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APRESENTACAO

Idealmente, os cuidados paliativos devem ser iniciados assim que temos o diagndstico de uma
doencga que ameace a continuidade da vida, contemplando ndo somente o paciente mas toda a familia.
Ao contrario do que popularmente se pensa, o paliativismo nao € apenas esperar pela morte, nao €
o que acontece quando nao ha mais nada o que fazer, pois sempre ha o que fazer pelo paciente. O
paliativismo ¢, portanto, um trabalho multidisciplinar que busca promover dignidade no final da sua

trajetoria.

Nesse sentido, ¢ imprescindivel a difusao do paliativismo entre os estudantes e os profissionais
da area da saude, uma vez que no Brasil, infelizmente, mesmo ap6s alguns avangos, como por
exemplo a publicacdo no Didrio Oficial da Unido das Politicas Publicas de Cuidados Paliativos em
2018, ainda ha certo atraso em relacdo ao ensino e a pratica desses cuidados quando comparado aos
paises Europeus e Norte Americanos. Assim, este e-book surge como uma iniciativa de colaborar com
a propagacdo e o estabelecimento dos cuidados paliativos, elucidar sua historia, seus fundamentos,
indicagdes e outros temas relacionados ao cuidado multiprofissional, dignidade humana, luto, vida e

morte.
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RESUMO: Introducdo: Com as mudancas do perfil demografico e epidemioldgico das populacdes,é
alcancada uma realidade na qual predominam as doencas cronicas. Na auséncia da possibilidade de
cura, os Cuidados Paliativos (CP) se apresentam como uma alternativa aos procedimentos invasivos
da medicina curativa. Objetivos: Elucidar o contextohistorico do surgimento dos Cuidados Paliativos,
assim como os conceitos e defini¢des intrinsecos ao tema, com o fim de ampliar e concretizar o

conhecimento acerca do paliativismo. Metodologia: Foi executada uma revisdo da literatura relativa



aos CP, utilizando-se as bases de dados da Biblioteca Eletronica Cientifica Online (SciELO) e do
Sistema Online de Busca e Andlise de Literatura Médica (MEDLINE), pelo PubMed, tendo como
critérios de inclusdo a objetividade, clareza e atualizag@o dos artigos. Além disso, a literatura cinzenta
associada ao assunto foi consultada, com o intuito de estruturareste estudo. Resultados e discussoes:
Os Cuidados Paliativos surgem na transi¢do de ummodelo assistencial a satide estritamente bioldgico
para o entendimento do paciente comoum ser integral, que deve ser abordado de forma humana. Na
estruturacio dessa nova abordagem, destacam-se personalidades como Cicely Saunders e Elizabeth
Kubler-Ross. Com a posterior defini¢do do termo pela Organizagdo Mundial da Satde (OMS), os
Cuidados Paliativos se expandiram em inimeros paises, como no Brasil. Os CP foram definidos
pela OMS como a assisténcia que prioriza a qualidade de vida do paciente, cujacontinuidade da vida
¢ ameagada, e de sua familia. Visa aliviar e prevenir o sofrimento eintegrar fatores psicossociais
e espirituais ao cuidado em saude, sendo promovida por equipe multidisciplinar. Os conceitos de
morte, morte encefalica, eutanasia, distanasia, ortotandsia e bioética sdo fundamentais para uma
melhor compreensdo dessa tematica. Conclusdo: Conhecido o atual cenario de satde, verifica-se
a importancia da aplicacdo dos Cuidados Paliativos e os seus beneficios para os enfermos e seus

familiares.

PALAVRAS-CHAVE: Cuidados Paliativos. Paliativismo.
HISTORY, DEFINITION AND CONCEPTS

ABSTRACT: Introduction: In the context of the population’s demographic and epidemiological
profile changings, a new reality is achieved, in which cronical diseases are the prevailing ones.
When there is no possibility of cure, the Palliative Care (PC) is an alternative to the invasive
procedures of curative medicine. Objectives: To elucidate the PC emergence historical context,
the concepts and definitions intrinsic to this theme, in order to expandand concretize the knowledge
about this matter. Methodology: It was made a review of the Palliative Care related literature,
using the Scientific Electronic Library Online (SciELO) and the Medical Literature Analysis and
Retrieval System Online (MEDLINE)databases. The inclusion criteria were the objectivity, clarity
and updating of the articles. Furthermore, the gray literature associated to the subject was consulted
to structures thisstudy. Results and discussions: The PC emerges in the transition from a strictly
biological health care model to the understanding of the patient as an integral being, whichmust be
approached in a humane way. In the structuring of this new approach, personalities such as Cicely
Saunders and Elizabeth Kubler-Ross stood out. With the later definition of the term by the World
Health Organization (WHO), Palliative Care has expanded in numerous countries, such as Brazil.
The PC was defined by the WHO as the care that prioritizes patient’s qualitity of life, whose
continuity of life is threatened, and that of his family. It aims to relieve and prevent suffering
and integrate psychosocial and spiritual factors in health care, and should be promoted by a
multidisciplinary team. The concepts of death, brain death, euthanasia, dysthanasia, orthothanasia

and bioethics are fundamental for a better understanding of
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PC. Conclusion: Knowing the current health scenario, it is possible to verify the importance of the

Palliative Care application and its benefits for the sick and their families.

KEY-WORDS: Palliative care.

INTRODUCAO

Os constantes progressos das tecnologias em satde, o aumento da expectativa devida e a
reducao dos indices de mortalidade e natalidade, associados aos novos habitos devida das sociedades,
culminam com o envelhecimento da populagdo. O aumento da parcela de individuos idosos,
principalmente em paises desenvolvidos, ¢ ponto fundamental da transi¢ao demografica. Além disso,
¢ também vigente no presente séculoa transicdo epidemioldgica, na qual a mortalidade da lugar
a morbidade, e a causa majoritdria das mortes deixa de ser as doencas infecto-parasitarias, mas
as doencascronico-degenerativas (CORTEZ et al., 2019; PEREIRA et al., 2015).

Conhecido esse panorama, a mortalidade humana entra em questao. Apesar de todos os avancos
cientificos e tecnoldgicos, diversas condigdes clinicas sdo incuraveis e,além disso, a morte ¢ uma
certeza para todos. Na pratica, idosos, pessoas com doengas cronicas e debilitantes sdo frequentemente
expostos a abordagens invasivas e exageradas,centradas na medicina curativa, que sdo muitas vezes
ineficientes e prejudiciais. Assim, a postura de negagao da morte pelos profissionais da satide e a busca
pelo prolongamentoda vida, a qualquer custo, estd comumente associada a perda de qualidade de vida
dos pacientes e aumento do sofrimento desses individuos (CARVALHO e PARSONS, 2012;GOMES
e OTHERO, 2016).

Nesse contexto, os Cuidados Paliativos (CP) apontam como um meio alternativoa terapéuticas
invasivas e desnecessarias. O paliativismo tem como prioridades a qualidade de vida e a dignidade
humana, e busca prestar aten¢ao integral ao paciente, considerando todas as suas dimensoes, de modo
que religido e espiritualidade sdo tambémincorporadas na assisténcia. O enfermo ¢ acolhido por uma
equipe multiprofissional, quevisa avaliar e suprir todas as suas necessidades, como controle da dor
e demais sintomaspenosos. A familia também ¢ assistida pela equipe, inclusive no periodo de luto.
Portanto,os Cuidados Paliativos ndo antecipam nem postergam a morte (que ¢ concebida como um
processo natural), mas buscam um final de vida digno para os pacientes aos quais as terapéuticas de
cura ndo sdo possiveis (COSTA et al., 2016; DANTAS e AMAZONAS,2016; ESPINDOLA et al.,
2018).

Dessa maneira, o presente estudo busca elucidar o contexto historico do surgimentoe da
implementagao dos Cuidados Paliativos, no Brasil e no mundo, assim como sua defini¢do e principios.
Também sdo abordados os conceitos relacionados ao paliativismo,como morte, eutanasia e bioética.
Objetiva-se, assim, esclarecer os fundamentos e as caracterizagdes teoricas dos Cuidados Paliativos,
visando facilitar seu entendimento e a sua consequente inser¢ao nas praticas em saude, visto que a
maioria dos profissionais desatude nao possui formagao sélida acerca do tema e a populagdo, em geral,
nao conhece os CP ou os assimilam erroneamente (FURTADO e LEITE, 2017; GOMES e OTHERO,



2016).

METODOLOGIA

Trata-se de um estudo qualitativo descritivo, com o intuito de se apresentar a historia dos

cuidados paliativos, bem como sua definicdo e conceitos envolvidos na medicina paliativa.

Foi realizada uma pesquisa bibliografica, utilizando como busca a base de dados da Biblioteca
Eletronica Cientifica Online (SciELO) e do Sistema Online de Busca e Analise de Literatura Médica
(MEDLINE) pelo PubMed, com as seguintes palavras- chaves: “cuidados paliativos”, “medicina
paliativa”. Além disso, durante a busca, foi selecionado como filtro o periodo de 2015 a 2021. Essa

pesquisa foi realizada no periodode dezembro de 2020 a margo de 2021.

Os critérios de inclusdo dos artigos foram a abordagem a respeito da historia doscuidados
paliativos, bem como a definicdo desse conceito e de outros relacionados com o tema, sendo artigos
claros e objetivos. Com a selegdo desses artigos, foi realizada umarevisao a respeito da tematica

envolvida.

Ademais, explorou-se a literatura cinzenta acerca da tematica envolvida, como defini¢des
da Organiza¢do Mundial de Saude (OMS), leis e livros didaticos, com o intuitode complementar a

pesquisa e a elaboragdo deste estudo.

RESULTADOS E DISCUSSOES
Historia

A assisténcia a saude sofreu diversas transformagdes com o passar do tempo, sendo organizada
em modelos assistenciais, que refletem as modificagdes decorrentes da sociedade. Nesse sentido,
inserido em um contexto de desenvolvimento cientifico e tecnoldgico, predominou-se na medicina, a
partir do século XIX, um modelo assistencialestritamente biomédico, no qual os médicos focavam-se
apenas nas doengas, desconsiderando o individuo como um todo e visualizando a morte como um
fracasso (Brugugnolli; Gonsaga; da Silva, 2013 apud RIBEIRO; POLES, 2019).

De forma a confutar esse modelo biomédico, na segunda metade do século XX, houve o
surgimento de uma visdo humanistica na medicina, em que o individuo ndo ¢ visto apenas como
portador de uma determinada doenga, mas, sim, um ser integral, devendo ser tratado como um
todo biopsicossocial (RIBEIRO; POLES, 2019). Dessa forma, desenvolve-se a ideia de que o cuidado
ao paciente, nos niveis social e psicoldégicoé fundamental, ndo sendo apenas enfocado no processo de

cura, em um nivel estritamentebioldgico.

E nesse contexto em que o cuidado paliativo surgiu, tendo sua origem em um movimento

chamado /ospice, estruturado pela médica, enfermeira e humanista Cicely Saunders (MALTA;
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RODRIGUES; PRIOLLI, 2018). Em 1967, Cicely fundou o St Cristopher’s Hospice, na Inglaterra,
uma institui¢do nao so voltada para a assisténcia aospacientes em fim de vida, mas também voltada
para o ensino e a pesquisa (RIBEIRO; POLES, 2019). Nessa perspectiva, pacientes cujos tratamentos
foram dispensados, pelo fato de serem portadores de doenga potencialmente fatal, recebiam uma

atencao voltada para o controle e alivio da dor, que ¢ a fonte do sofrimento de muitos desses individuos
(ALCANTARA, 2020).

A psiquiatra Elizabeth Kubler-Ross também foi importante para o desenvolvimento dos
cuidados paliativos. Em suas obras, aborda a respeito da morte como um processo natural da vida, além
de defender esse novo modelo assistencial, essanova forma de cuidar, abordando sobre a importancia
de se considerar a opinido dos pacientes e a sua autonomia, a fim de se evitar o adoecimento emocional
desses individuos (AFONSO; MINAYO, 2013). O seu encontro com Cicely Saunders, na décadade

1970, foi de grande relevancia para o crescimento dos cuidados paliativos nos EstadosUnidos.

Na década de 80, foi criado um grupo, pelo Comité de Cancer da Organizagdo Mundial da
Saude, o qual definiu politicas que promovessem o alivio da dor e cuidados para pacientes com cancer.
Essas politicas puderam ser recomendadas em todos os paises.Foi nesse contexto que a OMS adotou
o termo cuidados paliativos, sendo que, em 1990,houve a publicacdo da primeira definicao do termo
(CARVALHO; PARSONS, 2012).

Os cuidados paliativos se desenvolveram, no Brasil, também na década de 80, sendo
inspirados nos cuidados realizados na Inglaterra e nos Estados Unidos. Além disso,houve a criagao
da Associagdo Brasileira de Cuidados Paliativos, em 1997, com o intuitode promover esses cuidados.
No ano seguinte, houve a inauguragdo de uma ala voltada para pacientes em cuidados paliativos,
no hospital do Instituto Nacional do Cancer. A Academia Nacional de Cuidados Paliativos (ANCP)
foi criada em 2005, a qual ¢ uma entidade essencial de representacdo da pratica paliativa. Em 2011,
o Conselho Federal deMedicina aprovou os cuidados paliativos como uma area de atuacdo médica
(RIBEIRO;POLES, 2019). Dessa forma, a medicina paliativa, no Brasil, ainda esta em processo de

crescimento e desenvolvimento.

Definicao

Em 1990, a Organiza¢do Mundial da Saude publicou uma defini¢do de CuidadosPaliativos
que foi revista em 2002, em que foi determinado: Cuidado Paliativo ¢ uma abordagem que promove a
qualidade de vida de pacientes e seus familiares, que enfrentam doencas que ameacem acontinuidade
da vida, através da preven¢do e alivio do sofrimento. Requer a identificagdo precoce, avaliacao e
tratamento da dor e outros problemas de natureza fisica, psicossocial e espiritual (CARVALHO e
PARSONS, 2012, p.26).

Entretanto, atualmente esta definicdo ¢ questionada por diversos profissionais dos cuidados
paliativos, uma vez que os CP tém se atualizado e amadurecido na medicina atual, indo muito além

do alivio do sofrimento humano.
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A*“Lancet Commission Global Access to Palliative Care and Pain Relief” publicou em 2020 um estudo
iniciado em 2018, que contou com a participacdo de maisde 450 profissionais em CP, representantes
de diversas regides globais, com diferentes campos de trabalho e realidades. Esse estudo questionava
a defini¢do de 2002 da OMS, e trouxe diversas sugestdes de mudangas no conceito. Nesse sentido,
a defini¢do sugerida ¢: Cuidado Paliativo ¢ o cuidado holistico ativo de individuos de todas as
idades com sofrimento grave relacionado a satde (relacionado a doenca ou lesdo de qualquer tipo;
o sofrimento relacionado a satde ¢ grave quando ndo pode ser aliviado sem interven¢do médica e
quando compromete o fisico, o social, funcionamento espiritual e/ou emocional) por causa de doenga
severa (doengagrave ¢ uma condi¢do que acarreta um alto risco de mortalidade, afeta negativamente
a qualidade de vida e as fung¢des didrias, e/ou ¢ oneroso em sintomas, tratamentos ou estresse do
cuidador) e especialmente daqueles pertodo fim da vida. Tem como objetivo melhorar a qualidade de
vida dos pacientes, suas familias e seus cuidadores (RADBRUCH et al, 2020, p. 761, tradug@o nossa).

Este novo conceito enfatiza o sofrimento em detrimento da doenca, colocando o foco
do direcionamento dos cuidados paliativos mediante a necessidade do paciente, e ndo em seu
prognostico. Além disso, amplia o conceito para se adequar melhor a todos os ambientes e niveis
de cuidado, sejam eles especializados ou nao, além de colocarem os cuidadores em unidade com a

familia

Além da defini¢do, a OMS também trouxe em 2002 principios a reger os cuidadospaliativos.

