPO 02 ~ Forma de salsicha, mas segmentada
8 TIPO 03 - Forma de salsicha, mas com fendas na superficie
S |\ )
g I \
® TIPO 04 J Forma de salsicha ou cobra, lisa e mole

TIPO 05 & Pedagos moles, mas contornos nitidos

| SR |

2 | )
()
E TIPO 06 t* Pedacos aerados contornos esgar¢ados
° | .

TIPO 07 -'. Aquosa, sem pedacos solidos

| J 0 J

Figura 6 - Escala de Bristol. Fonte: adaptado de Iglesias et al. (2019)%2.

A constipacao é definida como a redugado dos movimentos do material fecal através do intestino
grosso ou como a presenca de evacuacgdes dificeis ou dolorosas associadas a fezes endurecidas
e evacuagdes pouco frequentes??. Esta presente em 27-59% das criangas em fim de vida® e pode
ter impacto fisico e emocional tanto no paciente quando nos cuidadores®.
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As causas de constipacdo sdo multifatoriais, conforme mostra o quadro 1:

Causas Exemplos

* Imobilidade (doenga ou tratamento).

*  Medo de evacuar por sentir dor.

Comportamental ®  Retencgdo funcional.

* Problemas sociais (vergonha ou nervoso para evacuar na cama, fralda ou locais fora de casa).

® Atividade reduzida ou inatividade (doencgas ou debilidade).

* Ingesta hidrica inadequada.
Desidratacdo ° Redugdo da alimentagao (deficiéncia de alimentos com fibras ndo absorviveis).

* Padroes alimentares alterados.

* Doenga celiaca.

* Fibrose cistica.

* Doenga de Hirschsprung.
Doengas *  Doenga inflamatéria intestinal.
* Distrofia muscular.

*  LUpus eritematoso sistémico.

® Neuropatias / miopatias.

* Antagonista serotonina (5HT3).

*  Anticolinérgicos.

* Anticonvulsivantes.

*  Benzodiazepinicos.

®  Quimioterapicos.

* Antagonista receptor Histamian (H2).
Medicagdes e Ferro.
*  Anti-inflamatérios ndo hormonais.
* Opioide.

* Fenotiazinas.

* Inibidor bomba prétons.

* Antidepressivos triciclicos.

®  Hipercalcemia.
* Hipocalemia.

® Hipotireoidismo.
Metabélico .
® Acidose renal.

* Diabetes insipidus.

* Uremia.

® Hemorroida.
Condigdes o
agravantes

Fissura anal.

®  Acesso limitado a banheiro.

Tumores *  Tumores intra-abdominais (compressao direta ou da medula espinhal).

uadro 1 - Causas de constipacdo. Fonte: adaptado de Iglesias et al. (2019)%? e Hunt (2014)3.
G
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O quadro clinico inclui: dificuldade de evacuacao, dor, distensdo e desconforto abdominal,
flatuléncia, anorexia, nadusea, vomito, dor retal, impactacao fecal, encoprese, disfun¢do urinaria.

A avaliagao necessita de uma histéria clinica detalhada: habito intestinal (frequéncia, quantidade,
consisténcia); data da Ultima evacuacdo, aspecto e produtos patolédgicos; alteragdo do controle
esfincteriano, intensidade do sintoma, habito alimentar e ingesta hidrica, mobilidade, alteracdes
metabdlicas e histérico de medicagdes. Ao exame fisico é importante a avaliagao dos ruidos
hidroaéreos, palpacdo abdominal, exame externo para presenca de hemorroidas, fissura anal ou
dermatite e exame retal (exceto em pacientes neutropénicos). Se necessério, solicitar exames
de imagem como radiografia, ultrassonografia ou tomografia de abdome.

31.3.1 Tratamento

Tratamento ndo farmacologico

Estabelecer rotina para o habito intestinal (local, horario e posi¢do).
« Se possivel, aumento da mobilidade e ingesta hidrica.

« Avaliar a possibilidade de aumento da quantidade de fibra da dieta (exceto se
suboclusdo intestinal).

+ Massagem abdominal (em sentido horario; mdos quentes sobre o estémago
tendem a aumentar o relaxamento abdominal).

» Hipnose, biofeedback e terapia comportamental nos casos de intestino
neurogeénico.

« Em bebés, estimulacdo retal.

Tratamento farmacolégico

O objetivo do tratamento farmacoldgico é prevenir constipagdo ou evitar impactagao.
E importante realizar avaliacdo das possiveis causas e da urgéncia do tratamento,
assim como revisar medicagdes em uso e efeitos colaterais constipantes. Os principais
medicamentos sdo encontrados na tabela 5, elaborada a partir dos trabalhos de: Wolfe
etal. (2011)%; Hunt (2014)* e Barbosa et al. (2019)3.
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Medicamento Dose Via Acdo Rename 20222 Efeitos Adversos
1 més - 1ano: 2,5 mL 1-3x/dia
Lactulose 1 a5 anos: 5 mL/dia 1-3x/dia 36 5 Consta como Dore distensiéo
xarope (667 VO componente abdominal, nduses,
ma/mL) 54a 10 anos: 10 mL/dia 1-3x/dia 48h 1 scico diarreia
10 a 18 anos: 15 mL/dia 1-3x/dia
)
o
9
k] bolietilenoalicol Desimpactagdo: 1a 1,5 g/kg/dia ” Dor sbdominal
(=] olietitenoglico 1x/dia por 3-4 dias. Vv a3 N Oor abdominal,
8 | (PEG) . 0 48h 90 consta néusea, diarreia
0 Manutencgao: 0,3 - 0,8 g/kg/dia
3
c
Q
o
- Dor abdominal,
< 2 anos: 0,5 mL/kg/dose colicas, ndusea,
Hidrc'»fido de 235an0s:5-15mL 05a d?arreia, vémitos,
Magnésio VO ‘3h N3o consta hipermagnesemia,
(80,95 mg/mL) | 6@ 11anos: 15-30mL hipotens&o,
> 12 anos: 30 - 60 mL depressdo
respiratoéria
4 6a 11 anos: 5mg, 1x a noite
)
& Bisacodil (cp 5 > 12 anos: 5a 15 mg, 1x a noite V?IRou 6512h | N3o consta Cscljlca, .donl“ )
g mg) liberado para > 6 anos; abdominal, nausea
- administrar com estémago cheio
(4
[72])
[}
whd . a .
s Célica, flatuléncia,
2 | Senna diarreia, dor no
8 | Alexandrina > 12 anos: 1 a2 cp/dia VO 83 19h | N3o consta .
: estdbmago, RGE,
Miller a .
vomitos
4 Consta como
)
£§ Naloxone 0,4 Ezgsc?zznte Sinais e sintomas de
o'e ’ Empirica 8/8h ou 6/6h VO - abstinéncia opioide
= mg/mL apresentacado o dor-
20 solucdo injetavel
< 0,4 mg/mL