Esses principios sdo:

1. Promover o alivio da dor e outros sintomas desagradaveis;

2. Afirmar a vida e considerar a morte como um processo normal da vida;
3. Nao acelerar nem adiar a morte;

4. Integrar os aspectos psicologicos e espirituais no cuidado ao paciente;

5. Oferecer um sistema de suporte que possibilite o paciente viver tdoativamente quanto possivel,

até o momento da sua morte;

6. Oferecer sistema de suporte para auxiliar os familiares durante a doenca dopaciente e a enfrentar
o luto;

7. Abordagem multiprofissional para focar as necessidades dos pacientes e seusfamiliares, incluindo

acompanhamento no luto;
8. Melhorar a qualidade de vida e influenciar positivamente o curso da doenga;

9. Deve 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 controlarsituagdes clinicas estressantes. (CARVALHO e PARSONS, 2012, p. 26-29)

Deste modo, Radbruch, L. et al (2020), ao proporem uma atualiza¢do na definiciode CP, também

CUIDADOS PALIATIVOS — O QUE E PARA QUEM -



trouxeram a proposta de ampliar os principios do paliativismo.
Os Cuidados paliativos:

. Incluem prevengdo, identificagdo precoce, avaliagdo abrangente e gerenciamento de problemas
fisicos, incluindo dor e outros sintomas angustiantes, sofrimento psicoldgico, sofrimento espiritual

e necessidadessociais. Sempre que possivel, essas interven¢des devem ser baseadas em evidéncias;

. Fornecem apoio para ajudar os pacientes a viver o mais plenamente possivel até a morte, facilitando

uma comunicacao eficaz, ajudando-os e asuas familias a determinarem objetivos de cuidado;

. Sao aplicaveis ao longo do curso de uma doenga, de acordo com as necessidades do paciente;
. Sao fornecidos em conjunto com terapias modificadoras da doencga, sempreque necessario;

. Podem influenciar positivamente o curso da doenga;

. Nao pretendem apressar nem adiar a morte, afirmam a vida e reconhecema morte como um processo

natural;
. Oferecem apoio a familia e aos cuidadores durante a doenga dos pacientese em seu proprio luto;
. Sao aplicados reconhecendo e respeitando os valores culturais e crengas dopaciente e da familia;

. Sao aplicaveis em todos os ambientes de cuidados de saude (local deresidéncia e institui¢des) € em

todos os niveis (primario ao terciario);
. Podem ser fornecidos por profissionais com treinamento basico de CP;

Requerem profissionais especializados em CP com equipe multiprofissionalpara encaminhamento de
casos complexos (RADBRUCH et al, 2020, p. 761, tradugdo nossa).

E valido ressaltar que atualmente as defini¢des e principios vigentes sdo os promulgados pela OMS
em 2002. O objetivo em trazer contrapontos ¢ sugestdes ao conceito atual ¢ informar que com
o avanco dos CP, conceitos mais adequados e atualizados podem surgir, além de fomentar o

pensamento critico acerca do tema.

Conceitos

Os cuidados paliativos, reconhecidos como uma forma inovadora de assisténcia a saude,
diferenciam-se da medicina curativa, tendo seu foco no cuidado integral, através da promogao da
qualidade de vida aos pacientes com doengas graves, ameacadoras da vida, e a seus familiares, através
da prevencdo e alivio do sofrimento (WHO, 2002; GOMES ¢ OTHERO, 2016; ALVES, 2020).
Devem ser iniciados no momento do diagnostico e, a medida que a doenga avanga, ganham maior
relevancia. Em tal pratica, foca-se no doente e ndo na doenca, considerando aspectos fisicos, sociais,

psiquicos e espirituais, evidenciando a importancia da presenga de uma equipe multidisciplinar e do
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foco na comunicacdo eficaz. Nesse ambito, observa-se a relevancia de explicar osprincipais conceitos

envolvidos no paliativismo que, constantemente, geram interesse e dividas. Sendo eles:
. Morte

Deacordo com a Organizagao Mundial da Satide, a morte é o desaparecimento de todos os sinais
de vida ou cessacao das fungdes vitais, sem a possibilidade de ressuscitar.Pode ser caracterizada como
“biologica” e “clinica”, sendo a primeira ocasionada em células, tecidos e o6rgaos individualmente,
até o comprometimento total do organismo e, a segunda, correspondente ao critério utilizado pela
medicina e pelo direito para definir amorte do individuo como um todo (TABET e GARRAFA, 2016).
A morte “clinica” antecede a “bioldgica”, pois a deterioragao celular total pode ocorrer posteriormente
ao fim da pessoa (SILVA, 2019).

. Morte Encefalica

E a abolicdo total e irreversivel das funcdes do encéfalo, com estado de coma irreversivel
e, apos a faléncia do encéfalo, em algumas horas ou dias, os demais sistemas também deixam de
funcionar (RODRIGUES FILHO e JUNGES, 2015). Atualmente, considera-se a morte encefalica
como o critério mais seguro para confirmacao da morte de um individuo (TABET ¢ GARRAFA,
2016).

. Eutanasia

A eutanasia, do grego “boa morte”, significa dar a morte, por compaixao, a alguém que sofre
intensamente em estagio final de uma doenca incurével ou que vive em estadovegetativo permanente.
Caracteriza-se por ndo provocar dor ou sofrimento, ¢ uma mortecalma, piedosa e humanitaria, causada
através do emprego ou absten¢do de procedimentos capazes de apressar ou provocar o 0bito de um
doente incuravel (TABETe GARRAFA, 2016). Pode ser classificada como ativa, passiva ou de duplo
efeito. Na ativa, € provocada de forma deliberada, sem sofrimento ao paciente. Na passiva, por omissao
ao inicio de uma ag¢do médica que perpetue a vida. E, na de duplo efeito, ¢ acelerada, consequéncia
de acdes médicas, objetivando aliviar o sofrimento do paciente (CANO et al., 2020). No Brasil, a
eutanasia ¢ crime, caracterizando-se como homicidio ou auxilio ao suicidio, ndo considerando se

houve consentimento do paciente e/ou familiares (BRASIL, 2011).
. Distanasia

Também conhecida como obstinagdo terapéutica, caracteriza-se pela utilizagdo excessiva de
medidas terap€uticas, as quais ndo cumprem com o proposito de melhorar ou curar o paciente. Ao
adotar medidas exorbitantes e flteis, o médico prolonga a vida do paciente em termos quantitativos,
em detrimento dos qualitativos (CANO et al., 2020). Sendo assim, a vida mantém-se através de
tratamentos desproporcionais, acarretando emum processo de morte prolongado, com sofrimento
fisico e/ou psicoldgico para o individuo. (TABET e GARRAFA, 2016).

. Ortotanasia
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E 0 ndo prolongamento artificial do processo natural da morte, deixando-a seguir o seu curso
natural, com o consentimento dos pacientes e seus familiares (CANO et al., 2020). Seu grande desafio
¢ o resgate da dignidade humana em seu processo final, promovendo bem-estar em fase terminal.
Desse modo, diante de uma morte inevitavel e iminente, permite-se seu desfecho no tempo certo, por
meio da suspensao ou limita¢do dequalquer tratamento intil, que sé iria prolongar um sofrimento
desnecessario, conduzindo o enfermo a realizagdo de cuidados paliativos, objetivando dignidade
nomorrer (SANTANA, 2017).

. Bioética

E uma ciéncia que visa indicar os limites e finalidades da interven¢io do homem sobrea vida,
identificar os valores de referéncia racionalmente proponiveis e denunciar os riscos das possiveis
aplicagdes (LEONE et al., 2001). Tendo a vida como objeto de estudo, também trata-se do que ¢
inerente a ele, ou seja, a morte. Para a Bioética, ¢ fundamental o respeito a vida humana e, para isso,
faz-se uso, na pratica, dos quatro principios basicos: beneficéncia, ndo maleficéncia, autonomia e
justica, facilitando o processo de estudo e decisdo acerca dos diversos temas explorados (SILVA
FILHO, 2017, SILVA, 2019).

CONCLUSAO

Ao se compreender a histdria, conceitos e principios dos Cuidados Paliativos, entende-se
a importancia de se ter um servigo multidisciplinar especializado em CP, principalmente mediante
as previsoes e expectativas de que a necessidade de CP cresceradevido a mudangas demograficas
e epidemiologicas do adoecimento, predominando doencgas cronicas que podem exigir tratamento
paliativo, como deméncia e cancer (ETKIND et al, 2017).

Entretanto, apesar do ja atual crescimento do nimero de casos que necessitam decuidados
paliativos, estes ainda sdo inconsistentes mesmo em paises de alta renda. O acesso global aos CP e
alivio de dor ¢ insuficiente, onde estima-se que anualmente, maisde 61 milhdes de pessoas vivem
condi¢cdes de saude associadas ao sofrimento, que poderiam ser amenizadas com intervencdes de CP.
Ainda assim, acredita-se que pelo menos 80% das pessoas ndo t€ém acesso a essas intervengdes, até
mesmo as mais basicas,como analgésicos (ETKIND et a/, 2017; RADBRUCH et al, 2020).

Deste modo, conclui-se que, apesar dos grandes avangos no que tange o paliativismo, €
necessario que se trace estratégias para democratizacao dos cuidados, desde a educagao popular em
saude, percorrendo a educagdo dos profissionais de satde, até a politicas publicas que adotem e

incluam os CP em programas nacionais de saude.
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RESUMO: Introducdo: A realizagdo do Cuidado Paliativo tem como premissa essencial uma
orientagdo adequada a equipe multidisciplinar e a familia. O avanco cientifico das Ultimas décadas
proporciona alternativas de cuidado e cura, mas os Cuidados Paliativos tém merecido destaque.
Objetivos: Este trabalho busca orientar a equipe multiprofissional e a familia nos Cuidados Paliativos,

promovendo comunicagdo efetiva entre eles e da relagdo médico-equipe-familia, com ampliagdo dos



conhecimentos. Metodologia: Para isso, foi elaborada uma pesquisa bibliografica nas bases de dados
SciELO e do MEDLINE pelo PubMed. Os critérios de inclusdo e exclusdo se deram de acordo com a
relevancia do contetido abordado em questdo em artigos e relatos acerca do temadiscutido. Resultados
e discussodes: A equipe multidisciplinar em Cuidados Paliativos éresponsavel pelo desenvolvimento
do plano de cuidados do paciente, e de sua familia, compondo-se por médicos, enfermeiros, assistentes
sociais, psicologos e fisioterapeutas,e demais que se fizerem necessarios. A condi¢do do paciente
afeta diretamente a equipe e a familia em diversos fatores, o que torna essencial haver uma orientacao
adequada aosenvolvidos de forma clara e concisa, com abordagem fisica, psicologica, socioecondmica,
espiritual, entre outras; de forma a fortalecer as habilidades comunicativas e auxiliarem no andamento
do cuidado e na interagdo médico-equipe-familia. Conclusdo: Observou- se a partir da pesquisa que
a orientagdo eficaz da equipe multiprofissional e da familia promove impacto positivo da relagao

médico-equipe-familia no andamento do cuidado paliativo.

PALAVRAS-CHAVE: Cuidados Paliativos. Orientagcdo a Equipe. Orientacdo a Familia.

ORIENTATION OF THE MULTIDISCIPLINARY TEAM ANDTHE FAMILY IN
PALLIATIVE CARE

ABSTRACT: Introduction: The implementation of Palliative Care is based on the essential premise
ofadequate guidance for the multidisciplinary team and the family.The scientific advance of the
last decades provides alternatives for care and cure, but Palliative Care has deserved prominence.
Objectives: This work seeks to guide the multiprofessional team and the family in Palliative Care,
promoting effective communication between them and the doctor-team-family relationship, with
the expansion of knowledge. Methodology: For this, a bibliographic search was carried out in
the SciELO and MEDLINE databases by PubMed. The inclusion criteria were the relevance of the
content addressed in question in articles and reports about the topic discussed. Results and discussions:
The multidisciplinary team in Palliative Care is responsible for the development of the patient’s and
family’s care plan, comprising doctors, nurses, social workers, psychologistsand physiotherapists, and
others that may be necessary. The condition of the patient directly affects the team and the family in
several factors, which makes it essential to haveadequate guidance to those involved in a clear and
concise manner, with a physical, psychological, socioeconomic, spiritual approach, among others;
in order to strengthen communicative skills and assist in the progress of care and in the doctor-
team-family interaction. Conclusion: It was observed from the research that the effective guidance
ofthe multidisciplinary team and the family promotes a positive impact of the doctor-team- family
relationship in the progress of palliative care.

KEY-WORDS: Palliative Care. Family. Multiprofessional team.
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INTRODUCAO

O termo incuravel, poderia ser utilizado para as mais diversas doencas, tendo emvista que
muitas delas possuem apenas um controle e ndo a verdadeira cura, sendo o casoda maioria das
doengas cronicas. Porém, apesar desse fator constante na medicina, o médico, profissional instruido a
tratar e buscar a cura dos males, muitas vezes se encontrafrustrado pela impossibilidade de efetivar um

tratamento com €xito, e por se deparar coma terminalidade da vida (CREMESP, 2008).

Diante disso, o cuidado paliativo desperta a esperanga do cuidado com o pacientecomo um
todo, dando-lhe dignidade mesmo em situagdes de frustracao e dificuldade, orientando os profissionais
da saude a serem auxilio, conforto e alivio em um movimentode compaixao efetiva ao doente. E para
que esse cuidado seja um trabalho possivel e efetivo, existem importantes pontos que necessitam estar

presentes na assisténcia ao paciente (ANCP, 2012).

Um dos principais fatores que corroboram para que se estabeleca o cuidado paliativo do
paciente ¢ a boa orientagdo da equipe multiprofissional, da familia e do paciente, sendo fundamental
para isso a comunicagao entre esses trés, que podem ser considerados os pilares da assisténcia paliativa,
pois o estabelecimento de uma boa relagdo no cuidado paliativo ¢ essencial, sendo, at¢ mesmo, mais

importante que a propriadoencga, tendo em vista que ela nao sera curada (CREMESP, 2008).

Portanto, este capitulo tem por finalidade demonstrar a importancia da orientagdono cuidado
paliativo, sua intima relagdo com a comunicagdo, como ela pode ser estabelecida e as principais

diferencas entre orientar a equipe, a familia e o proprio paciente.

METODOLOGIA

Este estudo ¢ uma revisdo da literatura que apresenta a importancia da orientagdoa equipe
multidisciplinar e as familias dos pacientes em cuidados paliativos, realizada a partir de pesquisa
bibliografica, nas bases de dados da Biblioteca Eletronica Cientifica Online (SciELO) e do Sistema
Online de Busca e Andlise de Literatura Médica (MEDLINE), pelo PubMed, com as seguintes

9 ¢ 9% ¢

palavras-chaves: “cuidados paliativos”, “orientacdo a familia”, “orientacdo a equipe”.

A pesquisa foi realizada no periodo de dezembro de 2020 a margo de 2021, com filtros entre
2005 e 2021, tendo como critério de inclusdo a relevancia dos artigos, considerada pelos autores e
como critério de exclusao os artigos que ndo abordavam o tema, bem como as palavras-chaves. Apds

essa selecdo, foi feita uma revisao dos artigos.
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RESULTADOS E DISCUSSOES
Orientac¢ao a equipe

O cuidado paliativo baseia-se na arte de cuidar, atrelada ao conhecimento cientifico, sendo
capaz de proporcionar alivio da dor causada por determinada doenca. Dessa maneira, em 2002, a
Organizagao Mundial de Saude (OMS), redefiniu os cuidadospaliativos, trazendo consigo o fator
primordial sobre como promover o tempo e aqualidade de vida do paciente. Para que isso ocorra
adequadamente, faz-se necessario todo o suporte e conhecimento, o qual envolve ndo s6 o paciente e

a familia, como também, toda a equipe multiprofissional (HERMES, 2013).

Os cuidados paliativos sdo de grande importancia na pratica clinica, porémexistem entraves
que prejudicam sua consolidagdo, dentre eles, destaca-se, o despreparoda equipe técnica. Muitos
profissionais da area da satide compreendem de maneira superficial algumas questdes bioéticas, o
que interfere no cuidado com o paciente. Isso mostra a necessidade de uma melhor orientacao dos
profissionais sobre o assunto(SOUSA, 2019).

Ainda que haja iniciativas na graduacdo de implantaga@o de disciplinas, eletivas ouobrigatorias,
relativas a cuidados paliativos por algumas universidades, hd uma dificuldade consideravel em
despertar nos estudantes a valoriza¢do das informacdes nessaarea. Em resposta a isso, ha numerosos
cursos de pds-graduacdo em cuidados paliativos e uma ampla disponibilidade dos mesmos no Brasil,
contudo muitos desses cursos ofertados estd na modalidade online por ensino a distancia (EAD), o
que pode ser encarado como um fator potencialmente dificultador para a percepcao pratica dos desafios
enfrentados pelos paliativistas. (CALDAS, MOREIRA & VILAR, 2018).

Nos cuidados paliativos, a equipe de profissionais multidisciplinar apresenta-se como
responsavel para desenvolver o plano de cuidados do paciente, bem como de sua familia. Essa equipe
¢ composta de acordo com a necessidade do paciente, mas, em sua maioria estao presentes: médicos,

enfermeiros, assistentes sociais, psicologos e fisioterapeutas (CARDOSO et al, 2013).

Considerando que o aprendizado baseia-se em uma abordagem tedrico-pratica, entende-se
que somente na pratica, em que o aluno toma a frente do cuidado do pacienteem final de vida, é que
ele de fato compreende a complexidade do cuidado, criando e captando impressdes, sentimentos e
transferéncias que ndo podem ser simuladas em salade aula. E precisamente na prética, que o aluno, de
fato, aprende a lidar com as perdas deforma empatica, sem criar nenhum distanciamento do paciente,
sendo que assim, ele podeefetivamente completar sua formacao. (COSTA, POLES & SILVA, 2016).