Tabela 5 - Principais medicamentos para constipagdo. Fonte: elaborado pelos autores.

Siglas: VO - via oral; VR - via retal; RGE - refluxo gastroesofagico.
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31.4 Dispneia

A dispneia & um sintoma prevalente em criangas com condi¢cbes cronicas complexas,
especialmente na fase final da evolu¢do de muitas doengas, entre elas: cancer, cardiopatias
congénitas e encefalopatias®>3®. Frequentemente é sub-reconhecida pela familia e profissionais
de salde, e tratada tardiamente. Deve ser encarada como um sintoma multidimensional, que
integra percepgdes, comportamentos e emocdes como ansiedade, medo e perda de controle®’.
Embora os tratamentos para as condi¢cbes que provocam dispneia sejam bem conhecidos, o
sofrimento causado por dispneia refrataria ndo raro € negligenciado.

Define-se dispneia como a “experiéncia subjetiva de desconforto respiratério que consiste em
sensacgOes qualitativamente distintas que variam em intensidade”®, e crise aguda de dispneia
como o “desconforto respiratério em repouso, sustentado e importante, que ocorre em
pacientes com doengas avangadas, frequentemente limitantes a vida, e prevalece por completo
sobre a habilidade do paciente e cuidadores em obter alivio do sintoma” (p. S99)%*.

A dispneia decorre da incompatibilidade entre o estimulo neural para respirar (proveniente de
quimiorreceptores centrais e periféricos, receptores nos musculos respiratérios, receptores
pulmonares de estiramento, entre outros) e a resposta efetora mecanica (regulacao da
musculatura respiratoria conforme os sinais aferentes). Isso faz com que a respiragao se torne
consciente, surgindo a sensacao de falta de ar. As informagdes captadas pelos receptores
sdo moduladas no coértex cerebral, amigdalas e outras estruturas, interagindo com fatores
cognitivos, emocionais e comportamentais®.

O padrao-ouro da medida da dispneia é a queixa do paciente3. Criancas maiores e adolescentes
podem referir dispneia de forma inteligivel, mas isso ndo ocorre com criangas menores, lactentes
e neonatos®**!. Existem escalas para mensuracdo, mas na pratica clinica ndo sdo utilizadas*?.
Devido as limitagdes de avaliacdo do sintoma e intervencdes realizadas, existem poucos estudos
sobre dispneia na faixa etéaria pediatrica, sendo os dados existentes quase todos extrapolados de
estudos em adultos, e individualizados conforme a necessidade3®>4243,

Para os pacientes que ndo podem auto referir dispneia, a avaliagdo é limitada ao exame fisico®.
Alteragbes como hipoxemia, taquipneia, uso de musculatura acessoéria, cianose, ausculta
pulmonar sugerindo congestdo, broncoespasmo ou derrames cavitarios, podem direcionar
para causas e fatores de dispneia, listados no quadro 2. N3o se deve desqualificar a queixa do
paciente na auséncia de hipoxemia ou alteracdes de exame fisico®384041 Exames laboratoriais e
de imagem devem ser direcionados pelas hipéteses diagnosticas®®“3.
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E importante discernir se a dispneia representa um evento novo ou agudo, ou se est ligada &
deterioracdo da doencga de base®.

Causas de dispneia

Anemia
Infeccdo pulmonar
Ansiedade
Insuficiéncia cardiaca
Causas secundarias a tratamentos
Massa tumoral
Congestao pulmonar
Obstrucao de vias aéreas
Derrames cavitarios
Pneumoto6rax
Distensdo abdominal
Progressao de doenca - fase final de vida
Embolia pulmonar
Refluxo-broncoaspiragao
Fraqueza muscular

Quadro 2 - Causas de dispneia. Fontes: adaptado de Craig et al. (2015)*° e Lands (2017)%.

O principio fundamental do manejo deste sintoma é o tratamento da doenga de base e fatores
agravantes3>36384041.43.44 "Considera-se a dispneia refrataria quando ndo ha melhora significativa
com o tratamento da doenga de base ou quando ndo ha um evento agudo que justifique o
surgimento ou a piora da dispneia®.

Em adultos, evidéncias de bom nivel mostram que servigos holisticos de suporte a dispneia, que
integram intervengdes ndo farmacolégicas providas por equipe interdisciplinar (psicoeducagao,
suporte psicolégico, terapias integrativas, fisioterapia e suporte espiritual) com o tratamento
farmacolégico, proporcionam melhor controle da dispneia e reduzem estresse, depressdo
e ansiedade*®*’. O uso isolado de tais medidas possui evidéncia controversa®. No entanto, a
maioria delas ndo possui efeitos adversos®.

Oxigénio suplementar, com interface adaptada de forma individualizada, conta com moderado
nivel de evidéncia para pacientes que estejam hipoxémicos e que sintam alivio efetivo com
oxigenoterapia®*“8. \lentilagdo ndo invasiva (VNI) para alivio sintomatico em doencgas avangadas
possui evidéncia controversa em adultos. Frequentemente criangas toleram mal a VNI, e esta
pode, potencialmente, prolongar o processo de morte*®4S. A recomendacdo & que a indicagao
seja individualizada com objetivos claros e reavaliagdes frequentes®“849. O cateter nasal de
alto fluxo (CNAF) constitui melhor alternativa, propiciando altas concentragdes de O, e pressao
positiva em vias aéreas, sendo bem melhor tolerado“®0>1,

A Unica classe farmacolégica com alguma evidéncia cientifica para alivio sintomatico de dispneia
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sdo os opioides. A evidéncia clinica & soOlida¥363844454849 Qs opioides atuam na modulagao
central, desconectando a percepcado do desconforto respiratério, mas sua agao ndo é totalmente
compreendida. Sabe-se que agem em receptores p-opioide agonistas nas paredes bronquiolares
e alveolares; e reduzem ansiedade*>*2. As melhores evidéncias provém de estudos em adultos
com Doenga Pulmonar Obstrutiva Cronica (DPOC) em uso de morfina®*. Estudos com fentanil
ndo mostraram superioridade a morfina; no entanto é uma alternativa ao seu uso®3. O uso de
opioides nebulizados ndo é sustentado por evidéncias®*>*. Os efeitos adversos mais comuns
(constipacdo e nauseas) ndo costumam ser intensos com as doses preconizadas, e depressao
respiratéria nesta faixa de dosagem raramente é observada*. Na pediatria, deve-se fazer a
titulagdo prévia da dose ideal com morfina antes de transicionar para fentanil transdérmico. As
doses e posologias podem ser consultadas no quadro 3, elaborado pelos autores, a partir de
evidéncias da literatura3®36:4548,49.53,55,

A evidéncia para benzodiazepinicos no alivio da dispneia é fraca; porém, na pratica clinica,
sao considerados medicagdo de segunda linha, associados aos opioides quando estes ndo
sdo suficientes, ou quando se percebe ansiedade exacerbada®*3%%:, A literatura recomenda
benzodiazepinicos de meia vida curta, como midazolam e lorazepam. Porém, o clonazepam é
bastante utilizado na apresentacao em gotas via sublingual>**°.

Para outras drogas, tais como furosemida inalatéria, antidepressivos e canabinoides, ndo
existe evidéncia®®“. Corticosteroides podem ser Uteis quando a dispneia estd associada ao

comprometimento do parénquima pulmonar ou vias aéreas®.

Diante de dispneia refrataria que ndo responde as condutas acima, em situagdo de terminalidade
de doenga, considerar a indicacdo de sedacao paliativa™.
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Opioides para dispneia

Morfina (droga de escolha para titulagdo)

* Administracao: por via oral, intravenosa ou subcutanea

* Dose inicial: 30 a 50% da dose para dor (paciente virgem de opioide). Se paciente em uso de opioide,

aumentar dose em 25 a 50%

* Iniciar com 0,025 a 0,1 mg/kg/dose EV ou SC (ou aumentar em 25-50% a dose de opioide j& em uso).
Posologia: resgate de crise, ou dose fixa 4/4h (conforme necessidade do paciente e titular até controle do

sintoma). Deixar resgate para crise (10% da dose em 24h)
* Considerar bomba de infusdo continua se necessidade de muitos resgates ou dose elevada
* Atencao para a relagdo morfina oral: parenteral (3:1)
e Apresentacbes de morfina na Rename 202212:

e comprimido de liberagdo rapida 10 mg ou 30 mg.

e comprimido de liberagdo lenta 30, 60 e 100 mg.

e solugdo oral 10 mg/mL (1 mL= 32 gts. Cada 10 gts equivalem 3 mg VO ou 1 mg EV).

* solucdo injetavel 10 mg/mL.

Fentanil

* Administragdo: adesivo por via transdérmica

* Dose inicial: utilizar tabela de equianalgesia de opioides para rotacdo da dose em uso de morfina oral ou
parenteral

*  Se utilizar adesivo de fentanil sem titulagdo prévia com morfing, iniciar com adesivo de 12 mcg/h e titular
até controle do sintoma. Troca a cada 72 horas. Deixar resgate de morfina oral ou parenteral para crise de
dispneia correspondente a 10% da dose diéria (utilizar tabela de equianalgesia)

* N3o consta na Rename 2022

Benzodiazepinicos

Se paciente com componente importante de ansiedade, considerar benzodiazepinico:

e Lorazepam VO (dose 1x 0,05 mg/kg) — ndo consta na Rename 2022

e Alprazolam VO (dose 1x 0,005 mg/kg — off-label abaixo de 18 anos) - ndo consta na Rename 2022
* Clonazepam SL (0,01 mg/kg até 2x/dia) — consta na Rename 2022 como componente basico'?

* Midazolam EV (dose 1x 0,05 mg/kg — criangas acima de 6 meses) - ndo consta na Rename 2022

Quadro 3 - Opioides para dispneia . Fonte: elaborado pelos autores.
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31.5 Cuidados de fim de vida

As (ltimas horas, dias e semanas na vida de uma crianga ou adolescente com doenga grave
podem ser estressantes para o(a) paciente, familias, pediatras e outros cuidadores®.

A Academia Americana de Pediatria (2022)°’ recomenda que uma equipe especializada em CPP
seja consultada para tratamentos clinicos avancados, decisdes complexas e para necessidades
sociais e espirituais, além do que a equipe de atencao primaria pode oferecer. As equipes de
cuidados paliativos podem ajudar a otimizar a dor refratdria e cuidados com os sintomas,
qualidade de vida, avaliagdo do prognoéstico, conversas sobre mudanca de metas e apoio da
familia e da equipe assistencial.