Por lidar com pacientes em situacao de vulnerabilidade (com doengas graves, ou terminalidade)
¢ esperado dos profissionais que aprendam a ter o preparo e demonstrem a capacidade para abordar
diversos sentimentos, frente a finitude do ser humano. Essa capacidade esta além do conhecimento
técnico e cientifico e requer da equipe compreensdo e acolhimento sobre aspectos singulares do
individuo, como questdes éticas, religiosas, sociais e culturais. Diante dessas possibilidades, cada

profissional determina um papel importante dentro dos cuidados paliativos (CARVALHO,2012).
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Quanto ao profissional médico, cabe lembrar que, na grande maioria das vezes, possui a sua
formag¢ao académica voltada para a cura de doengas. Porém, no tratamento de um paciente paliativo,
principalmente, o foco deve estar no individuo como um todo,pois o cuidado paliativo ¢ um cuidado

integral, de aten¢d@o, que possibilita a dignidade davida ao paciente.

Portanto, o médico paliativista, precisa ir além do diagndstico, de reconhecer a doenga, € sua
historia natural. E necessario que saiba optar e garantir o alivio dos sintomas, conforme a necessidade

do paciente, bem como preservar a dignidade da vida,evitando ao méximo o sofrimento.

Outro aspecto importante da relagdo do médico com o paciente paliativo € a boa comunicagao,
que s6 pode ser bem estabelecida com uma orientagdo adequada doprofissional. Muitas vezes, por
exemplo, o paciente, bem como a sua familia, tem a vontade de ouvir do médico sobre o diagnostico
e prognostico. A coordenagdo da comunicagdo entre o médico, equipe e paciente deve ser eficaz, para
que seja possivel manter uma linha de pensamento e tratamento, a fim de transmitir conhecimento e

seguranga aos envolvidos, a fim de que seja possivel exercer a sua autonomia (ZANATTA, 2020).

Quanto ao profissional da enfermagem, ¢ importante que domine as técnicas cientificas, como
o controle da dor, manuseio de lesdes, comunicagdo terapéutica e espiritual, manuten¢do da higiene
do paciente e conforto. O enfermeiro cuida direta e indiretamente de pessoas em todas as areas, tendo
papel fundamental no estabelecimentode uma comunicagdo eficaz, aberta e adaptada ao contexto
terapéutico. A enfermagem tem o altruismo e valorizacdo do ambiente como um legado na formacao
dos profissionais. Nos cuidados paliativos, as habilidades do enfermeiro devem estar voltadas aos
sinais e sintomas de maneira sistémica, para que os objetivos definidos pela equipe multidisciplinar
obtenham éxito (CARVALHO, 2012).

Ja o psicologo, na equipe dos cuidados paliativos, tem sua atuagdo ainda maisdiretamente
relacionada a comunicagdo. Tendo em vista que o paciente sofre e sente deuma maneira global, o
objetivo precisa ser a garantia das necessidades do doente, da suafamilia e também da equipe. O
psicélogo entende os fatores emocionais, bem como asrazoes organicas que estao envolvidas na dor.
Sendo assim, reafirma que um individuonao ¢ apenas um organismo bioldgico, a pessoa possui sim
emocdes, dor e sentimentos.Este profissional d4 voz aos que pretendem falar e isso pode contribuir
para reorganizaros sentimentos que a doenca causa. Portanto, destaca-se a fundamentalidade
de um acompanhamento psicoldgico precoce € nao apenas em fase terminal (CREMESP, 2008)
Nao se deve esquecer que a equipe multidisciplinar demanda atengao psicologica, uma vez que, esta
muito proéxima e vivencia diretamente o sofrimento. Isso leva a uma situagdo de estresse na equipe e,
comumente, esta associada a Sindrome de Burnout, intimamente relacionada a exaustao profissional.
Visando, entdo, cuidar dessa equipe, orienta-se a formagao de grupos de reflexao, formando uma rede
de apoio, que ¢ realizadapelos profissionais envolvidos e coordenada por um psicologo, o qual nao

esta inserido no caso que serd discutido e abordado pela equipe.

O papel do assistente social orienta-se pela atua¢do junto ao paciente e seus familiares,
rede de apoio, instituicdo que o servigo esta organizado e junto as diversas areas atuantes. Sobre as

perspectivas sociais, busca-se, inicialmente, entender o perfil dafamilia, paciente e cuidadores. Além
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disso, entender o seu perfil socioecondomico, para que a condugdo do caso seja realizada de maneira
adequada e condizente com a realidadedos envolvidos. Para o assistente social, alguns dados, como
a composicdo familiar, localde moradia, formacao, profissdo e situacdo empregaticia, renda familiar,
religido e rede de suporte social, sdo fundamentais para o planejamento e a correta assisténcia aos
envolvidos no tratamento, almejando os objetivos do paliativismo: morte digna e cuidados aqueles
que ficam (CARVALHO, 2012).

E importante lembrar que a familia do paciente requer também atengio, uma vezque, a depender
da qualidade da relagao entre paciente e cuidadores, pode haver interferéncia no curso e resposta do
paciente ao tratamento. Muitas vezes, com o desenvolvimento da doenga, acontece a “Conspira¢do
do Siléncio”, termo usado para designar o ato da familia omitir ou falsear informagdes ao paciente,
muitas vezes, com aintencao de protegé-lo. Dessa forma, estimula-se uma conversa sobre a situagao
que estasendo vivida para a elaboragao de experiéncia do adoecimento, processo de morte e o luto,
com analise dos vinculos reais e no presente contexto. O acolhimento, escuta e reconhecimento sao
fundamentais para um atendimento apropriado (VOLLES, 2013); (HERMES, 2013).

Para que o trabalho em equipe ocorra de maneira eficaz, faz-se necessario basear-se em alguns
critérios, entre eles, a proposicdo e o esclarecimento das estratégias, assim como a coordenagao e
estruturacao de maneira adequada da equipe. Vale destacar que cada membro precisa desempenhar o
seu papel individual, para que assim, o coletivo se destaque, visando a promogao e facilitacdo de todo

o processo envolvendo o paciente, suafamilia e também a equipe multidisciplinar (CREMESP, 2008).

Como se da a orientacao a familia

O ser humano ¢ composto por varias esferas: biologica, psiquica, social, espiritual,entre outras.

O significado e importancia de cada uma varia de acordo com cada pessoa (ANCP, 2012).

Os familiares, inseridos na composi¢do do ser humano, “conhecem melhor do que nés o
paciente, suas necessidades, suas peculiaridades, seus desejos e angustias, muitas vezes nao
verbalizados pelo proprio paciente” (MATSUMOTO, 2012). Com isso, o suporte a familia ¢ essencial
no cuidado paliativo, uma vez que com o avanco da doenga,a angustia e o sofrimento também a afeta,
trazendo inseguranca e medo do que pode acontecer. Esse suporte ¢ de responsabilidade da equipe
de saude, através de uma organizagdo eficiente e em uma abordagem multidisciplinar e continua,

visando fornecerapoio ao conjunto familiar nas diversas dimensdes (KIRA, 2018).

Destaca-se que para haver uma boa orientagdo familiar, deve-se primeiro haver acapacitagao
da equipe, articulando, por exemplo, por meio de estratégias que promovema tomada de decisdes em
conjunto com o paciente e sua familia, além de valorizar aspectos culturais, como religides e crengas.
(GENEZINI; BERNARDES, 2018)

A condugdo correta com elucidacio de eventuais duvidas e suporte aos familiaresauxilia na

compreensdo e preparagdo, contribuindo para que os doentes ¢ familiares falem sobre o problema,
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favorecendo a elaboragdo de um processo de trabalho que ajudard o paciente a enfrentar a doenga,
construindo experiéncias de adoecimento, processo de morte e luto (HERMES & LAMARCA, 2013).

E importante também observar que, além do controle de sintomas e apoio psicossocial, seja
escutada a preferéncia do paciente acerca do local em que deseja ser acompanhado, considerando
condigdes favoraveis ou nao na decisdo. Por outro lado, se o cuidado for realizado no hospital, ¢
interessante que haja maior flexibilidade com os horarios de visitas e atencao dos profissionais para
manejo eficiente da dor do paciente (KIRA, 2018); (COUTO et al., 2019).

Finalmente, ¢ importante que o acompanhamento da familia ndo se encerre com o falecimento
do paciente, ja4 que ela ainda precisa se reorganizar psicologicamente e financeiramente. Para isso,

conta-se com o apoio da equipe multidisciplinar devidamentecapacitada (KIRA,2018).

Aimportancia de uma boa comunicacio e aimportancia de a equipe estar sempre bem orientada

A comunica¢do ¢ um ato natural do ser humano. Assim sendo, a capacidade pessoal de
se expressar bem, dita o desenrolar das interagdes interpessoais. Uma fala desconexa dificulta os
processos de compartilhamento e compreensdo dos discursos proferidos. A comunicagdo ¢ um
exercicio da intersubjetividade, ou seja, uma percepgaomutua que abarca uma complexa ponte entre o
assimilado por cada individuo que participa do debate (COELHO JUNIOR & FIGUEIREDO, 2004).

Transpondo a temdtica para a pratica dos profissionais de satide, pode-se afirmarque o dominio
de habilidades comunicativas favorece o processo de atendimento clinico,portanto, o estabelecimento
de um didlogo que permita a interagcdo do paciente ¢ uma competéncia fundamental ao profissional
médico. A promog¢do de uma comunicacdo eficiente leva a bons resultados na formag¢ao de vinculo
médico-paciente, por meio de acolhimento e entendimento reciproco. Tudo isso impacta positivamente
na qualidade doatendimento ao paciente, sendo que, uma ma conversagao ¢ comumente associada a
errosmédicos visto que, sem a consolidacdo de uma relacdo de confiancga, o entrevistado podeocultar

informacodes relevantes a seu caso clinico (RIOS, 2012).

A entrevista clinica se fundamenta na maneira como o médico fala com o pacientee influi
diretamente tanto na resposta emocional a doenga, quanto na adesao do mesmo aterapia proposta.
Podendo, at¢ mesmo, alterar positivamente ou negativamente a progressao da doenga, incluindo
o grau de penuria e a sobrevida do paciente. Ha trés fungdes fundamentais da entrevista clinica:
primeiramente o levantamento de informacdes sobre o paciente; o estabelecimento de uma solida
relagdo médico-paciente fundamentada uma resposta empatica as emogdes do paciente, exigindo para
tantoreflexdo, legitimacao, apoio pessoal, parceria e respeito; e, por fim, o entrevistador devepropor

um plano terapéutico e educacional, a fim de incentivar o cliente a aderir ao tratamento (BIRD, 1991).

Dada a importancia da boa orientagdo da equipe de cuidados paliativos para um atendimento
humanizado aos pacientes, destaca-se que tal processo deve se iniciar ainda durante a formacgao

académica. Contudo, hd uma grande defasagem quanto a abordagemna graduagdo das faculdades
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de satde. Esta area, como citado no primeiro topico, pode ser ensinada durante a graduacio e pds-
graduacdo, em uma ou outra etapa da formacao, porém, €, em geral, aprendida de forma superficial
e de maneira ndo planejada durante asvivéncias praticas no contexto de ensino e aprendizado, o que
caracteriza o chamado curriculo oculto. Sendo assim, evidencia-se a escassez de informacdes da

maioria dos profissionais de satude acerca dos cuidados paliativos (SANTOS, 2017).

Sob a perspectiva dos cuidados paliativos, a comunicagdo efetiva e interativa adquire ainda
mais relevancia, uma vez que o paciente precisa estar devidamente informado de seu quadro clinico
para dessa forma exercer conscientemente seu direito a autonomia. Estudos revelam que, em geral, as
pessoas desejam estar cientes de seu quadroclinico (CREMESP, 2008).

Diante do médico pode se apresentar pacientes relutantes quanto ao recebimento de
informagdes, desejando voluntariamente a ignorancia, principalmente, em relacdo a diagnosticos
e prognosticos ruins, ou ainda a realizacdo de algum procedimento ou exameinvasivo, entre outras
circunstancias. Nessas situagdes, o individuo em geral revela ao cuidador a sensa¢do de medo e
angustia de ser informado de algo que lhe possa ser demasiadamente doloroso ou incapacitante
impedindo-o de permanecer mentalmente estavel. Tal vontade deve ser devidamente respeitada, para
preservar a autonomia do paciente, tornando-o co-participante nas tomadas de decisdes com base na
transmissdo deinformagdes ao paciente acerca de sua condicdo de forma integral, clara e coerente
com a verdade (BOTTEON, 2014).

Destaca-se que, apesar de ndo haver nenhum aparato legal que assegure ao médicoo direito
de ndo fornecer informagio ao paciente que se negue a recebé-la, o art. 34 do Codigo de Etica
Meédica (CEM) ressalva para que o médico, subjetivamente discerne quais individuos ndo devem ser
diretamente informados, sendo que nestes casos algum representante legal ou acompanhante deve ser
informado. Contudo, vale destacar que o principio da autonomia ndo ¢ absoluto e nem inquestionavel
existindo limites ao direito de decis@o do individuo. Assim, a prestagdao dos servigos de saude pode
ser limitada pelavontade do paciente, contudo somente at¢ o momento em que houver perigo de
vida iminente, nessa situacao independente do consentimento do paciente ou do responsavel legal, a
pratica salvifica serd realizada (BOTTEON, 2014); (BARROS, 2019).

Em relacdo ao contexto paliativo de fornecimento de informacgdes sobre o estadode saude
do paciente, deve-se ressaltar que o paciente deve ter respeitado seu direito de querer ou nao ser
informado de sua condig¢do, tal como ser devidamente considerado no processo de escolha terapéutica
a ser adotada. A harmonia entre médico-paciente e a consolidacao de um dialogo adequado entre esses
personagens ¢ essencial, principalmentese o cuidado ¢ entremeado de incertezas e angustias. Por isso,
a forma de comunicagao de uma ma noticia pode moldar positivamente ou negativamente a interagao
entre o cuidador e o paciente apds tal evento. Diante disso, o protocolo Spikes ¢ um mecanismoque
contribui significativamente para direcionar a comunicagdo de maus prognosticos, conforme sera

descrito posteriormente neste livro (LINO et al, 2011).
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O médico deve ser capaz de orientar o paciente que recebe uma ma noticia referente a
terminalidade sobre como se desenvolve o tratamento paliativo; informando-o que tal cuidado ¢, em
suma, desenvolvido por uma equipe interdisciplinar que conta com médico, enfermeira, assistente
social, psicologa, farmaceéutico, capelao (religioso), fisioterapeuta, terapeuta ocupacional, nutricionista
e voluntarios. Tal atuagdo conjunta visa estabelecer a integridade do atendimento, proporcionando a
ele maior conforto e bemestar, minimizando o sofrimento do paciente e da familia. Tudo isso, a fim
de que o paciente seja capaz de optar ou ndo por aderir aos cuidados paliativos, exercendo de forma
orientada sua autonomia (CREMESP, 2008).

Contudo, deve-se considerar ainda a autonomia da equipe, que deve ser regida emconformidade
com a ética e apromoc¢ao do maior bem ao paciente. Os profissionais podem por objecao de consciéncia,
optar por nao seguir o acompanhamento dos cuidadosdo paciente a partir da comunicagdo da ma
noticia seguida pela decisdo do mesmo de encaminhar tratamentos contrarios as convicgoes dos
cuidadores, tal qual lhes ¢ assegurado pelo artigo 5°, inciso VI, da Constituicao Federal, que dita ser
“1inviolavel a liberdade de consciéncia” (BRASIL, 1988).

Abusca pela integralidade da assisténcia ndo deve de forma alguma ultrapassar as necessidades
do paciente. Devem-se evitar procedimentos desnecessarios aplicando o principio bioético da
beneficéncia, buscando a ortotanasia. Dessa forma a quantidade deprofissionais atuantes na equipe

multiprofissional deve ser compativel com as demandasdo paciente (CREMESP, 2008).

A capacidade de comunica¢do dentro da equipe multiprofissional que assiste os pacientes ¢
fundamental para a qualidade da assisténcia prestada. Em um estudo, os profissionais que integravam
uma equipe de cuidados paliativos multidisciplinar de satideforam entrevistados e relataram algumas
fragilidades e dificuldades da equipe multiprofissional. Entre os obstaculos citados ha a necessidade
de qualificar a comunicagao e o trabalho em equipe, tornando-a bem articulada. Devido a dificuldade
decomunicar, os entrevistados revelaram a dificuldade de consenso nas agdes da equipe quanto a
realizacdo de alguns procedimentos. Discorreram ainda sobre a falta de preparoda equipe de saude
da atencdo hospitalar, referente aos cuidados paliativos, sendo que esta situagdo ¢ desencadeadora de

conflitos que atrapalham a boa assisténcia ao paciente(CARDOSO et al, 2013).