Nos cuidados de final de vida & muito importante que a comunicagdo seja feita de forma clara
e eficaz para que pacientes e familiares compreendam a circunstancia e sintam-se apoiados
nesse momento. E necesséario estabelecer um didlogo franco com todos os envolvidos no
processo com relacdo a diagnéstico, prognéstico e terapéutica para definicdo das melhores
estratégias que atendam as necessidades da crianga em fase final de vida®:.

31.6 Terapia de sedacao paliativa

A terapia da sedagdo paliativa (TSP) é uma medida de Gltimo recurso usada no final da vida
para aliviar sintomas graves e refratarios. Refere-se a sedagao independente da duragao ou da
profundidade da alteragdo da consciéncia®®.

A intencdo da sedagao paliativa ndo é causar, nem apressar a morte. O objetivo da TSP é aliviar
o peso do sofrimento intolerdvel do paciente em fim de vida, respeitando a concordancia dos
pacientes, familias e profissionais de salde. Visa a induzir o estado de diminui¢ao da consciéncia
ou inconsciéncia®.

Sintomas refratarios sdo aqueles para os quais todos os tratamentos possiveis falharam, ou
estima-se que ndo haja métodos disponiveis para alivio dentro do prazo e da rela¢do risco-
beneficio que o paciente pode tolerar®. Os principais sintomas que necessitam de TSP sdo dor,
dispneia, agitacao e convulsodes.

Os critérios paraindicagao de TSP sao aqueles em que se presume uma doencga em fase final de vida
(< 6 meses de expectativa de vida)>®, e que a morte é iminente (horas a dias; maximo 2 semanas).
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A figura 7 apresenta o fluxograma para se iniciar TSP e seguem situacdes concomitantes nesse
momento:

+ 0 paciente apresenta sintomas refratarios;

« paciente com sofrimento intolerdvel;

« acompanhamento com especialistas em CP e/ou equipe interdisciplinar;
« consentimento informado obtido;

« ordem de n3o reanimagao.

[ Avaliacdo do paciente ]

v

Paciente em
Talvez fase final de Nao
vida?

,, l

Y

Discutir sobre . -
progndstico e .Sofrlmgnto N3o Tsp nio
objetivos de intolerdvel? > indicada

cuidado
Sim
) Tratamento Otimizar
Sim < dos sintomas est&o Nso —>»| tratamento

dos sintomas
A

otimizados?

] Paciente,
Confer;gnua > familia, equipe de N3o
familiar salde concordam
com a TSP?
Y

[ Reavaliar ]

[Conferéncia familiar]

Sim

A

Iniciar TSP

Figura 7 - Fluxograma para decisdo sobre inicio da TSP. Fonte: adaptado de Davies et al. (2021)°'.
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Durante a conferéncia familiar & importante esclarecer o prognéstico do paciente (iminéncia de
morte), revisar a gravidade e a tolerabilidade do sofrimento, e determinar se a TSP é consistente
com os valores do paciente e da familia.

Antes do inicio da TSP é importante:

« esclarecer os objetivos dos cuidados de conforto;
« envolver um especialista com experiéncia na selecdo de medicamentos usados na TSP;

« definir medidas de resultado para avaliar o conforto do paciente e a necessidade de titular
ou interromper a sedagado.

Os medicamentos mais usados para TSP sdo os benzodiazepinicos. Outros medicamentos como
fenobarbital, propofol e dexmedetomedina podem ser usados (quadro 4).

. Via de
Medicamento Dose . " Rename 20222
administracao

* Iniciar com 0,03 a 0,05 mg/kg EV/SC
em bolus lento; repetiracada3 a5
minutos para atingir efeito desejado,

Midazolam Se necessario. EV/SC Nao consta

e Se necessario infusdo continua, iniciar
com 0,05 mg/kg/h e titular conforme
efeito desejado.

Consta como
e 2a3mg/kg EV em 30 minutos; se

. i componente basico.
sedacgao inadequada, pode repetir

Fenobarbital dose 1 a 2 mg/kg apds 30 minutos. EV
AT - . Apresentacao:
* Senecessério infusdo continua, 1 a2
mg/kg/h. solugdo injetavel
100 mg/mL

* Iniciar com 1 mcg/kg ataque em 10
Dexmedetomidine minutos seguido de infusdo continua EV N3o consta
0,1 a 1 mcg/kg/h.

* Iniciar com 1 mg/kg/h.
Propofol e Titular 0,5 mg/kg/h a cada 30 EV N3o consta
minutos.

Quadro 4 - Medicamentos usados na TSP. Fontes: adaptado de Naipaul et al. (2011)%° e Fukushima (2022)52.
Siglas: EV — endovenoso; SC — subcutaneo.
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PONTOS DE DESTAQUE

A dor é sempre uma experiéncia pessoal e, quando ndo tratads, significa perda da
qualidade de vida. E essencial utilizarmos instrumentos para sua avaliacao e, para
seu tratamento, lembre-se das medidas farmacolégicas e ndo farmacologicas.

Nauseas e vomitos sdo frequentes no fim de vida e estdo entre os sintomas mais
incapacitantes. Entender sua fisiopatologia é fundamental para o manejo clinico.

Dispneia é sub-reconhecida pela familia e profissionais de salde e tratada
tardiamente. O padrao-ouro da medida da dispneia é a queixa do paciente. N3o se
deve desqualificar a queixa do paciente na auséncia de hipoxemia ou alteracdes de
exame fisico.

O objetivo da terapia de sedacao paliativa é aliviar o peso do sofrimento intoleravel
do paciente em fim de vida.
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ANEXO A — ESCALA DE DOR FLACC (FACE, LEGS, ACTIVITY, CRY, CONSOLABILITY)

Nenhuma expressao
facial ou sorriso

Caretas ou sobrancelhas
franzidas de vez em
quando, introversao,
desinteresse

Tremor frequente do queixo,
mandibulas cerradas

Normais ou relaxadas

Inquietas, agitadas,
tensas

Chutando ou esticadas

Quieta, na posicao
normal, movendo-se
facilmente

Contorcendo-se,
movendo-se para frente
e para trés, tensa

Curvada, rigida ou com
movimentos bruscos

Sem choro (acordada ou
dormindo)

Gemidos ou
choramingos; queixa
ocasional

Choro continuado, grito ou
solugo; queixa com frequéncia

Satisfeita, relaxada

Tranquilizada por
toques, abragos ou
conversas; pode ser
distraida

Dificil de consolar ou
confortar

Fonte: adaptado de Silva et al. (2008)°.

Sem dor= 0; Dor leve= 1 a 3; Dor moderada= 4 a 6; Dor forte= 7 a 9; Dor insuportével= 10
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ANEXO B - ESCALA DE DOR FLACC REVISADA

Sem expressao
particular ou sorriso

Presenca ocasional de
careta ou sobrancelhas
salientes, introspecgao,
desinteresse. Parece
triste ou preocupado

==: Voltar ao indice

Sobrancelhas
esporadicamente ou
constantemente salientes,
mandibulas cerradas, queixo
trémulo. Face apresentando
estresse: expressdo
assustada ou de pénico

Posicao normal ou
relaxadas

Desconforto,
inquietagao, tensao.
Tremores ocasionais

Chutes ou pernas soltas.
Aumento consideravel da
espasticidade, tremores
constantes ou sacudidelas

Em siléncio, posicdo
normal, movimentando-
se facilmente

Contorcendo-se,
movimentando o corpo
para frente e para tras.
Tensdo. Moderadamente
agitado (por exemplo,
movimento da cabeca
para frente e para
trads, comportamento
agressivo); respiragao
rapida, superficial,
suspiros intermitentes

Corpo arqueado, rigido ou
trémulo. Agitacdo intensa,
cabega chacoalhando (ndo
vigorosamente), tremores,
respiragao presa em gasping
ou inspiragao profunda,
intensificagdo da respiragao
rapida e superficial

Sem choro (acordado ou
dormindo)

Gemidos ou lamurias,
reclamacgdes ocasionais,
impulsos verbais ou
grunhidos ocasionais

Choro regular, gritos ou
solucos, reclamacdes
frequentes. Repetidos
impulsos verbais, grunhidos
constantes

Contente, relaxado

Tranquilizado por toques
ocasionais, abragos ou
conversa e distragdo

Dificil de consolar ou
confortar. Rejeita o cuidador,
resiste ao cuidado ou a
medidas de conforto

Fonte: adaptado de Bussotti et al. (2015)°.

Sem dor= 0; Dor leve= 1 a 3; Dor moderada= 4 a 6; Dor forte= 7 a 9; Dor insuportével= 10
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3 2 Tomada de decisao e
planejamento antecipado
de cuidados em cuidados
paliativos pediatricos

Ana Cristina Pugliese de Castro
Graziela de Arautjo Costa
Marcelo Oliveira Silva

Objetivo: descrever as especificidades e desafios do
processo de tomada de decisao em cuidados paliativos
pediatricos e propor um modelo estruturado que auxilie o
processo decisoério em situagdes diversas.

32.1 Introducao

As conquistas biotecnologicas que marcaram a medicina a partir da segunda metade do
século XX modificaram a evolugdo, o progndstico e a sobrevida de inimeras doengas. Na
pediatria, o desenvolvimento de subespecialidades, tais como nefrologia, cardiologis,
cirurgia, hepatologia, entre outras, e da terapia intensiva pediatrica e neonatal, viabilizou a
sobrevivéncia de criangas que, até ha poucos anos, morreriam precocemente.

No perfil de internacdo da terapia intensiva pediatrica, cada vez mais pacientes agudos
coexistem com criangas portadoras de condi¢des crénicas complexas com sequelas graves,
dependentes de tecnologia, e que ainda assim, podem sobreviver por longos periodos — e
até chegar a idade adulta, por meio de internagdes hospitalares recorrentes, inclusive na
fase final da evolucdo da doenga, que, outrossim, pode potencialmente ser prolongada pelos
mesmos recursos'2.

O planejamento antecipado de cuidados (ACP - Advance Care Planning), também nomeado
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planejamento avangado de cuidados (PAC), é considerado um dos pilares da pratica dos
cuidados paliativos. Consolidou-se a partir da geriatria na década de 1990, tendo como
principal finalidade propiciar que a assisténcia que o paciente recebe em todas as fases da
evolugdo da doenca respeite seus objetivos, valores, preferéncias e desejos®>.

A mudancga de paradigma quanto ao processo de tomada de decisdo em salde, do modelo
paternalista fundamentado no principio da beneficéncia para o modelo compartilhado, que
privilegia o principio da autonomia, levou ao desenvolvimento de pesquisas sobre modelos
de tomada de decisdo compartilhada, todos eles dependentes de treinamento em estratégias
especificas de comunicagdo®’.

A literatura mostra que a definicdo de objetivo de cuidado e o ACP propiciam a reducdo de
depressao e ansiedade em pacientes e familiares, maior satisfacdo com os cuidados, e cuidados
de fim de vida menos agressivos e alinhados com os desejos do paciente. Um dos maiores
maleficios da falta desta definicdo é o impacto negativo no processo de luto da familia®.