A orientagao da equipe paliativista no Brasil ¢ ainda muito deficitaria. Em geral, o cuidador
se sente impotente e fracassado por nao responder ao objetivo da medicina curativa, ao passo que
o paciente se vé desamparado por ndo ter o apoio devido em uma situacao tao dificil, por falta de
habilidade médica no processo de perda (HERMES & LAMARCA, 2013); (COSTA, POLES &
SILVA, 2016).

Importancia de um bom relacionamento entre médico, equipe e familia

A medicina possui como pilar principal a relagdo médico-paciente. Essa relagao, assim como
as demais relagoes humanas, envolve emog¢des, como vulnerabilidade e confianga, ¢ ela ¢ fundamental

para possibilitar uma interacdo do médico com o pacientecomo um todo, permitindo ao profissional
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ter melhor conhecimento de suas condi¢des desaude, adentrando a realidade fisica, psiquica, social e
espiritual do paciente. O sucesso dessa relagdo estd associado a melhores resultados em tratamentos e

maior contentamentodo paciente (DARIO, 2019).

Na medicina paliativa, a relagdo médico-paciente torna-se ainda mais importantee valiosa,
tendo em vista que o paciente paliativo geralmente se encontra em um quadro de maior vulnerabilidade,
sendo preciso e importante estabelecer uma relagao solida, permeada de compaixao pelo doente
(ANCP, 2012).

Cada paciente lida de uma forma particular com sua doenga, ¢ a interacdo do médico com
ele deve manifestar-se tendo em vista esse contexto particular. Sabendo que, o paciente paliativo ¢é
assistido ndo somente pelo seu médico, mas sim por uma equipe multidisciplinar, comprometida com
o seu cuidado, essa relagdo também a envolve, e cabe a ela demonstrar competéncia, solidariedade,
humildade e compassividade noatendimento (CREMESP, 2008); (ANCP, 2012); (DARIO, 2019).

Para que seja possivel efetivar os principios estabelecidos pela Associagdo Nacional de
Cuidados Paliativos faz-se necessario, além do estabelecimento de um bomrelacionamento médico,
equipe e paciente, construir uma boa relacdo com os familiares do assistido. A familia ¢ uma das
partes mais importantes do atendimento, pois ela participa do cuidado do paciente, principalmente
na atencdo domiciliar, e sofre, passandopelo enfrentamento da doenca e, posteriormente, pelo luto
(COUTO, MONTEIRO & QUEIROZ, 2019).

Observa-se portanto que a boa relagdo entre o paciente, sua familia e a equipe multidisciplinar
¢ fundamental para que o cuidado paliativo seja exercido de forma satisfatoria. Para isso, a boa

orientagdo das partes faz-se imprescindivel e ¢ através de uma boa comunicacado que ela se realizara.

CONCLUSAO

E notéria a importancia de uma orientagao adequada em todas as esferas do Cuidado Paliativo.
Uma equipe multiprofissional bem formada estara mais apta para fornecer cuidados mais efetivos ao
paciente e seus familiares. Tudo isso garante o estabelecimento de um relacionamento embasado

na confianca entre os personagens envolvidos no cuidado.

Observa-se que a area de cuidado paliativo carece de informagdes na graduagdo, o que torna
a orientagdo da equipe multiprofissional um tanto defasada. Além disso, a dissociagdo entre teoria
e pratica na formacao paliativista ¢ um desafio importante para aefetivagdo de uma comunicagao

equipe-paciente-familia e, consequentemente, influi sobre a relacdo estabelecida entre estes agentes.

Destaca-se a importancia da orientac¢do a familia, a qual, em suma, representa umimportante
agente no contexto de cuidados paliativos. O apoio dos mesmos pela equipe geralmente ¢ essencial
para o bem-estar do paciente, pois eles sdo personagens ativos nocuidado do enfermo, principalmente
na esfera domiciliar. A familia lida com a doenga e com o luto apds a morte do ente querido e a equipe

deve orientd-la nessas duas etapas para que ela possa ter capacidade fisica e mental para lidar com
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todo esse processo.

Portanto, para uma orientagao adequada a equipe necessita de uma formagao cadavez mais
consistente, adquirindo maior habilidade em comunicar e orientar convenientemente os assistidos,
tanto o paciente, quanto a familia. Desse modo, todos exercerao suas fungdes de forma harmoniosa e
com autonomia, a fim de promover um ambiente saudavel para todos os envolvidos e, principalmente,

para o individuo que estaface a face com a terminalidade.
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RESUMO: A assisténcia espiritual aos pacientes que enfrentam uma doenca ameagadora da
continuidade da vida e a seus familiares ¢ imprescindivel, pois aiminéncia do 6bito fragiliza o individuo,
ressalta 0 medo da morte e da perda, bem como desencadeia pensamentos acerca da existéncia
humana. Quando a espiritualidade ou mesmo a religido ¢ vivenciada durante a terminalidade, esse
processo se torna mais tranquilo e toleravel. Além de que sintomas como dor, ansiedade e depressao
sdo mitigados quando a assisténcia espiritual € oferecida ao paciente que dela necessita, uma vez que,

dessa forma, ele terd conforto espiritual, assim como uma morte digna e tranquila. Na intengcdode
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reforcar a necessidade de fornecer assisténcia espiritual aos pacientes em cuidados paliativos e seus
familiares, o presente estudo objetivou demonstrar a partir de uma revisao integrativa de literatura a
importancia dessa abordagem, para que os portadores de doencas ameagadoras da vida tenham uma
melhora na qualidade de vida. Diante do exposto neste capitulo, pode-se verificar os beneficios de se
utilizar da religiosidade e espiritualidade durante os cuidados paliativos. E importante ressaltar, que
a medicina deve visar ndo somente os cuidados com a saude fisioldgica do paciente, mas, deve-se
conjuntamente tratar de seu bem-estar geral. Cuidar da dimensao espiritual do paciente em cuidados
paliativos o auxilia a se sentir mais confortavel em relacdo a sua situagdo. Tais pacientes tendem a ser
mais otimistas, diminuindo seu sofrimento, assim como, suaschances de desenvolverem problemas
psiquicos. Assim, foi possivel compreender que o tratamento espiritual e religioso ¢ indispensavel nos

cuidados paliativos, no entanto, essetipo de cuidado ainda ¢ muito escasso no Brasil.

PALAVRAS-CHAVE: Cuidados Paliativos. Espiritualidade. Religiosidade.
SPIRITUALITY AND RELIGIOSITY

ABSTRACT: The spiritual care offered to patients who face a disease that threatens thecontinuity
of life and to their families is essential, because the imminence of death weakens the individual,
emphasizes the fear of death and loss, as well as triggers thoughts about human existence. When
spirituality or even religion is experienced during terminality, this process becomes more peaceful
and tolerable. In addition to the fact thatsymptoms such as pain, anxiety and depression are mitigated,
when spiritual assistance is offered to the patients who need it, since thus they will have spiritual
comfort as well as a dignified and peaceful death. In the intention to reinforce the need to provide
spiritualcare to patients in palliative care and to their families, this study aimed to demonstrate, from
a literature integrative review, the importance of this management, so that patients with life threatening
diseases have an improvement in the quality of life. In view of the exposed in this chapter, the benefits
of using religiosity and spirituality during palliativecare could be verified. It is important to point out
that medicine must take care of the general well-being of patients not only their physiological health.
Tending to the patient’sspiritual dimension in palliative care helps people to feel more comfortable in
relation totheir situation. Such patients tend to be more optimistic, reducing their suffering as well as
their chances of developing psychological problems. Thus, it was possible to understand that spiritual
and religious treatment is indispensable in palliative care,however, this type of care is still very scarce

in Brazil.

KEY-WORDS: Palliative care. Spirituality. Religiosity.
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INTRODUCAO

Os cuidados paliativos sdo cuidados integrais que, por meio de uma visdo holistica, visam a
“melhora da qualidade de vida dos pacientes e suas familias (...) por meio da identificagdo precoce,
avaliagdo impecével e tratamento da dor e de outros problemas, fisicos, psicossociais e espirituais”
(WHO, 2002). A assisténcia espiritual aos pacientes que enfrentam uma doenca ameacadora
da continuidade da vida e a seus familiares ¢ imprescindivel, pois a iminéncia do obito fragiliza
o individuo, ressalta o0 medo da morte e da perda, bem como desencadeia pensamentos acerca
da existéncia humana — “a vida valeu a pena?” “O que acontece depois da morte?”. Quando a
espiritualidade ou mesmo a religido ¢ vivenciada durante a terminalidade, esse processo se torna
mais tranquilo e toleravel. Isso porque a relacdo com o sagrado ou com o transcendente faz com que
os enfermos se sintam protegidos, em paz, e, ndo raramente, experienciem uma melhora na qualidade
de vida (EVANGELISTA etal., 2016; AITKEN,2012).

Desse modo, ¢ necessario definir e diferenciar a espiritualidade da religido. A espiritualidade
¢ pessoal e busca entender sobre a vida, sobre o relacionamento com o sagrado ou com o
transcendente, sendo mais subjetiva e menos formal. Enquanto a religido ¢ comunitaria e organizada
em comportamentos padronizados, em praticas ritualisticas, bem como em crengas, para que a
comunidade fique mais perto do sagrado (REGO; NUNES, 2016). O reconhecimento da diferenca
entre espiritualidade e religido,aliado ao conhecimento das necessidades de cada paciente, torna a
aplicabilidade de umaassisténcia integral mais palpavel, humanizada e satisfatoria, visto que tanto a
abordagem espiritual, quanto a religiosa, influenciam no processo de morrer (EVANGELISTA et al.,
2016).

As influéncias s3o hoje elucidadas pela demonstragdo de sintomas passiveis de serem
revertidos, pelas abordagens espiritual e religiosa. A dor, um dos sintomas maiscomuns entre 0s
pacientes em cuidados paliativos, pode ser fisica, emocional, mastambém espiritual, advinda da
inconstancia da relagdo com o sagrado ou com otranscendente. Ademais, essa inconstancia pode
ocasionar ansiedade e até mesmodepressdao nestes doentes, por eles ndo possuirem o consolo de
que precisam durante aterminalidade. Tais sintomas sdo mitigados, quando a assisténcia espiritual é
oferecida aopaciente que dela necessita, uma vez que, dessa forma, ele tera conforto espiritual, assim
como uma morte digna e tranquila (EVANGELISTA et al., 2016; REGO; NUNES, 2016).

Nesse sentido, na intengdo de refor¢ar a necessidade de fornecer assisténcia espiritual
aos pacientes em cuidados paliativos e seus familiares, o presente estudoobjetivou demonstrar
a importancia dessa abordagem, para que os portadores de doencasameagadoras da vida tenham
uma melhora na qualidade de vida. Isso pois, além da pazespiritual poder corroborar com melhorias
fisicas e psicologicas durante a terminalidade, essa serenidade consegue oferecer dignidade de morte

ao individuo.
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METODOLOGIA

Este capitulo foi feito a partir de uma revisdo integrativa de literatura que teve a seguinte
pergunta norteadora para guia-la: “Pacientes em Cuidados Paliativos que receberam assisténcia

espiritual tiveram melhora de sua qualidade de vida?”.

O levantamento bibliografico foi feito em janeiro de 2021 através das bases de dados
Medical Literature Analysis and Retrieval System Online (MEDLINE), via PubMed, e Literatura
Latino-Americana e do Caribe em Ciéncias da Saude (LILACS), via Biblioteca Virtual em Saude,
utilizando os seguintes Descritores em Ciéncias da Saude (DeCS) e operadores booleanos: religion

OR spirituality AND ‘palliative care’.

Como critérios de inclusdo, utilizou-se: artigos completos gratuitos, nos idiomas portugués e
inglés, publicados nos ultimos cinco anos (janeiro de 2016 a dezembro de 2020) e que abordavam uma
tematica em conformidade com essa revisdo. Posteriormente, foram excluidos editoriais, resumos,

relatos de caso, estudos em duplicidade e que ndo apresentavam a tematica proposta.

Os artigos foram entdo selecionados de acordo com os critérios de elegibilidade citados acima
e andlise dos autores desta revisdo. Apods isso, foram submetidos a um processo de extragdo de

informagoes, seguido da avaliagdo dos estudos incluidos atravésde um debate entre os pesquisadores.

RESULTADOS E DISCUSSAO

O numero de publicacdes identificadas inicialmente nas bases de dados selecionadas foi
de 384, sendo que 346 deste total se encontravam no MEDLINE e 38, na LILACS. Levando em
consideracdo os fatores de inclusdo e exclusdo, 33 artigos foramelegiveis, sendo excluidos 351. Apos
andlise dos autores, selecionou-se 7 publicagdes para extragdo de dados que foram incluidos nesta

revisao.

A fé conforta e, no contexto da medicina paliativa, auxilia na aceitacao de situagdes, nao soO
pelo paciente, como também por sua familia. Desse modo, o tratamento através da espiritualidade
como complemento as intervengdes convencionais, pode vir a trazer diversos beneficios ao paciente,
principalmente no que tange o enfrentamento de complexas questdes relacionadas a vida e a morte
(ARRIEIRA et al., 2016).

Arrieira et al. (2016) realizaram um estudo com um grupo de pacientes em cuidados paliativos
com idades de 36 a 72 anos de diferentes crengas e religides, quatro catdlicos, dois evangélicos,
um espirita e dois que declararam nao pertencer a nenhuma religido. Os participantes desse estudo
relataram acerca do auxilio da espiritualidade no contexto de enfrentamento da doenga. Através
desses depoimentos ¢ possivel ter uma no¢ao mais clara e ampla em relagao aos beneficios do cuidado
espiritual ao paciente. Porexemplo, o conforto obtido por um paciente através do contato com sua fé,
na qual ele relatou que sentia maior tranquilidade e bem estar nos momentos em que se remeteu a

figuras catdlicas como o papa e a Maria. Outro exemplo € a maior confianca depositada no profissional
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quando o paciente sente que esse também acredita em suas crencas e convicgdes espirituais, como foi
exposto em um depoimento no qual o entrevistado afirmou que foi de grande importancia para ele que

os médicos também acreditassem naintercedéncia divina no seu tratamento (ARRIEIRA et al., 2016).

Ainda, ¢ importante ressaltar que a espiritualidade pode existir sem necessariamente possuir
uma religido, sendo, muitas vezes, uma busca por sentido para avida humana, fortalecendo o ser
humano e, podendo ter relagdo com figuras divinas ou sobrenaturais. Para as pessoas que nao possuem
uma religido, a espiritualidade pode fornecer conforto através da solidariedade e da compaixao
(EVANGELISTA et al., 2016).

A espiritualidade, no contexto de tratamento paliativo, pode ter resultados positivos, ja
que auxilia no otimismo ¢ adaptagdo psicologica para os pacientes enfrentarem suas doencas. Por
outro lado, para pacientes que dependem unicamente de um poder superior para resolucao de seus
problemas, a espiritualidade pode ter um aspecto negativo. Pacientes que interpretam a doenga como
uma espécie de castigo divino, ou “abandono de Deus” tendem a ser mais angustiados e sofrerem
mais no processo da doenga. Apesar desse fato, o saldo da espiritualidade tende a ser positivo noalivio
do sofrimento, além disso, um dos maiores sofrimentos do paciente de doengas terminais, ¢ a perda
de sentido na vida. Tal perda de sentido ¢ mais rara em pacientes quese sentem bem espiritualmente
(REGO et al., 2020).

Outros sim, os pacientes paliativos que possuem apoio na religido demonstraram possuir maior
qualidade de vida diante dos que ndo se apoiavam na fé durante otratamento. Pacientes que possuem
a sua religiosidade estdo em um maior bem-estar espiritual e acreditam mais em um significado da
vida. A partir disso, estes possuem menor propensdo a desenvolverem problemas psiquicos como
a depressdo. Isso ocorre devido ao fato de que a paz espiritual auxilia o paciente a compreender a
doenga como parte da sua histdria, o auxiliando a aceitar de uma melhor forma essa moléstia, assim,
proporcionando melhor qualidade de vida e menos sofrimento psicologico aos pacientes paliativos
(BERNARD et al., 2017).

Desse modo, pode-se observar que o cuidado com o paciente deve abranger também o lado
espiritual, a fim de amenizar a dor e o sofrimento perante a proximidade da morte. A fé leva o paciente
a ter esperanca. Respeitar, entender e estimular a crenca do paciente tende a deixa-lo mais confortavel,
aumentando a estabilidade do paciente, levando o cuidado para além das necessidades biologicas e
do simples combate a doenga,sendo tal abordagem indispensavel no contexto paliativo (MATOS;
GUIMARAES,2019).