Na pediatria, o interesse por ACP e tomada de decisdo compartilhada é mais recente. Varios
estudos vém sendo publicados nos Gltimos 16 anos, motivados pelos estudos em adultos
e idosos; e também pela necessidade crescente de um olhar critico sobre o processo de
tomada de decisdes no cenario, cada vez mais prevalente, de criangas com condi¢des cronicas
complexas (CCC) na terapia intensiva pediatrica (UTIP), e na terapia intensiva neonatal (UTIN),
locais onde as mudangas de critérios de viabilidade fetal e o avango de tecnologias de suporte
a vida, nos Gltimos anos, tém levado a sobrevivéncia de criancas e neonatos que, no passado,
seriam considerados incompativeis com a vida'2°4,

Mesmo na presenca de marcadores bioldgicos que permitam reconhecer o ponto de inflexdo
na trajetdria da doenca, indicando aceleracdo da deterioragdo clinica, em algumas condicdes
a fase final da evolug¢do da doenga pode se prolongar por anos e nao ser totalmente evidente
antes dos Ultimos dias de vida, levando igualmente a uma grande complexidade na tomada de
decisdes, frente ao significado emocional e social da morte de uma crianga'®'#'>,
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32.2 Anatomia do processo de tomada de decisao
compartilhada em pediatria: especificidades e
desafios

A construcdo de tomada de decisdo na pediatria se dd por meio da articulagcdo de quatro

elementos distintos'®, detalhados na no quadro 1, elaborado a partir das obras de Castro et al.
(2023)" e Forte et al. (2018)'":

COMPONENTE INCLUI

* diagndstico correto da fase da doengg;

*  prognobstico provavel;

Técnico ° opgOes de tratamento e seus efeitos adversos, levando em consideragao probabilidades e
incertezas, fundamentadas na melhor evidéncia disponivel;

* frente aos elementos anteriores, avaliar se cabe modelo de decisdo compartilhada.

* composto pelo espectro de crengas, valores, desejos, emogoes e preferéncias de tratamento dos
pais;

Parental * compreensdo destes elementos pela escuta ativa e empética, assim como suporte emocional e
acolhimento ao luto dos pais;

* lidar com a autoridade parental tendo em vista estabelecer o melhor interesse do paciente.

* direito que deve ser garantido a crianca/adolescente pela equipe de cuidado, individualizado
conforme o nivel de desenvolvimento e condi¢des neuropsicomotoras do paciente para exercé-|o;

Relativo a ®  3equipe de cuidado deve buscar sempre o envolvimento da crian¢a/adolescente no processo
autonomia do decisério, permitindo-lhe exercer o grau de autonomia possivel;
paciente * cabe a equipe de cuidado proteger a voz da crianga/adolescente, utilizando estratégias de

comunicagao adaptadas as diferentes faixas etarias e o recurso do assentimento sempre que

possivel.

* leva em consideragao a cultura e recursos institucionais;

*  expertise dos profissionais de salide na comunicagdo com familia e paciente e nas etapas do
processo decisorio;

* treinamentos especificos e educagdo continuada nas habilidades acima descritas;

*  existéncia ou ndo de cultura institucional de cuidados paliativos;

Sistémico *  predominio ou ndo do modelo biomédico de cuidado, vertical e com foco em cura e cuidado
fragmentado;

*  possibilidade de mediagdo de conflitos em 8mbito interno da instituicdo, com respaldo de comités -
de ética, bioética e boas praticas médicas;

*  outros fatores conjunturais, tais como acesso a respaldo e orientacdo do juridico institucional para
situagBes de conflitos.

Quadro 1 - Anélise dos elementos envolvidos na tomada de decisdo em pediatria. Fonte: elaborado pelos autores.
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Esta concepgao permite conciliar o modelo bioético de tomada de decisao clinica em pacientes
criticamente enfermos, concebido por Forte et al. (2018)'7, no cenario de pacientes adultos, com
as particularidades do cendrio decisério na pediatria, a saber:

« Condigdes cronicas complexas frequentemente cursam com progndstico incerto, devido
a variabilidade intrinseca de sua trajetoria clinica e a elevada resiliéncia fisica da crianga.
Isso torna mais dificil definir adequadamente o momento para algumas discussoes,
manejar expectativas parentais irrealistas, favorecendo embates infrutiferos e atingir o
equilibrio entre decisGes tecnicamente aceitaveis, quando estas conflitam com valores
expressos pelos pais.

« A restricdo da autonomia do paciente pediatrico, jd8 que, no ordenamento juridico
brasileiro, menores de 18 anos sao considerados incompetentes para dar consentimento
informado (mesmo os pacientes que ndo teriam restricdes pela faixa de desenvolvimento
ou limitagdes neurolégicas). Isso obriga ao compartilhamento de decisbes com um
representante legal — quase sempre os pais, @ quem a lei confere um conjunto de
responsabilidades, caracterizando a autoridade parental.

0O peso do interesse e dos aspectos emocionais de terceiros (pais, irmaos e por
vezes, outros familiares) exerce influéncia decisiva e, em alguns casos, excessiva, na
construcao das decisdes.

» Diferente do processo de decisdo em pacientes adultos e idosos, em que o procurador
de salde é convidado ao recurso do julgamento substitutivo, na pediatria, o norteador
do processo decisério € a busca, tdo consensual quanto possivel, do melhor interesse da
crianga, levando em consideragao aspectos técnicos, preferéncias e valores familiares, e
desejos e aspectos biograficos do paciente®'"'8.

-+ E justamente na busca do melhor interesse da crianca, que a analise dos fatores
descritos deve ser integrada de forma estruturada, fundamentando decisdes prudentes,
responsaveis e que permitam o melhor curso de agao possivel mesmo frente a situagdes
adversas.

32.3 Proposta para um modelo de tomada de decisao
compartilhada em pediatria

Existem poucos modelos estruturados para tomada de decisdes compartilhadas em pediatria
disponiveis na literatura'. O construto aqui proposto baseia-se nos modelos de Forte et al.
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(2018)'" e Opel (2018)'%, integrados a dados provenientes de literatura e experiéncia clinica.
A importancia de criar um modelo estruturado reside, primeiro, na possibilidade de organizar
e hierarquizar elementos de diferentes naturezas de forma logica, minimizando fatores de
confusao tais como: vieses cognitivos dos profissionais da equipe de salde; ruidos decorrentes
de comunicagao fragmentada e/ou confusa; preconceitos; racionalizacdo de emocgdes, e
conflitos de valores?°.

Em segundo lugar, a aplicagdo de um modelo estruturado &€ um guia que pode auxiliar em
diferentes contextos e situacdes'’, clarificando o papel dos diferentes elementos no processo,
e identificando onde se situam os pontos de tensao, apontando assim caminhos diversos para
situagdes diversas. O quadro 2, elaborado a partir dos trabalhos de Castro et al. (2011)'3; Forte et
al. (2018)'" e Opel (2018)'? auxilia nas as etapas do processo de tomada de decisao em pacientes
pediatricos:

12 etapa: fatos biolégicos — constituem o lastro da decisdo

1. Regida pela ética da acuracia.

2. Foco: o corpo e sua biologia: diagnéstico correto da fase da doenga, progndéstico provavel, opgdes de
tratamento e seus efeitos adversos. Normalizar incerteza; ou seja, se reconhecido que hé alto grau de
incerteza de prognostico, trabalhar com os cenérios possiveis e propor planos alternativos, revisando-os
no decorrer da doenga.

3. Objetivo: acuracia em definir o diagnéstico, prognostico e taxas de sucesso e falha dos tratamentos
possiveis; situar o paciente na curva da trajetoria da doenca e definir quais os cenarios de prognoéstico
possiveis.

4. Método: prética baseada em evidéncias; racional cientifico e probabilistico.

5. Comentario: esta etapa visa definir, dentro dos cenarios de prognoéstico, quais cursos de agao sao
tecnicamente apropriados, ou pelo menos aceitdveis, e quais sdo tecnicamente inaceitdveis. Quando s6
existe um Unico curso de acdo tecnicamente aceitavel e/ou quando a discussdo aponta para tratamento
considerado fUtil*, considera-se que a situagao ndo é elegivel para o modelo de decisdo compartilhada.
Quando ha tratamentos potencialmente inapropriados*, cabe o compartilhamento de decisdo.

Quadro 2 - Etapas do processo de tomada de decisdo em pacientes pedidtricos (continua). Fonte: elaborado pelos
autores.
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22 etapa: elementos biolégicos - valores, preferéncias e desejos a serem integrados as decisdes

1. Regida pela ética da compreensao.
2. Foco: aspectos familiares e biogréficos: valores e desejos da familia e do paciente.

3. Objetivo: compreender e empatizar com o sofrimento do paciente/familia, respeitando-os como um fim
em si mesmo. Escutar e aprender sobre a biografia.

4. Método: comunicagao empatica.

5. Comentario: a base desta etapa & a comunicagdo empatica com paciente e familia. Compreender a
desorganizagao familiar desencadeada pela doenga, e os aspectos sociofamiliares, assim como as
emocdes que permeiam o adoecimento, permite que a interlocucao se baseie em escuta ativa, presenca
e respeito, com abertura para entender a experiéncia do adoecimento vivida pela familia, seus valores e
significados. Atencdo para a inclusdo do paciente nesta comunicagdo, adaptando a faixa etéria e a fase do
desenvolvimento, de forma que a crianga/adolescente participe de forma efetiva no processo.

32 etapa: deliberacdo em equipe — a equipe de cuidado define a recomendac3do que considera o melhor
curso de agao naquela situacado

1. Regida pela ética da consciéncia situacional.
2. Foco: equipe de cuidado multidisciplinar.

3. Objetivo: aplicar as evidéncias cientificas desenvolvidas em populagdes a situagdo especifica do paciente,
conciliando tratamentos baseados em evidéncias com os valores e biografia individuais.

4. Método: julgamento clinico e comunicagdo efetiva dentro da equipe.

5. Comentario: esta etapa visa, através da escuta e integragdo dos pareceres dos membros da equipe
interdisciplinar, definir o que se considera o melhor interesse da crianga e qual a recomendagao
de planos de agdo possiveis, aplicando as melhores evidéncias disponiveis, obtidas em estudos em
populagdes, aquele individuo em particular. Com frequéncia, a equipe multiprofissional é detentora do
conhecimento de diversos elementos subjetivos que sdo de grande valor nesta deliberagao.

Quadro 2 - Etapas do processo de tomada de decisdo em pacientes pediatricos (continuacdo). Fonte: elaborado
pelos autores.
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42 etapa: compartilhando, de fato, as decisdes — baseado nos cenarios de prognéstico,
deliberar com paciente e familia sobre os objetivos de cuidado que sejam tecnicamente adequados
e que contemplem os elementos biograficos

1. Regida pela ética da deliberacao.
2. Foco: relacao entre paciente e provedores do cuidado.

3. Objetivo: estabelecer vinculo e construir objetivos de cuidado consensuais e de forma compartilhads,
assegurando que os valores do paciente serdo respeitados e préticas cientificamente aceitas serdo
usadas.

4. Método: deliberagdo e comunicagdo centrada na pessoa.

5. Comentario: o modelo de decisdo compartilhada pede que recomendacdo da equipe de salde seja
exposta a familia usando estratégias de comunicagdo empética. O ponto de partida é descortinar os
cenarios possiveis de prognoéstico de forma transparente, assertiva e o mais concreta possivel. A
transparéncia inclui informar quando ha alto grau de incerteza de progndstico. A compreensado do
prognostico pela familia, e a compreensdo dos valores e necessidades da familia e da crianga pela equipe,
permitird que estabelecam, em conjunto, o melhor interesse do paciente naquela situacdo, e definam, em
consenso, os objetivos para o cuidado — “o que queremos” para o paciente. O passo seguinte é construir
um plano de cuidados que permitira atingir esses objetivos diante do melhor cendrio e do pior cenério.
Discussdes sobre tratamentos e procedimentos devem estar inseridas neste contexto mais amplo.