Muitos tratamentos ainda sao limitados no quesito cuidado com a vertente espiritual do paciente,
varias vezes devido a falta de capacitacao e competéncia dos profissionais. Tal fato tende a dificultar
o cuidado como um todo. E necessario que o profissional saiba como lidar ¢ abranger a dimensio
espiritual do paciente no tratamento,tendo em vista que o bem estar espiritual estd relacionado com
melhor qualidade de vida, funcionamento psicossocial e intervengdes médicas menos agressivas no
final da vida (MATOS; GUIMARAES, 2019; SUN et al., 2016).
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A compreensdo da espiritualidade do paciente ¢ dever de toda a equipe de saude, sendo
necessario sempre escutar o paciente e conversar com ele sobre seus medos e angustias, além de estar
atento aos seus sinais ndo verbais. Com o entendimento da ligagao e da forma como o paciente enxerga
o lado espiritual é possivel haver maior didlogo acerca desse assunto, o que facilita ao profissional
saber quando e de que forma intervir. A equipe da satde deve fornecer suporte espiritual, seja pelo
incentivo do contatocom algum lider religioso, ou mesmo através de uma oracdo (CRIZEL et al.,
2018).

CONCLUSAO

Diante do exposto neste capitulo, pode-se analisar a partir das informagdes supracitadas os

beneficios de se utilizar da religiosidade e espiritualidade durante os cuidados paliativos.

E importante ressaltar, que a medicina deve visar ndo somente os cuidados com a saude
fisiologica do paciente, mas, deve-se conjuntamente tratar de seu bem-estar geral. E como forma para
atingir esse objetivo, a medicina paliativa deve-se utilizar de cuidadosreligiosos e espirituais como

instrumentos para a melhoria da qualidade de vida do paciente.

Cuidar da dimensao espiritual do paciente em cuidados paliativos o auxilia a se sentir mais
confortavel em relagdo a sua situagdo. Tais pacientes tendem a ser mais otimistas, diminuindo seu

sofrimento, assim como, suas chances de desenvolverem problemas psiquicos.

Assim, foi possivel compreender que o tratamento espiritual e religioso ¢ indispensavel nos
cuidados paliativos, no entanto, esse tipo de cuidado ainda € muito escasso no Brasil. Com isso, vé-se

a necessidade de que esse tema seja mais abordado entre os profissionais de saude.
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RESUMO: Introdugdo: De acordo com a Organizagdo Mundial da Satde (OMS), os Cuidados
Paliativos (CP) sdo indicados a todos os pacientes com doengas graves, progressivas € incuraveis, que
ameacem a continuidade da vida a partir de seu diagnodstico. Um aspectofundamental dessa pratica

clinica ¢ a avaliagdo do paciente, com promocao da qualidadede vida. Pacientes em fase terminal



apresentam muitos sintomas fisicos e psicossociais, por isso ¢ importante trabalhar com o conceito
ampliado de satde proposto pela OMS, que engloba as esferas fisica, social, psicologica e espiritual
do individuo. Objetivos: Discorrer sobre a pratica clinica dos CP, suas indicagdes, ferramentas de
avaliacdo, principais sinais e sintomas, as diferentes dimensdes e abordagens do cuidado. Metodologia:
Trata-se de uma revisdo bibliografica a partir de base de dados como SciELO, PubMed, UpToDate
e Cochrane Library. Resultados e discussdes: Um dos principais critérios na indicacdo dos CP ¢ o
prognostico de tempo de vida, além dos baseados em condi¢des individuais e avaliacdo do grau
de capacidade e dependéncia funcional. Na avaliacdo, ¢ importante conhecer dados biograficos,
aspectos subjetivos, historia da doenga de base, diagndsticos e tratamentos prévios, além de escalas
de avaliagdo dos sintomas, exames fisicos e complementares. Os principais achados clinicosenvolvem
dor, desconforto respiratorio, nauseas e vomitos, fadiga, delirium, constipagdo,ansiedade e depressao.
Nao apenas a satide possui um conceito ampliado mas o sofrimento, portanto deve ser abordado em
seus diferentes ambitos, utilizando o Diagrama de Avaliacdo Multidimensional (DAM) para auxiliar
no raciocinio da equipe. Conclusdo: Os pacientes em CP necessitam de atencao e cuidado continuos e
integrais, com alivio de desconfortos fisicos, emocionais e psicossociais que interferem na qualidade
de vida dos individuos e sua rede de apoio, sendo importante avaliar as necessidades e abordagens

preferenciais do cuidado, tragando metas individualizadas queobjetivam o bem estar de todos.

PALAVRAS-CHAVE: avaliagao clinica; cuidados paliativos; dimensdes do cuidado.
CLINICAL PRACTICE

ABSTRACT: Introduction: According to the World Health Organization (WHO), Palliative Care
(PC)is indicated for all patients diagnosed with serious, progressive, and incurable diseases, which
threaten the continuity of life. A fundamental aspect of this practice is the patient’sevaluation, in order
to promote quality of life. Terminally ill patients have many physical and psychosocial symptoms,
so it is important to consider the concept of health proposedby the WHO, which comprehends the
individual’s physical, social, psychological, and spiritual spheres. Objectives: Discuss the clinical
practice of PC, its indications, assessment tools, main signs and symptoms, the diverse dimensions,
and approaches to care. Methodology: This is a bibliographic review based on databases such as
SciELO, PubMed, and Cochrane Library. Results and discussions: One of the main criteria in the
PC’s indications is the lifetime prognosis, in addition to criteria based on individual conditions and
assessment of degree capacity and functional dependence. About the evaluation, it is important to
consider biographical information, subjective aspects,history of the underlying disease, diagnoses, and
previous treatments, in addition to scalesfor the evaluation of symptoms, physical and complementary
exams. The main clinical symptoms involve pain, respiratory distress, nausea and vomiting, fatigue,
delirium, constipation, anxiety, and depression. Not only does health have an expanded concept but
also suffering. Therefore, it must be approached in its different scopes, using the Multidimensional

Assessment Diagram (MAD) to assist in the health team’s conduct. Conclusion: Patients in PC require

CUIDADOS PALIATIVOS — O QUE E PARA QUEM -



continuous and integrated attention and care, relief from physical, emotional, and psychosocial
discomforts that interfere in the life quality of individuals and their families. It is important to evaluate
the needs and preferential approaches of care, tracing individualized strategies that aim for the well-

being of those involved.

KEY-WORDS: clinical evaluation; palliative care; dimensions of care.

INTRODUCAO

O Ministério da Satde (MS), por meio da resolucdo n°41/2018, regulamentou a pratica dos
Cuidados Paliativos (CP) enquanto politica de satde. Esta estabelece que, todapessoa acometida por
uma doenca que ameace a vida, seja aguda ou crdnica, tera direitoaos cuidados paliativos a partir do
diagnostico dessa condigao (CLARA, 2019).

Um dos aspectos fundamentais dessa pratica clinica ¢ a avaliacdo integral do paciente. Esse
processo ¢ essencial para que o profissional de saude possa conhecer todosos aspectos que envolvem
aquele individuo e seu quadro clinico, incluindo suas preferéncias comrelagao a terapéutica, a etapa do
curso da doenga em que ele se encontra, quais abordagens ja foram aplicadas e quais as necessidades
e sintomas do paciente. Tendo essas informag¢des em mente, a equipe de saude pode propor possiveis
solugdes para as questdes que o incomodam, seja ela de origem fisica ou ndo, com intuito de promover
uma boa qualidade de vida (CARVALHO; PARSONS, 2012).

Ademais, sabe-se que pacientes em fase terminal desenvolvem muitos sintomas fisicos e
psicossociais que afetam sua qualidade de vida, dessa forma deve-se conhecer alguns dos sintomas
mais comuns para que seja ofertado um tratamento eficaz conformeos principios dos CP (BRUERA;
DEYV, 2019). Os principais achados clinicos sdo: dor, desconforto respiratério, nduseas e vomitos,
fadiga, delirium, constipacdo, ansiedade e depressdo, os quais serdo abordados individualmente

adiante.

Também ¢ importante considerar que o cuidado com o paciente paliativo nao se resume no
manejo correto dos principais sinais e sintomas clinicos. Embora tenhamos conhecimento sobre
o impacto do sofrimento fisico decorrente de condi¢des cronicas, devemos trabalhar o cuidado
considerando o conceito ampliado de saude proposto pela Organizagao Mundial de Saude (OMS),

que engloba as esferas fisica, social, psicoldgicae espiritual do individuo.

Diante disso, este capitulo tem como objetivo discorrer sobre a pratica clinica noambiente
dos CP, suas indicagdes e ferramentas de avaliagdo, os principais sinais e sintomas, ¢ as diferentes
dimensdes e abordagens do cuidado, com enfoque na equipe multidisciplinar, na elaboragao de
estratégias individuais e na promog¢ao do bem estar tanto do paciente como de sua rede de apoio e dos
profissionais de saude.
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METODOLOGIA

Trata-se de um estudo qualitativo descritivo de natureza basica, realizado por meio de pesquisa
bibliografica eletronica. A sele¢do dos artigos foi feita por meio de busca ativa nas bases de dados
Scielo, PubMed, Cochrane Library e UpToDate no periodode janeiro a margo de 2021, utilizando-se
os descritores “palliative care and indications” AND “cuidados paliativos” AND “achados clinicos”
AND “dimensoes do cuidado” AND*avaliagdo”. Como critério de inclusdo, destaca-se a escolha de
estudos completos, publicados nos tltimos 10 anos (2011-2021) cuja temdtica fosse a pratica clinica
em pacientes em cuidados paliativos. Nesse sentido, 34 artigos foram selecionados, dos quais9 foram
excluidos pela leitura dos titulos e 5 apds andlise dos resumos. Dos 20 artigos elegiveis, outros 6
foram excluidos por ndo atenderem o objetivo do capitulo. Ao final, 14 estudos foram incluidos no
presente trabalho. Nao foram incluidos estudos por meio da busca manual nas referéncias dos artigos
encontrados. Além disso, outros materiais bibliograficos foram utilizados como base do estudo,
tais como definicdes da OMS, manuais, protocolos em satde e livros didaticos, com o intuito de

complementar a pesquisa e a elaboragdo deste capitulo.

RESULTADOS E DISCUSSOES
Indicac¢oes dos Cuidados Paliativos

A transi¢ao demografica e o aumento das doengas cronicas nao transmissiveis (DCNTs) nas
ultimas décadas, associadas a maior longevidade, aumentaram a demanda sobre o sistema de satde.
Essas condi¢des frequentemente levam a uma perda gradativa da autonomia do paciente, o qual
passa a requerer cuidados continuos, que muitas vezes prolongam o sofrimento até o 6bito. Assim, ¢
necessario refletir sobre os modelos de acdodos servigos e as politicas de satide para oferecer suporte
adequado até o fim da vida (MARCUCCI et al., 2016).

De acordo com a OMS, os CP sdo indicados a todos os pacientes portadores de doencas
graves, progressivas e incuraveis, que ameacem a continuidade da vida, sendo que estes deveriam
ser abordados desde o seu diagndstico. No entanto, sabe-se que essa abordagem ainda ¢ limitada nos

servicos de saude no Brasil.

Tendo em vista a dificuldade de avaliar e cuidar do sofrimento, faz-se necessarioestabelecer
critérios de recomendagdo para CP. Um dos mais discutidos se refere aoprognostico de tempo de
vida do paciente, e pode ser utilizado o limite de seis meses deexpectativa de vida para o uso exclusivo
de CP (ANCP, 2012; MARCUCCI et al., 2016). Existem ainda critérios baseados nas condi¢des
do paciente, como por exemplo: doenga progressiva, incuravel e avancada; poucas possibilidades
de resposta as terapias curativas ou quando as complicacdes destas forem inaceitaveis; evolugao
clinica oscilante, caracterizada pelo surgimento de vérias crises de necessidades ou reagudizagdes
recorrentes; grande impacto emocional ou social para o doente e sua familia, relacionado de maneira
explicita ou ndo a proximidade da morte, internagdo prolongada sem evidéncia de melhora, portador

de uma doenga progressiva e incuravel que preferir ndo ser submetido a tratamento prolongado de
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vida (MAURIZ, 2014).

Ademais, alguns autores sugerem para a indicacao dos CP a avaliacao do grau decapacidade e
de dependéncia funcional, usando, por exemplo, a Escala de Performance de Karnofsky (EPK). Ja o
Center to Advance Palliative Care recomenda a ferramenta Palliative Care Screnning Toll (PCST),
que associa a presenca de doencas primarias, secunddarias e outras condigdes a avaliacao funcional
para indicar os CP (ANCP, 2012;MARCUCCI et al., 2016).

A escala de performance de Karnofsky, citada anteriormente, tem como objetivo avaliar
o declinio clinico do paciente, por meio da realizagdo de determinadas atividades basicas e foi
desenvolvida, primariamente, para pacientes com cancer. Escore menor ou igual a 50% indica alto
risco de terminalidade, sendo elegivel para CP. No entanto, escoreinferior a 70%, para a maioria dos
casos, indica uma assisténcia precoce (ANCP, 2012; MARCUCCI et al., 2016).

J4 a escala PCST, avalia quatro critérios: doenca de base, doengas associadas, condi¢ao
funcional do paciente e condi¢des pessoais do paciente. A indicacdo por meio da escala PCST se
da pelo somatdrio dos itens, de modo que os cuidados paliativos serdoindicados se a soma for maior
ou igual a quatro pontos. Além disso, até dois pontos nao hé indicacdo e até trés o paciente deve ser
observado clinicamente (CLARA, 2019).

Uma outra forma de avaliar a condigao clinica ¢ pela Palliative Performance Scale(PPS). Esta
escala, pela avaliagdo da mobilidade, atividade e evidéncias de doencas, autocuidado, ingestdao e
estado de consciéncia, estabelece um progndstico bem como avalia a funcionalidade do doente. Os

CP estardo indicados se o paciente apresentar um escore menor que 40% (CLARA, 2019).

Mesmo com a presenga de escalas para facilitar a indicagdo, ainda ha uma grandedificuldade
em fazer uma avaliacdo progndstica. Existe ainda, muitas vezes, o receio dosprofissionais de satde em
discutir o progndstico ou a terminalidade das doencas, no entanto, deve-se salientar que a ndo analise
da situacdo e a tomada de conduta, traz consequéncias distintas aos pacientes. Dessa maneira, 0 uso
de critérios clinicos objetivosconforme a doenca de base, podem auxiliar na decisdo. Dessa forma, de
acordo com a doencga de base, tem-se critérios de elegibilidade para CP. Como exemplo, as doencas
oncologicas, na qual qualquer paciente com cancer metastatico ou inoperavel tem indicagdo, e as
doengas renais, nas quais serd indicado quando houver recusa de transplante renal ou procedimento
dialitico, clearance de creatinina inferior a 1 SmL/mine creatinina sérica superior a 8 mg/dL (MAURIZ,
2014).

Ressaltamos que todos os pacientes com indica¢do de transplante de orgdos solidos sdo
candidatos formais aos CP, haja vista a presenca de doenca avancada e possibilidade de sintomas

intensos e que levam a grandes desconfortos (ANCP, 2012).

Importante lembrar que pacientes pediatricos também podem se beneficiar desses cuidados.
Exemplos sdo os que apresentam doencas congénitas incompativeis com a vida, desordens
cromossdmicas, metabolicas, doencas oncoldgicas, sindrome da imunodeficiéncia adquirida, entre
outros (MAURIZ, 2014).
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Ferramentas de avaliacao

O primeiro passo na avaliagdo do paciente € a coleta dos dados biograficos, incluindo também
aspectos mais subjetivos que envolvem a pessoa, como suas crengas eatividades que gosta de realizar.
O proximo passo € registrar informagdes acerca da historia da doencga de base, outros diagndsticos e os
tratamentos ja realizados. A avaliagdofuncional e avaliagcdo de sintomas sdo as etapas seguintes e serao
abordadas melhor ao longo deste topico. Depois disso, vém o exame fisico e exames complementares.
E importante enfatizar aqui que nenhum exame invasivo ou que cause qualquer desconfortodeve ser
realizado de forma desnecessaria. A inica motivacao para sua realizacao deve ser compreender algum
aspecto que ira promover efetivamente algum retorno positivo aopaciente, como o alivio de sintomas.
Seguindo com a avaliag@o, ¢ necessario registrar todas as decisdes terapéuticas propostas € o que se
espera delas. Por fim, € papel da equipede satide compartilhar com o doente informagdes acerca da
fase da doenga em que ele seencontra e qual o prognostico estimado (CARVALHO; PARSONS,
2012).

Como dito, a avaliagdo de sintomas apresenta papel fundamental, j& que apresenga de multiplos
sintomas nos pacientes em estagio avancado da doenga ¢ muito comum. A sensagao gerada por eles
pode ser angustiante e, por isso, o seu manejo e controle ¢ essencial nos CP. Para o manejo adequado
dos sintomas, ¢ necessario que o profissional de saide obtenha dados acerca de suas caracteristicas
através de questionamentos ao paciente. Entretanto, antes disso, deve-se avaliar o nivel de consciéncia
dele, pois pessoas delirantes, por exemplo, podem nao conseguir comunicaradequadamente a respeito

do que estao sentindo, levando a uma incapacidade de avaliacao (CHANG, 2020).

Considerando um paciente apto para responder apropriadamente as perguntas acerca dos
sintomas que apresenta, o profissional de saude que estiver realizando a avaliagdo pode utilizar o
mnemonico MOPQRST. Cada uma dessas letras sdo as iniciais,em ingl€s, para as palavras significado,
inicio, provocagdo, qualidade, fatores relacionados/regido e radiagdo, gravidade e temporalidade.
Assim, o profissional ird fazeruma pergunta ao paciente em cada uma das letras com o intuito de

encontrar como respostas as respectivas qualidades daquele sintoma (CHANG, 2020).

Dentre os topicos abordados através desse mnemonico, a gravidade ¢ muito importante, pois
pode fornecer informacgdes acerca do prognostico e ajuda a nortear as propostas de tratamento. Como
se trata de uma caracteristica subjetiva, ja que um sintomaconsiderado insuportavel para uma pessoa
pode ndo ser para outra, sua medigdo ¢ complicada. Por isso, algumas ferramentas de avaliagdo
foram desenvolvidas, como a escala de avaliagdo de sintomas de Edmonton - ESAS (CHANG,
2020). Trata-se de um questionario que consta nove sintomas ja estabelecidos e espago para que o
paciente acrescente um décimo. Para cada um dos sintomas ha uma escala que vai de 0 a 10, sendoque
o 0 significa que aquele sintoma est4 ausente e 10 a pior sensacio que ele pode causar.E fundamental
que o ESAS seja utilizado de forma continua, ja que os sintomas podem alterar repentinamente ou
novos sintomas podem surgir (CARVALHO; PARSONS, 2012). Por fim, essa escala pode orientar
a indicag¢do de possiveis tratamentos que irdo aliviar ou eliminar os sintomas que afligem aquele
paciente (BRUERA; DEV, 2019).
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Figura 1: Escala de avaliagdo de sintomas de Edmonton

Avallacho de sinfemns
Paciente Regishm
Parrnslude jea Dats

Paxr faves ciscule o n®. qoe melhor descreve a intensidade dos seguintes sintomas neste
rmenmenten | Tarnliom i pode peegantar & méchia dusante as @iy 24 hesas)

Sem DOR = 0-1-2-3-4-5-6-T7-8-9-10 = Pior dor possivel

Semn Cancago = O=1=2=8=4=5=f=T7=5§=9=10 = Pux cansago pousivel
Sevn Mimsea D=1-2-3-4-5-5-T7=5-9-10 = Pisw nimasea passivel
Semn Depressio = D-1-2-3-4-5-6-T7-8-9- 10 =Pior depressio possivel
“Semm Asiedade = 0—1-2-3-4—5-6-7-35-9— 10 = Ficx ansiedade possivel
Sem Sonniéncia = D=-1=2=%= 4=5=6~=T=§ =9~ 10= Phor sonoléncia possivel
‘Misity Boen Apatise = 01 =23 =43 -6-7-8-0~10=Pior spetimpoosival

Sen Falta de Ar = D-1-2-3- d-5-6-7-8-9- 10 = Pix falta de ar possivel

Melbww sensaciode = D=l = 2mfedmSe b= T =5 =9= 10 = Pur seasacio de bem
estar possivel

Outsn problerss = O=l=leiedmScf=T=i=f=]10=

Fonte: CARVALHO; PARSONS, 2012

Existem algumas caracteristicas que podem tornar mais dificil o manejo de sintomas,
principalmente no estagio final de vida. Dentre elas, pode-se citar a desnutri¢do,diminui¢do da fungdo
renal e cognicdo prejudicada. Esses fatores podem alterar a acdo de farmacos utilizados para o
tratamento de algum sintoma ou propiciar a ocorréncia de determinados efeitos adversos (BRUERA;
DEYV, 2019).

Em relacdo a avalia¢dao funcional, etapa fundamental em que o profissional de saude pode
estabelecer em que fase da evolucao da doenca o paciente se encontra e, a partir disso, elaborar
uma impressao sobre o progndstico. Existem escalas para a avalia¢do funcional, sendo a escala de
Karnofsky uma das mais utilizadas nos servigos deoncologia. Tomando-a como base, uma nova escala
foi desenvolvida de forma direcionada aos cuidados paliativos chamada “Palliative Performance
Scale — PPS”. Trata-se de uma lista contendo onze niveis que vao de 0 a 100, ou seja, os niveis sao
estabelecidos em intervalos de 10. Para cada nivel ha uma caracterizagao para os aspectosdeambulagao,
atividade e evidéncia da doenca, autocuidado, ingesta e nivel de consciéncia, sendo que no nivel 100
a deambulagdo, autocuidado e nivel de consciéncia sdo completos; atividade e ingesta normais e
nao ha evidéncia de doenca e o nivel 0 corresponde a morte. Importante salientar que o PPS deve ser
aplicado de forma continuae frequente (CARVALHO; PARSONS, 2012).

Quanto ao prognodstico, o PPS tem sido muito utilizado como uma ferramenta para seu
estabelecimento. Entretanto, existem outras caracteristicas que apresentam valor prognostico, como
a quantidade e a intensidade de sintomas, pois ambos podem aumentarcom o avangar da doenga e
a presenga de sintomas especificos, como a dispneia, que indicam uma sobrevida baixa (CHANG,
2020). Sabendo de informagdes a respeito do prognostico do paciente, o profissional de saude deve
compartilhar com ele. Mesmo queessa comunicacdo seja delicada e complicada, ela ¢ necessaria.
Ao contrario do que se acredita, divulgar dados sobre o progndstico ao paciente ndo o causara danos

psicologicos. Na verdade, ativard nele reflexdes sobre o fim da vida, seu significado e suas preferéncias
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para esse momento (BRUERA; DEV, 2019).

Principais achados clinicos
Dor

A dor ¢ um sintoma comum e angustiante entre pacientes em CP, em especial aqueles com
cancer, e esta presente em 35% a 96% dos pacientes com doenga avangcada (HENSON et al., 2020).
Pode ser classificada em trés tipos: dor nociceptiva (dividida emsomatica e visceral); dor neuropatica
(dividida em dor central e dor periférica, a dependerdo local afetado); e dor mista, quando envolve as
duas outras categorias. A dor oncologicageralmente € do tipo mista (CARVALHO e PARSONS, 2012;
HENSON et al., 2020).

Além disso, deve-se analisar se estd vinculada ao cancer, crescimento do tumor, complicagdes,
intervengoes, tratamento ineficaz, entre outros (YOONG; POON, 2018). Segundo Henson et al
(2020), o tratamento farmacoldgico e ndo farmacologico (como massagens, acupuntura, relaxamento

e atividades para estimulo da imaginagdo) auxiliamno controle da dor.

Desconforto respiratorio

O desconforto respiratério pode estar presente em varias doengas, como cancer avancado,
insuficiéncia cardiaca congestiva (ICC), fibrose cistica e doenca pulmonar obstrutiva cronica
(DPOC). As causas podem envolver: obstrucao das vias aéreas,prejuizo na capacidade de troca gasosa
nos pulmdes, astenia, dano nos neurdnios, ou sintomas psiquicos, como ansiedade (SIMON et al.,
2016; OLIVEIRA e JUNIOR, 2020).A equipe deve avaliar a intensidade do desconforto, os fatores
desencadeantes, caracteristicas, agdes que levam a piora ou melhora do sintoma. O tratamento inclui
intervengodes farmacologicas e nao farmacologicas. No ambito das medidas ndo farmacologicas, tem-
se a utilizagdo de técnicas de relaxamento, movimentagcdo da musculatura respiratoria e controle de
ansiedade pela respiragdo com o auxilio de um fisioterapeuta. Além disso, a acupuntura também pode
auxiliar nesse contexto (CARVALHO; PARSONS, 2012).

Nauseas e vomitos

Néusea e vomito sdo sintomas muito desconfortaveis, e a ndusea pode ser sentidapor mais de
60% dos pacientes que apresentam cancer, sendo que ambos os desconfortossdo relatados por mais
de 40% dos pacientes (HENSON et al., 2020). As causas para essassitua¢des podem ser multifatoriais,
incluindo problemas com esvaziamento gastrico, usode medicamentos e seus efeitos colaterais, como
constipacdo. Nesse contexto, pode ser feita uma divisdo baseada nos aspectos fisiopatologicos desses

sintomas. Assim, segundoLeach (2019), ha até¢ mesmo causas cranianas (quando ocorre por exemplo
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compressdo do cranio por algum tumor), vestibulares (quando o uso de drogas afeta o sistema
vestibular) e corticais (que tém origem na sensacao de ansiedade ou dor). Para amenizar ou eliminar
esses problemas, deve-se fazer uma analise bem detalhada do quadro para que as causas evitaveis
sejam tratadas (CARVALHO; PARSONS, 2012).

Fadiga

Conforme afirma Henson et al (2020), a fadiga ¢ um sintoma que gera indisposi¢ao, interfere na
habilidade dos individuos de realizar suas atividades de forma natural e estd presente principalmente
em pacientes com cancer mais avanc¢ado. A fadigapode envolver multiplos fatores, tais como anemia,
desnutricdo, disfungdes neuroenddcrinas, prejuizos musculares, entre outros. Além disso, segundo
Bruera e Dev (2019) condicdes psicoldgicas como ansiedade, depressdo, dor, efeitos colaterais dos
medicamentos utilizados, hipdxia, entre outros podem contribuir de forma significativa para esse
sintoma. O tratamento também inclui praticas farmacologicas e ndo farmacoldgicas (como por

exemplo, alguns exercicios aerdbios) (HENSON et al., 2020).

Delirium

E uma complicagdo neuropsiquidtrica que pode afetar pacientes com cancer avancado,
DPOC, insuficiéncia renal e cardiaca, entre outros (BRUERA; DEV, 2019). Segundo a quinta revisao
do Manual Diagnostico e Estatistico de Transtornos Mentais, odelirium gera disturbios na cognicao,
memoria, linguagem, afeta a capacidade de atengdo e consciéncia, e apresenta instalagdo aguda
(GAERTNER etal., 2019). Pode se apresentarde duas formas, hiperativa quando se observa agitacao
e alucinacdes no paciente ou hipoativa quando € possivel perceber que o doente se encontra mais
apatico, confuso e sedado. As causas podem ser multifatoriais, e geralmente abrangem medicagdes,
dor, hipoxia, infecgdes, entre outras. Com relagdo as intervengdes ndo farmacologicas, inclui-se o
estimulo para uma hidratacdo correta, caminhadas e proximidade com pessoas conhecidas pelo
paciente. O tratamento farmacologico inclui firmacos para controle dossintomas, como antipsicoticos
e benzodiazepinicos (CARVALHO; PARSONS, 2012).

Constipacao

Essa condigdo pode surgir como consequéncia do uso de medicamentos (como opioides), dieta
deficiente de fibras, reducdo da pratica de exercicios fisicos. Outros fatores de risco incluem idade
avancada, prejuizos neurais e metabdlicos (CANDY, 2015; BRUERA; DEV, 2019). A constipacao
pode incluir diversos significados, hd pacientes que se queixam de fezes duras, muito pequenas,
dificuldade para defecar ou ainda baixa frequéncia de ida ao banheiro para eliminagdo das fezes.
Além do uso de medicagdes laxativas, as caminhadas, acupuntura e ingestdo de maior quantidade de
liquido e fibras diariamente podem reduzir esse incomodo (CARVALHO; PARSONS, 2012).
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Ansiedade e depressao

Como a qualidade de vida do paciente ¢ diretamente afetada, ha aumento do risco de
desenvolvimento de quadros depressivos. Os principais sinais € sintomas observados nos pacientes
incluem perda de criatividade, redu¢cdo do prazer, ideias negativas, problemas com o sono, entre

outros.

A ansiedade ¢ caracterizada como um sentimento desconfortavel que gera medo e apreensdo, e
muitas vezes advém do diagndstico de uma doencga grave ou percepcao deque a doenca esta evoluindo.
Deve-se analisar cuidadosamente o caso para que otranstorno seja identificado e tratado de forma

correta.

Para o tratamento de ansiedade e depressdo utiliza-se farmacos especificos para cada caso e
praticas nao farmacoldgicas, como psicoterapia, exercicios fisicos adequados,técnicas de relaxamento
e acupuntura (CARVALHO; PARSONS, 2012).

Dimensoes do cuidado

O ato de cuidar pode ser definido como preocupar-se, doar aten¢do e dedicagdo aooutro, o que
implica importar-se com pequenos atos e situacdes que influenciam nos sentimentos € sensagdes
dos individuos. As vezes, gestos minuciosos como perguntar “como vocé esta?”, dar um sorriso ou
segurar a mao do outro sdo gentilezas capazes de transmitir cuidado. Trabalhar em um ambiente
confortavel e seguro também influencia na percepcao do cuidado, ja que facilita a convivéncia e

promove maior bem estar do paciente e do cuidador.

Com relacdo aos CP, ¢ possivel perceber que ndo apenas a satide possui um conceito ampliado
mas o sofrimento humano, de forma que deve ser abordado em seus diferentes ambitos a partir de
diversas estratégias de cuidado. A partir desses conceitos, foi elaborado, em 2008, um diagrama capaz
de sistematizar e facilitar o raciocinio da equipe multidisciplinar nessa pratica clinica, o Diagrama
de Avaliagao Multidimensional (DAM), o qual ¢ dividido em quatro quadrantes e no centro estdo
as caracteristicas do paciente em suas respectivas dimensoes (fisica, social, psiquico e espiritual),
portanto, ocentro de nossa analise e direcdo dos cuidados ¢ o individuo. As camadas mais externas
do diagrama apresentam sofrimentos decorrentes de situagdes e caracteristicas especificasdo paciente
dentro de cada dimensdo de sua existéncia, bem como atitudes e estratégias que podem ser adotadas

pela equipe, sendo norteadas pelos objetivos identificados em cada quadrante.
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Figura 2: Diagrama de Avaliagdo Multidimensional (DAM)
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Fonte: Manual de Cuidados Paliativos da ANCP, 2012

Na utilizacdo do diagrama como raciocinio da pratica clinica, ¢ importante notar que
o sofrimento pode tanto ser atual, devendo ser aliviado, como futuro, devendo ser prevenido. As
acodes sugeridas ndo sdo necessariamente condutas ativas, mas também passivas, que facilitam e
proporcionam o alivio do sofrimento. Por exemplo, a possibilidade de um dialogo sincero e aberto
com o0 médico ou a abordagem de necessidades religiosas do individuo por um representante de sua

crenga podem ser atitudes que aliviam o sofrimento de todos.

Dimensao fisica do cuidado

O sofrimento fisico acaba por influenciar todas as outras dimensodes da satide humana, afinal,
como vou estar bem emocional ou socialmente se sinto a mesma dor ha dias? Ou se ndo sou capaz
de realizar minhas atividades e necessidades basicas? Pacientescom doengas cronicas, incapacitantes
ou degenerativas costumam se deparar com essas dificuldades, que se tornam desafios diarios. Para
melhorar a qualidade de vida nesse sentido, ¢ importante que exista uma boa comunicacao entre os
profissionais de satde, opaciente e seus familiares, além de conhecimentos técnicos acerca do manejo

de sintomase estratégias de interven¢do pautadas no paliativismo e na autonomia dos individuos.

De acordo com o Manual de Cuidados Paliativos da ANCP (2012), em momentooportuno, ¢
fundamental a discussdo com o paciente e sua familia sobre diretrizes avancadas, que sdo medidas de
suporte avangado de manutencao de vida, como intubagaoorotraqueal, reanimacao, dialise, UTI, com

a intencdo de esclarecer as indica¢des dos procedimentos, possiveis consequéncias e o prolongamento

da vida sem qualidade. E importante que a equipe registre em relatdrio as decisdes tomadas acerca




das estratégias a serem seguidas, além do diagndstico e prognostico, pois isso auxilia na continuidade
eefetividade das a¢des de cuidado, além de oferecer respaldo tanto a familia quanto aos profissionais
de saude sobre o que foi e sera realizado em cada caso. Esse relatorio podeser feito através da Carta
de Planejamento de Cuidados Avancados (CPCA), um modeloutilizado no Ambulatério de Cuidados

Paliativos Geriatrico do Hospital das Clinicas da USP, ou no préprio prontudrio do paciente.

Dimensao social e familiar do cuidado

O ambito social de um individuo influencia diretamente na sua qualidade de vida,especialmente
quando ele se encontra em situacdo de vulnerabilidade e dependéncia, como por vezes € o caso de

pacientes paliativos.

A familia ¢ um componente essencial nos CP, a qual atua por vezes como porta- vozes das
necessidades de cuidado. Em outros casos, essa relacao pode ser conflituosa, ea equipe assume o posto
de intermediadora, o que pode ser exaustivo e bastante delicado.E interessante que os profissionais
busquem maneiras de auxiliar na resolu¢cdo ouamenizacao das crises familiares que interferem no
tratamento do paciente € no seu bem-estar, por meio de abordagens individuais ou reunides com o
intuito de ouvir as demandase frustragdes dos familiares, criar espaco para o didlogo, uniformizar

informacodes a respeito dos cuidados e chegar a consensos quanto as proximas agoes.