Quadro 2 - Etapas do processo de tomada de decisdo em pacientes pediatricos (conclusdo). Fonte: elaborado pelos
autores.

*Definicdes:

Tratamento fotil/futilidade terapéutica: “medidas terapéuticas que, de acordo
com as melhores evidéncias cientificas disponiveis, ndo sejam capazes de alcangar o
objetivo fisiolégico almejado. Em consonancia com os melhores consensos publicados
recentemente na literatura médica, referem-se exclusivamente a aspectos bioldgicos e
fisiologicos do tratamento, diferente dos tratamentos potencialmente inapropriados...”?'.

Tratamento potencialmente inapropriado: “tratamento que tenha alguma chance
de alcangar o objetivo fisiolégico almejado, porém, ao menos uma consideragdo ética
do(s) profissional(ais) responsavel(eis) pelo cuidado, justifica sua contraindicagdo. Tais
consideragdes éticas podem ser devidas ao fato de que, embora potencialmente capazes
de atingir os objetivos fisiologicos, esses tratamentos sdo altamente improvaveis de
resultar em sobrevivéncia digna, de acordo com os valores de vida e preferéncias do
paciente”?'.

Este modelo permite fundamentar as decises em aspectos clinicos, mesmo para CCC em que
ha pouca ou nenhuma evidéncia, ou as que existem sdo controversas. Permite considerar a
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ampla variabilidade de respostas aos tratamentos, e o curso incerto de muitas doengas. Apesar
disso, quase sempre sera possivel compreender em que fase da curva da trajetéria da doenga o
paciente se encontra, iluminando os cendrios de prognéstico. A incerteza de progndéstico pode
e deve ser exposta de forma transparente para o paciente e a familia, e isso serd levado em
consideracao no compartilhamento de decisdo (quais sdo os objetivos para o paciente e como
atingi-los diante do melhor cenario/pior cenario)'’-22:23,

A 22 etapa do modelo abrange alto grau de subjetividade. E frequente que o contato com a familia
de uma crianga gravemente doente seja permeado por emocgdes intensas e contraditorias, e
pela oscila¢do pertinente ao processo de luto — ndo raro potencializados por uma comunicagao
inadequada?®?’. Cabe aqui escutar ativamente, estar presente, formar vinculo dentro do possivel,
e aprender sobre o que € importante para o outro, de forma neutra, sem julgamentos'’-22.

A inclusdo da crianca ou adolescente nessa etapa € um imperativo ético e legal**%. Devemos
considerar a 6bvia limitagdo para que os pais consigam atingir a plena perspectiva do sofrimento
da crianga, e sempre que possivel devemos permitir que o sujeito se expresse. Profissionais
que atendem criancas devem, obrigatoriamente, dominar estratégias multiplas de comunicagdo
que possibilitem a expressdo da crianga ou adolescente através do lidico, do ndo-verbal e do
metaforico, o que inclusive aumenta a segurancga de que as decisdes tomadas contemplem o seu
melhor interesse®2’.

Atente-se que, nas situagdes em que a conduta técnica apropriada é muito clara (ou seja, um
curso de acao que indiscutivelmente sera benéfico, ou, ao contrario, futil), ndo cabe o modelo de
decisdo compartilhada, devendo a decisdo ser embasada na melhor evidéncia disponivel'%2!-23.28,

Este dever da equipe de salde levanta, de certa forma, um limite técnico a autoridade
parental'®2"2 |mporta considerar que a autoridade parental, tanto quanto um direito, & um
dever de tomar decisdes que sejam benéficas para os filhos. Portanto, a autoridade parental
sobre decisdes médicas ndo é ilimitada, inexistindo um direito irrestrito de tomar decisdes
médicas maléficas para os filhos menores?'-28:29.30,

Independente da constatacdo de diferencas de valores ou da existéncia de conflitos, o
acolhimento da familia e o suporte emocional a todos os envolvidos, assim como a comunicagao
cuidadosa, empética e transparente devem permear todo o processo decisério®>2%3°, Conflitos
exigem estratégias especificas de conciliagdo e mediagdo, mantendo-se o foco em definir
objetivos de cuidado que estejam alinhados com o melhor interesse da crianga?®=°.

O método mais seguro para que sejam tomadas as melhores decisdes possiveis é
fundamenta-las nos aspectos técnicos, e colegiar as decisdes (ou seja, deliberar em grupo, de
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forma que a opinido de todos os envolvidos no cuidado seja considerada no curso decidido ao
final) de forma a contemplar todos os aspectos pertinentes'®'”. A compreensado de quais, dentre
os elementos apresentados no quadro 1, sdo os elementos nevralgicos em um determinado
processo de tomada de decisdo, quando este se afigurar demasiado complexo e angustiante,
permitira construir estratégias individualizadas em cada caso.

PONTOS DE DESTAQUE

Definicdo de objetivo de cuidado e ACP permitem cuidados de fim de vida menos
agressivos e mais respeitosos com o paciente.

A despeito do alto grau de incerteza de prognéstico em CCC, deve-se buscar situar
em que ponto esta o paciente em relacdo a curva da trajetéria da doenca.

O processo decisoério deve ter como lastro, os aspectos biolégicos, obrigando
portanto, 3 analise técnica dos cenarios de prognéstico e desfechos possiveis
frente aos tratamentos disponiveis.

Quando s6 hd um curso de acdo tecnicamente aceitavel, ndo cabe modelo de
decisao compartilhada.

A escuta e o acolhimento ao luto dos pais ndo implicam em transferir a eles a
responsabilidade por decisGes estritamente técnicas.

Situacdes de conflitos pedem estratégias especificas de manejo; conflitos ndo sdo
aplacados mediante permissividade a demandas inapropriadas da familia.
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