Uma discussao recorrente em cuidados de fim de vida ¢ sobre a morte em domicilio, que por
vezes ¢ considerada sindnimo de uma morte mais digna e tranquila. Porém, morrer em casa pode nao
ser um desejo do paciente ou da familia, e também nemsempre ¢ possivel que cuidados adequados
sejam realizados nesse ambiente. De acordo com o Manual de Cuidados Paliativos (2012), se por
um lado pode trazer conforto para opaciente por estar em um ambiente que lhe ¢ familiar, por outro
pode causar extrema angustia para os familiares que mais proximo estardo, pode trazer a sensacgao de
impoténcia ou de ndo ter feito o suficiente, o que podera acarretar em complicagdes no processo de
luto dos envolvido. Portanto, essa discussao deve ser feita com bastante delicadeza, clareza e didlogo

entre os envolvidos.

Além das relagdes interpessoais, outros fatores importantes que podem gerar sofrimento ao
paciente nesse momento sdo as pendéncias legais e previdencidrias. Nessaperspectiva, ¢ importante
buscar solugdes como agilizar formulagdo de relatérios e organizagdo de documentos com vistas
a obtengdo de beneficios condizentes aos direitosdo paciente e abordar questdes ainda ndo resolvidas
e que podem gerar angustia(testamentos, guarda de filhos, formalizacdo de unides) (ANCP, 2012).
Outras questdesque podem ndo estar claras e gerar preocupacdo também podem ser amparadas
pelaequipe, como o que fazer assim que ocorre o Obito, a quem recorrer para a obtengdo dadeclaragdo

de obito, servigos funerarios disponiveis na regido, documentos exigidos, etc.

Por ultimo, mas talvez o ponto mais importante, ¢ o entendimento de que, muitas vezes, ¢
necessario apenas demonstrar compreensao e apoio a familia, estar presente, ouvir e apoiar, de forma

que o nao-fazer ja ¢, por si s6, uma agao importante.
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Dimensao psiquica do cuidado

Ao perceber-se em uma condicdo grave e incuravel, ¢ comum que o individuo sinta angustia
e medo, os quais somados ao sofrimento fisico e as percepgdes e crencas pessoais sobre morte-vida-
existéncia costumam abalar e muito seu estado emocional e psiquico. De acordo com Mascarenhas
(2017), a psique nao chega a ser estavel, ou a apresentar um equilibrio completo, uma vez que cada
individuo passa por diversas fasesaté a morte. E cada etapa de sua vida exige adaptagdes, incluindo as
proprias crises e problemas, que podem possibilitar um amadurecimento geral da pessoa, em termos
fisicos, psiquicos e sociais. Por isso, € importante que o individuo compreenda seu processo de doenga
e seja capaz de refletir sobre sua vivéncia e interpreta-la, com a finalidade de construir um sentido

maior para essa experiéncia e entendé-la comooportunidade de ressignificacao.

Cabe ao psicologo da equipe o papel de aproximar-se da dimensdo afetiva do paciente,
oferecendo-lhe um lugar de escuta em que possa ressignificar sua vida, transformada pela presenca da
doenca, proximidade da morte e consequente sofrimento,tendo como principais objetivos: resgatar e
refor¢ar mecanismos de enfrentamento, ressignificar magoas, medos e culpas, possibilitar a aceitagao
e atribui¢ao do significadopessoal ao adoecimento e morte, bem como identificar e atuar sobre fatores
de risco patologico (ANCP, 2012).

Dimensao espiritual e religiosa do cuidado

No Manual de Cuidados Paliativos (2012), a espiritualidade ¢ considerada uma dimensao
vital e o sofrimento espiritual uma questao médica que deve ser abordada comoqualquer outra. Dessa
forma, consideramos importante reservar um capitulo desse livro dedicado apenas a essa dimensao

do cuidado.

CONCLUSAO

Os pacientes em CP necessitam de atengao e cuidado continuos e integrais devidoaos sintomas
desagradéaveis que podem surgir diante de uma condi¢do cronica, os quais precisam ser controlados
para que o paciente e seus familiares se sintam acolhidos e tenham suas angustias amenizadas. Nesse
sentido, a pratica clinica tem o proposito de aliviar desconfortos fisicos, emocionais e psicossociais
que interferem na qualidade de vida dos individuos e sua rede de apoio, bem como avaliar quais sdo

as necessidades e abordagens preferenciais do cuidado, tracando estratégias individualizadas.

Com relagdo as indicacdes desses cuidados, ao utilizar critérios mais objetivos e ferramentas
precisas de avaliagdo € possivel estabelecer a necessidade de condutas mais precocemente, o que
permite desenvolver uma abordagem mais ampla e individualizada,visando aumentar e/ou manter a
qualidade de vida, buscando o controle de sintomas e a preven¢ao de complicagdes, além de estimular
a autonomia e favorecer a independénciados individuos. Além disso, as ferramentas de avaliagdao do

paciente em CP e, em especial, da avaliacdao funcional e sintomadtica, sdo de extrema importancia
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para que se obtenha dados necessarios, os quais servirdo de base para a elaboracdo de propostas

terapéuticas que possam aliviar o sofrimento.

Por fim, podemos concluir que cultivar uma boa relagao entre paciente-familia- equipe, aberta
a comunicacao e disposta a cooperar e participar do processo saude- doenga, ¢ uma prioridade no
contexto dos CP, de modo a estabelecer um ambiente saudavel e adequado aos cuidados em seus
multiplos aspectos. Nesse sentido, ¢ importante que ndo apenas o conceito mas a pratica do cuidado
seja ampliada e suas dimensdes sejam conhecidas e trabalhadas, visando maior efetividade das

estratégias de tratamento e melhoria significativa da qualidade de vida desses pacientes.
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RESUMO: A comunicacdo faz parte da esséncia humana e ¢ de suma relevancia na pratica médica.
Através dela as pessoas percebem e partilham o significado de ideias, pensamentos e propdsitos,
levando-se em conta a cultura, contexto, valores pessoais, vivéncias e intengdes de cada sujeito
envolvido. A habilidade de comunicagdo utiliza elementos verbais ¢ nao verbais, como escuta,

olhar, toque e postura, para possibilitar a transmissdo assertiva da mensagem e a criacao de vinculos
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entre os interlocutores. E indispensavel o aprimoramento dessa habilidade para os profissionais
que atuam em cuidados paliativos, pois uma comunica¢do adequada permite identificar, auxiliar,
esclarecer, atender e acolher com empatia as necessidades do paciente e de seus familiares, reduzindo
a ansiedade e mantendo a dignidade e autonomia do paciente no final da vida. A incapacidade de
realizar a comunicagdo de forma efetiva pode resultar em piores resultados assistenciais, traumas
e transtornos. Diante dos fatos relatados, este capitulo tem como objetivo abordar as técnicas de
comunicag¢do usadas por profissionaisde saude para transmitir mas noticias, em especial o protocolo
SPIKES, a disponibilidadede informacdes aos pacientes, a abordagem da familia e as preocupagdes da
comunica¢doem cuidados paliativos, como a confec¢do de Diretivas Antecipadas de Vontade e as fases

do luto enfrentadas desde o0 momento da comunica¢ao da ma noticia.

PALAVRAS-CHAVE: Comunicagdo. Cuidados paliativos. Protocolo SPIKES.
COMMUNICATING BAD NEWS

ABSTRACT: Communication is part of the human essence and is very relevant in the medical
practice. Through it, people receive and share the meaning of ideas, thoughts andpurposes, taking into
account the culture, context, personal values, experiences and intentions of each individual involved.
Communication skills use verbal and non-verbal elements, as listening, looking, touching and posture,
to enable the assertive transmissionof the message and the creation of links between the interlocutors.
It is essential to upgrade this skill for professionals who work in palliative care, because adequate
communication allows the identification, assistance, clarification, care and empathy withthe needs
of the patient and their families, reducing anxiety and maintaining the dignity and autonomy of the
patient at the end of life. The inability to communicate effectively can result in worse care results,
trauma and disorders. Given the facts reported, this chapter aims to address the communication
techniques used by health professionals to transmit bad news, in particular the SPIKES protocol, the
availability of information to patients, the approach of the family and the concerns of communication
in palliative care,such as making Anticipated Directives of Will and the phases of mourning faced

since the moment of communicating the bad news.

KEY-WORDS: Communication. Palliative care. SPIKES protocol.

INTRODUCAO

A comunicagdo ¢ uma habilidade indispensavel para os cuidados em satde, podendo ser
aprimorada por meio de treinamento apropriado. Utiliza-se de elementos verbais e ndo verbais para
emitir e receber informagdes entre os individuos. Assim, paraos profissionais que atuam nos cuidados
paliativos, ¢ uma das principais competéncias para realizar os elementos essenciais na pratica didria
(CARVALHO; PARSONS, 2012;VELASCO; RIBEIRO, 2020).
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E valido ressaltar que a comunicagio contempla, além das palavras e do contetido,a escuta
atenta, o olhar e a postura. Nesse sentido, o uso efetivo da comunica¢do ¢ uma medida terapéutica
eficiente. Uma adequada comunicag¢do ¢ fundamental para a humanizagdo e integralidade do cuidado,
visto que por meio dela € possivel identificar, amparar e atender com empatia as necessidades do
paciente e de seus familiares. Esse recurso possibilita que o paciente participe da tomada de decisoes
e de cuidados especiaisdiante do processo de adoecimento, recebendo um tratamento digno; além
de mediar as relagdes interpessoais, promover a autonomia do paciente; atuar como um elemento
diagnostico e terapéutico capaz de identificar as necessidades do cuidado e permitir o estabelecimento
do vinculo interpessoal (ANDRADE et al., 2019; GOI; OLIVEIRA, 2018).

Verifica-se que a comunica¢ao ¢ composta por diversas ferramentas, entretanto, essas nao
devem ser usadas de forma rigida, servindo, portanto, como elemento de direcionamento do que ¢
necessario na mediagao de uma relagdo terapéutica eficaz. Nessesentido, um exemplo da transmissao
de mas noticias € o “protocolo SPIKES”, utilizado para nortear a comunicagdo da ma noticia, levando
em conta que a maneira de comunica-la pode propiciar grande impacto no doente, no processo saude/
doencga e em seu tratamento (VELASCO; RIBEIRO, 2020).

Dessa maneira, o presente estudo busca elucidar as técnicas de comunicacao utilizadas por
profissionais de saude para a transmissdo de mas noticias, especialmente o protocolo SPIKES, a
disponibilidade de informagdes aos pacientes, o contexto familiar eas preocupagdes da comunicacao
em cuidados paliativos, como a elabora¢do de Diretivas Antecipadas de Vontade e as fases do luto

enfrentadas desde o momento da comunicacdoda ma noticia.

METODOLOGIA

Trata-se de um estudo qualitativo descritivo, com o intuito de se apresentar como¢ realizada
a comunicacao em cuidados paliativos, bem como o papel adotado pelos profissionais de saude e sua

preparacdao na comunica¢do de mas noticias.

Foi realizada uma pesquisa bibliografica, utilizando como busca a base de dados da Biblioteca
Eletronica Cientifica Online (SciELO), do Sistema Online de Busca e Analise de Literatura Médica
(MEDLINE) pelo PubMed, do Google Académico e da basede livros digitais Minha Biblioteca com
as seguintes palavras-chaves: “cuidados paliativos”, “medicina paliativa”, “comunicacdo de mas
noticias”. Durante a busca foi selecionado como filtro o periodo de 2015 a 2021. Essa pesquisa foi

realizada de dezembro de 2020 a marco de 2021.

Os critérios de inclusao dos artigos foram a abordagem da comunicagao em cuidados paliativos,
como ¢ feita a comunicagao de mas noticias e os aspectos de uma comunicagao efetiva e empatica.

Posteriormente, realizou-se uma revisao a respeito da tematica envolvida.

Ademais, explorou-se a literatura cinzenta acerca da tematica envolvida, como resolucdes
do Conselho Federal de Medicina (CFM), definigdes da Academia Nacional de Cuidados Paliativos
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(ANCP) e livros didaticos, com o intuito de complementar esta pesquisa.

RESULTADOS E DISCUSSOES
Comunicacido de mas noticias

Mas noticias podem ser definidas como qualquer informagao que afete a visao deum individuo
sobre o futuro (BAILE et al., 2000). Dessa forma, na area da satde, a tarefade dar mas noticias pode
ser extremamente desafiadora e complexa. Por mais que noticiasruins sejam dadas a todo o momento,
o impacto ¢ vivido individualmente. O processo deluto pode comegar no momento em que a noticia

do progndstico ruim ¢ transmitida.

A comunica¢do ¢ um componente essencial do cuidado, por isso o treinamento dessa
habilidade se torna essencial. A tarefa de dar mas noticias pode ser melhorada compreendendo o

processo envolvido e abordando-o como um procedimento gradual.

Para auxiliar na comunica¢do de mas noticias existem protocolos que visam guiare facilitar a
abordagem da noticia dificil. A comunicagdo de noticias ruins, além do componente verbal, exige que
o locutor tenha outras habilidades de interagdo, como a compreensdo dos componentes ndo verbais
de um didlogo. A complexidade da interagdoou a interpretacdo errdnea dos componentes ndo verbais

pode levar a problemas de comunicagao.

Disponibilidade de Informacgoes

Comunicar noticias dificeis referentes ao diagnostico, progndstico e/ou progressao da doenga
¢ um processo complicado, ja que pode trazer reagdes emocionais ou comportamentais por parte do
paciente (ARAUJO E LEITAO, 2012). Todavia, o profissional da satide consegue minimizar a afli¢io
causada pela ma noticia ao demonstrarconsideracao pelos sentimentos do doente, respondendo as suas

perguntas e fornecendo apoio continuo a ele, mesmo quando a cura ndo for mais possivel.

Existe um grande desejo dos pacientes em receber informagdes de forma sincera e clara sobre
o diagnostico médico. Um estudo feito por Gulinelli et al. em 2004 avaliou363 pessoas e constatou
que cercade 94% e 92,3% desejam ser informados do diagnosticode cancer e de Aids, respectivamente.
Além disso, 85,6% e 75,9% desejam que a familiatambém seja informada do diagndstico de cancer e
Aids, respectivamente. Ainda, 82,2%da amostra deseja ser informada da terapéutica. Em vista disso,
refor¢a-se a ideia de que o paciente deve ser informado e convidado a participar das decisdes

terapéuticas a seu respeito.

Apesar disso, algumas pessoas optam por nao saber certas informagdes. Assim, no que diz
respeito a informagao sobre o proprio estado de saude, o paciente tem os seguintes direitos: de ser

informado, de nao ser informado e de discricdo com relagdo a terceiros (PRATA, 2017). Algumas
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vezes, a ansiedade de receber um diagnostico negativo na visdo do paciente faz com que ele prefira
ndo querer saber desse anuncio. Deve-se respeitar seu desejo, sendo necessario nomear um familiar

ou alguém proximo aele para ouvir as informagdes e ser seu interlocutor (CARVALHO, 2012).

No momento em que o paciente escolhe nao ser informado, ele esta exercendo o principio
de autonomia que lhe ¢ assegurado. Entretanto, tal direito pode ser corrompidoquando ha censura de
informacdes mediante um acordo previamente estabelecido entre afamilia e o profissional de saude.
Essa circunstancia ¢ chamada de “Conspiragao de siléncio” e envolve paciente, familia e profissional
de saude, caracterizando-se pela omissao de informacdes de uma ou duas partes, para uma terceira
(CARVALHO, et al., 2018).

Carvalho et al. em 2018 constatou que os profissionais de satde e familiares tendem a ser
movidos pelos sentimentos de protecdo e compaixdao para com o paciente, acreditando que uma
informagdo ndo concedida ndo poderia prejudicar o paciente. Apesardisso, a omissdao, normalmente,
resultara em medo, ansiedade e confusdo no doente, e ndoem calma e tranquilidade. Também pode
ocorrer a omissdo de informagdes entre pacientee familiar para com a equipe médica e, ainda ha casos

em que o médico e paciente omiteminformacdes para familiares (CARVALHO, et al., 2018).

Ao invés de mentir baseando-se no sentimento de compaixao, ¢ melhor utilizar dasinceridade,
comunicando as noticias ao paciente de modo gradual e suportdvel (CARVALHO, 2012). Para mais,
apesar da informagao ter sido transmitida de forma clara, nem sempre os receptores de uma ma
noticia conseguem reter toda a informagao que lhes foi dada, sendo imprescindivel analisar o estado
emocional do enfermo, para queo profissional compreenda até qual ponto pode ir nesse momento da

conversacao.

Familiares No Contexto Da Comunicacio De Mas Noticias:

Comunicar mas noticias ao paciente e seus familiares ¢ uma das responsabilidadesmais dificeis
relacionadas a assisténcia, demandando atencdo e estratégias para auxiliar na conducdo desse
momento (RODRIGUES, 2018).

Na situagdo em que evita-se de conversar a respeito de morte e terminalidade (nocaso da
familia e do profissional, para poupar o paciente e, no caso do paciente, para proteger seus entes
queridos), ¢ estabelecido no ambiente uma condi¢ao de isolamento emocional. De forma que, tanto
o paciente quanto a familia apresentam sentimentos, incertezas, dividas e anseios semelhantes, mas
nao compartilham uns com os outros pormedo de provocar algum tipo de sofrimento (CARVALHO,
2012).

Em consequéncia disso, mesmo que o comunicado seja negativo, € essencial queo profissional
de satde exponha-o de forma compreensivel ¢ humanizada. Para isso, ¢ fundamental estabelecer
um contato empatico e respeitoso com o paciente e familiar, reconhecendo o quanto o paciente quer

saber sobre sua situacdo de satde e perguntando quem ele gostaria que estivesse com ele durante a
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comunica¢do (RODRIGUES, 2018).

A abordagem da familia deve ser realizada conjuntamente com o paciente, envolvendo
preferencialmente os familiares que sejam mais engajados no cuidado e maisproximos por grau de
parentesco. Nao ¢ incomum observar situacdes em que o tomador de decisao nomeado pelo paciente
nao seja um parente (VELASCO E RIBEIRO, 2020).

Ainda que as necessidades dos pacientes sejam classificadas como prioritarias, com inten¢ao
de cuidar do individuo de forma completa, também deve-se considerar seu contexto, dinamica
e convivéncia familiar. J4 que a familia é fonte de proteg¢do psicossocial e ¢ o principal apoio do
paciente durante o processo de adoecimento(ARAUJO; LEITAO, 2012).

Oferecer informagdes continuas e compreensiveis a familia permite uma maior aceitagdo e uma
visdo mais serena do processo de morrer do doente (CARVALHO, 2012),momento em que os parentes
desejam: sentir-se uteis no cuidado de seu ente; entender oque esta acontecendo e ser informados
a respeito de mudancas nas condigdes clinicas e proximidade de morte. Fora isso, eles querem
ser certificados de que o paciente esta confortavel, de poder expressar suas emocgdes e de ter seus
sentimentos compreendidos acerca da perda da pessoa amada. Assim, dialogar sobre os sentimentos,
escutar, confortare oferecer informagdes e orientagdes simples e claras para familia ¢ extremamente

positivo.

Profissionais de Satide e Comunicaciao de Mas Noticias

Durante muito tempo os profissionais de saude aprendiam durante a graduagdo somente a
buscar a cura, negligenciando o ser biopsicosocial presente no paciente e em seus entes queridos.
No entanto, nos tltimos anos tem havido uma crescente implantacaode ligas académicas e contetidos
curriculares sobre cuidados paliativos nas graduagdes naédrea da satde. Devido a essa implantacao,
iniciou-se a uma discuss@o sobre métodos de comunica¢do de mas noticias dentro das graduagdes
(ANCP, 2018).

A utilizacao de habilidades de comunicag¢ao pode influenciar no impacto gerado pela ma
noticia e na sua compreensao. A preparacao do profissional de satide o ajuda a informar de uma
maneira mais efetiva o prognostico do paciente, aumentar a adesao ao tratamento, evitar que ele caia
em uma mentira piedosa, humanizar a assisténcia e permitirum melhor vinculo com o paciente e seus

entes queridos.

Saber como transmitir uma ma noticia ¢ uma habilidade importante para os profissionais
de saude, pois trabalham com seres humanos em situa¢do de fragilidade emocional e fisica. O
profissional deve demonstrar aten¢do, empatia e saber interpretar os sinais emitidos pelos ouvintes.
Outra importante habilidade ¢ a de escuta, que deve seratenta e reflexiva. Dessa forma, é necessario
adequar a comunicagdo para que ela ocorrade forma gradual, respeitando as condigdes emocionais

do interlocutor. A incapacidade de realizar a comunicagdo de forma efetiva pode resultar em piores

CUIDADOS PALIATIVOS — O QUE E PARA QUEM




resultados assistenciais, traumas e transtornos para o paciente e seus entes queridos.

Outro ponto importante para melhorar a assisténcia oferecida ¢ a comunicagdo entre os
profissionais da equipe de saude. Sabe-se que cuidados paliativos sdo oferecidos por uma equipe
multidisciplinar que atua de forma integrada. Para atender de forma amplae sanar as demandas fisicas
e psicoldgicas do paciente e seus entes queridos ¢ importanteque sempre tenha um dialogo constante
entre os membros da equipe de assisténcia, pois cada profissional, com seu conhecimento especifico,
pode perceber uma demanda dentroda sua area de atuagdo que impactaria na forma de atengdo dos

demais profissionais.

Protocolo Spikes

O protocolo Spikes foi criado, em 1992, por Robert Buckman com o intuito de orientar os
profissionais de saude quanto a comunicacdo de mas noticias, abordando diretrizes principais, as

quais sdo divididas em seis passos que abordaremos adiante (NETO et al; 2012).

O primeiro passo ¢ chamado de “Setting up” que consiste na preparagdo para o encontro com
o paciente e para a comunicagdo de mas noticias. E necessario que o profissional de satide prepare o
ambiente externo, buscando um local silencioso, privadoe que possibilite uma interlocugao tranquila
e satisfatoria. Além do ambiente externo, o profissional e a equipe médica também precisam estar
preparados técnica e emocionalmente para essa conversa. Por isso, € importante que o profissional de
saude conheca o caso minuciosamente e que esteja espiritualmente preparado para aborda-lo com o
paciente e sua familia (BAILE et al; 2015).

O segundo passo ¢ denominado “Perception”. Esse ¢ o momento no qual o profissional de satide
utilizara sua sensibilidade e experiéncia para identificar o quanto opaciente sabe sobre sua doenga e
o quanto ele deseja saber. Nesse contexto, também sera possivel perceber quais as expectativas e
os pensamentos dele em relacio ao presente e ao futuro. E nesse passo que o profissional procura
perguntar antes de contar o que estd acontecendo, o que permite que ele entenda o tamanho da
dificuldade que enfrentard paracomunicar as noticias necessarias ao paciente e sua familia (BAILE et
al; 2015).

O terceiro passo ¢ o “Invitation”, ou seja, corresponde ao contexto no qual o paciente ¢
convidado a saber mais sobre sua doenca, tratamento e cuidados paliativos. Como todo convite, a
resposta pode ser positiva ou negativa. Muitas vezes, o processo ¢tao doloroso para o paciente e para
sua familia que fica nitido para o profissional de saideque nao se deve continuar a conversa naquele
momento (FERREIRA; MENDONCA, 2017).

“Knowledge” ¢ o termo que identifica o quarto passo, no qual ¢ informado ao paciente a
noticia propriamente dita. O profissional de saude deve evitar neste momentopalavras técnicas, como
“metastases” e também ndo deve utilizar termos extremos que indiquem catastrofes, como “ndo ha

mais o que fazer por vocé€” ou entdo, “sem tratamentovocé morrerd”. E necessario ser leve, firme e
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claro com as palavras, evitando interpretagdes equivocadas e o surgimento de mais dividas e de medo
pelo paciente (FERREIRA; MENDONCA, 2017).

O momento de reconhecimento e validagao das emogdes equivale ao quinto passo, denominado
“Emotions”. Apos receber uma noticiaruim, ¢ normal que o paciente se sintaabalado, triste, emocionado
e, por isso, ¢ importante que o profissional reconheca e valideesse sentimento, demonstrando empatia e
carinho, de modo que o paciente possa se sentiracolhido e mais confortavel diante de toda a situagao
(BAILE et al; 2015).

Por ultimo, tem-se o “Summary and Strategy” que corresponde ao sexto passo, noqual ¢ feito
um resumo do que foi dito em toda a conversa, evidenciando os pontos maisimportantes. Aqui também
¢ abordada a estratégia mais proxima a ser realizada, afinal sempre ha o que ser feito pelo paciente
(FERREIRA; MENDONCA, 2017).

Preparacao

Como evidenciado pelo primeiro passo do Protocolo Spikes, ¢ necessario que a equipe médica
e o profissional de satide em si estejam preparados para a comunicagdo das mas noticias ao paciente
e sua familia. Para que isso acontega ¢ fundamental que, inicialmente, haja uma revisdo detalhada e
atenta do caso e dos dados clinicos do pacienteem especifico, o que possibilitara definir as informagoes

faltantes e também os provaveiscenarios evolutivos que serao encontrados.

Posteriormente, a equipe de profissionais deve avaliar e estabelecer metas quantoaos cuidados
desse paciente e delinear o que serd ou ndo compartilhado com ele e sua familia durante a comunicacao
dessas noticias. E importante que a equipe tenha suas decisdes definidas antes de realizar a reunido
com o paciente, pois assim ndo ird se pautarno que €, realmente, melhor e mais vidvel para ele diante
de seu contexto de saude. Isso evita conflitos com os familiares e também posturas inadequadas da
propria equipe (VELASCO; RIBEIRO, 2020).

ApOs o preparo da pauta da reunido, deve ser garantido ao paciente um lugar privado e
silencioso, no qual as pessoas devem estar bem acomodadas e de preferéncia sentadas. O local deve
estar disponivel para a equipe, evitando que ocorram interrupgdese que haja um descontentamento
por parte dos ali presentes. Caso o paciente participe, €preciso que todas as suas necessidades sejam
amparadas (VELASCO; RIBEIRO, 2020).

Por ultimo, os profissionais de saude que participaram da reunido devem ser selecionados.
O ideal ¢ que esteja presente uma equipe multidisciplinar com o nimero correspondente ao nimero
de familiares, para que ndo se crie um clima intimidatério e desesperador para o paciente e sua
familia. Os profissionais envolvidos precisam estar alinhados no contetido da conversa, de modo que
ndo ocorram interpretagdes equivocadasnem a comunicagdo de questdes indesejadas (VELASCO;
RIBEIRO, 2020).
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Plano de Cuidado

Ao escolher ter conhecimento sobre seu progndstico e decidir participar nas tomadas de decisao
no fim da vida, € importante que o médico conheca os anseios, valorese necessidades do paciente para
oferecer um cuidado que atenda as suas expectativas. Costuma-se obter melhores resultados quando
o planejamento da assisténcia ocorre durante as primeiras conversas com o paciente e seus familiares.
Se obtiver um plano decuidado de comum acordo entre paciente e familia, pode-se iniciar as decisdes
sobre alocagdes e modalidades terapéuticas adequadas para as futuras situacdes (CARVALHOet al,
2018).

Opinides discordantes entre as preferéncias do paciente e de sua familia acabam gerando
davidas e conflitos sobre o manejo de situagdes que possam acontecer. Para chegar a um consenso,
deve-se propor conversas para tentar detectar as necessidades e preferéncias dos entes queridos. Caso
um consenso nao seja possivel, deve-se garantir a manifestagdo da autonomia do paciente e pode-se
propor a confec¢do de Diretivas Antecipadas de Vontade (DAV) como respaldo a futuras decisoes.
Segundo a resolugdo do CFM (Conselho Federal de Medicina) n° 1.995/2012, as informagdes contidas
nas DAV deverdo prevalecer sobre qualquer outro parecer nao médico, inclusive sobre as aspiracoes

dos familiares.

As Diretivas Antecipadas de Vontade (DAV) sdo um conjunto de desejos manifestados
pelo paciente em forma de declaragdo, na qual expressa cuidados e tratamentos que deseja, ou nao,
receber no momento em que estiver incapacitado de expressar sua vontade, ou quem deve ser seu
representante nesse momento. Dessa forma,o médico deve registrar no prontuario as DAV que lhe
forem diretamente comunicadas pelo paciente, pois, por meio de registro adequado tera orientagdo e
respaldo para futuraslimitagdes das medidas de suporte de vida. E importante ressaltar que as DAV

ndo sdo obrigatorias e podem ser modificadas ou revogadas a qualquer momento.

A Resolugdo do CFM 1.995/2012 ¢ um marco normativo na defesa dos interessesdos pacientes
em fim de vida no Brasil, porém, essa norma tem eficécia restrita por ser feita pelo conselho da classe
dos profissionais médicos. Entretanto, mesmo antes dessa Resolucdo, a validade das DAV no Brasil
Jé era respaldada nos principios da autonomia privada e da dignidade humana contidos na Constituigao
Federal. Apesar das informagdescitadas, ndo € possivel afirmar que as DAV estdo regulamentadas no
Brasil, sendo, para isso, necessario a aprovagao de uma lei no Congresso Nacional brasileiro. Dessa
forma, apesar da aceitacdo no poder juridico, € necessario a implantagdo de uma lei especifica para
formalizar a ado¢do de um modelo de DAV no territdrio brasileiro, possibilitando uma uniformizacao
de confecgdo e conteudos validos no documento (DADALTO, 2019).

Fases do Luto

O luto envolve um conjunto de reagdes psicoldgicas e emocionais a uma perda - de uma pessoa,
objeto ou animal de grande estima. Supde-se que quanto maior e mais intenso for o vinculo, maior

sera o sofrimento. Além disso, ¢ valido destacar que de acordo com a cultura, hé a vivéncia do luto
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de maneiras diferentes, ndo existindo um comportamento padrdo, tendo em vista que cada individuo
sente e expressa suas proprias emocgdes e sentimentos de uma maneira particular (RODRIGUES,
2018).

Uma referéncia utilizada na compreensao do processo do luto € a descrita por Kiibler-Ross
(1996), que propds que pacientes em estado terminal ou pessoas com o vinculo afetivo, passam por
cinco fases: negacdo, raiva, negociacao, depressao e aceitacdo. Entretanto, nem todo processo de
enlutamento e resolucao do luto sdo compostas por todas as etapas e, dessa maneira, tais fases nao
ocorrem de modo rigido, tendo em vista a individualidade e a subjetividade dos individuos. Assim,
tais fases servem como uma orientacao para os profissionais que assistem pacientes e familiares em
situagoes de terminalidade (CARVALHO; PARSONS, 2012).

A negacdo, primeira fase do luto, se exprime como uma defesa psiquica, em que o individuo se
recusa a acreditar no acontecimento, a manter o contato com a realidade ea dialogar sobre o assunto.
E um periodo de intensa dor e dificuldade em lidar com a perspectiva de auséncia em virtude da
perda. A segunda fase do luto, a raiva, é caracterizada por revolta, inconformismo e ressentimento,
que se projetam para todos a volta do enlutado. Na negociacdo,ou seja, terceira fase, o individuo
negocia consigo mesmo, visando a reducdo da dor e considerando possiveis solugdes. Nao raro,
ha uma correlagdo com condigdes religiosas e promessas a um Deus. Na depressdo, quarta fase, ha
um sofrimento intenso e o isolamento do individuo em seu mundo interior, em que este considera-
se impotente diante do acontecimento. Em generalidade, esta fase tende a ser mais duradoura. Por
fim, na quinta fase do luto, o paciente ndo sente mais desespero,raiva ou depressao, € sim, como ¢é
designado a fase, aceitacio frente a situacdo (KUBLER-ROSS, 1996).

E valido ressaltar, considerando a estrutura tedrica atual do luto - como sendo umprocesso
dindmico e particular, relacionado ao significado das relagdes e vinculos - que este ndo deve ser
enquadrado em etapas. Com isso, hodiernamente, as fases do luto ndo sdo mais utilizadas. Entretanto,
para fins educacionais tais fases sdo expostas, pois o conhecimento destas fornecem uma base para o
manejo eficaz dos recursos disponiveis, respeitando as medidas de defesa exigidas em cada uma das
fases (CARVALHO;PARSONS, 2012).

CONCLUSAO

Diante do apresentado, compreende-se o grande valor que a comunicacdo tem para o0s
profissionais de saude, consistindo em um instrumento capaz de organizar, auxiliar, esclarecer, acolher
e manter a dignidade e autonomia dos individuos com a satidecomprometida. Assim, a comunicagao
adequada entre profissional de satide, paciente e familiar, proporciona a discussdo conjunta de formas

de promover a satide, minimizandoa ansiedade e angustia envolvidas no processo de adoecimento.

Ademais, informar acerca de mas noticias também faz parte da rotina dos profissionais
de saude. De forma que algumas ferramentas, como o protocolo SPIKES, foram desenvolvidas

para auxiliar na estruturagdo da comunicagdo de mas noticias. Entretanto, tais instrumentos sao
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apenas norteadores, ficando a cargo dos profissionais ajustarem e adaptarem a forma do didlogo as

caracteristicas e aspectos culturais e individuais de cada paciente.

O ser humano ¢ um ser social, por isso, relacionar-se com o outro ¢ essencial paraa vida. Por
meio da comunicagdo, ¢ permitido aos seres humanos compartilharem pensamentos, experiéncias,
anseios e necessidades. Nos cuidados paliativos, sua principal fungdo ¢ proporcionar conforto e a
medida que a doenca decorre sua historia natural, continua-se a ouvir e respeitar as necessidades e a

autonomia do paciente.
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