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APRESENTACAO

Henrique Carlos Goncalves
Presidente do Cremesp

Nas dltimas décadas os médicos tém se dedicado a “desconstruir” crencas e
habitos vinculados a carreira, que, apesar de embasados nas melhores inten¢oes e no
conhecimento da época especifica, tornaram-se defasados frente a realidade dos aten-
dimentos sanitarios. Admite-se, por exemplo, que as técnicas modernas destinadas a
recuperar a salde do paciente sio importantes — mas nao exclusivas — no amplo
contexto da terapéutica disponivel: esta se torna incompleta se nao houver olhares
compassivos, especialmente, quando as chances de cura sao limitadas.

Também se reconhece que o médico nao é um profissional isolado ou o tnico a
responder pela atencdo prestada aos pacientes. E um dos participantes de uma equi-
pe multidisciplinar, em que cada qual desempenha uma funcao particular e valiosa.

Esses dois itens — considerar o atendido como um todo, e ndo como simples
objeto de estudo ou um ser segmentado, e reconhecer a importancia de um trabalho
harmonioso em grupo, com representantes de outras carreiras em Satdde — figuram
entre os aspectos enfatizados nessa drea tao promissora e em franco crescimento no
Brasil voltada aos Cuidados Paliativos.

O livro ora apresentado, ao qual o Cremesp tem o orgulho de coordenar, esmitca
particularidades presentes nesta modalidade de cuidado, cuja énfase dirige-se ain-
da a vérias outras demandas, dentre as quais, a prevencao do sofrimento do doente
e de seus familiares; a valorizacado e a atencao ao seu “cuidador”; e a necessidade
de comunicacao de qualidade, mesmo em assuntos tao dificeis de se lidar, como a

proximidade da morte.



Na obra Cuidado Paliativo, do Cremesp, autores com vasta experiéncia na
drea dedicam-se a esclarecer mindcias do atendimento a pacientes fora de
possibilidade de cura, por meio de capitulos abordando desde a legislacao em
torno do tema até medidas praticas de higiene, conforto, sedacao, nutricao e
hidratacdo, entre tantas outras.

A n6s, médicos, os Cuidados Paliativos reforcam que nunca é utépica a aplica-
cdo do Art. 2° dos Principios Fundamentais de nosso Cédigo de Etica, segundo o qual
o “alvo de toda a atencdo do médico é a satide do ser humano, em beneficio da qual
deverd agir com o maximo de zelo e o melhor de sua capacidade profissional”.

Enfim, a filosofia trazida aqui nos ensina, pagina a pagina, que a “guerra” contra
a dor e a morte jamais pode ser considerada como “perdida”: em todos os estagios da
vida humana ha, sim, o que ser feito, para garantir que a trajetéria dos nossos acom-

panhados mantenha-se digna e amparada. Do inicio ao fim da vida.

Boa leitura!



UM LIVRO, UMA HISTORIA

Grupo de Trabalho Sobre Cuidados Paliativos do Cremesp

O inicio: no final de 2005 o Conselho Regional de Medicina do Estado de Sao
Paulo (Cremesp) promoveu reuniao sobre Terminalidade da Vida, convidando pessoas
com interesse no tema. Foi grande o entusiasmo e a vontade dos participantes em dar
continuidade ao debate e, sobretudo, em ampliar as discussoes ali ocorridas, com a
introducao do tema “Cuidados Paliativos”.

De forma preliminar e informal aconteceram novos encontros com representan-
tes de diferentes formacdes que, de alguma maneira, atuavam na area de Cuidados
Paliativos. Em geral, estes foram simpaticos a idéia de constituirem-se em um grupo
de trabalho, com o objetivo de estudar de que maneira o Cremesp poderia atuar no
verdadeiro movimento que estava se concretizando. De fato, existia empenho e boa-
vontade de cidadaos e grupos em torno das proposicoes e praticas na drea da sautde,
direcionadas ao atendimento dos chamados pacientes fora de possibilidades de cura.

Inicialmente a idéia era elaborar um manual com normas e/ou condutas em Cui-
dados Paliativos; depois, a intencao chegou mais longe: esbocar-se uma Resolucao
do Cremesp sobre a necessidade de implantar, de forma sistematica, servicos de Cui-
dados Paliativos em instituicoes de satde.

Concordando com tal tendéncia, em dezembro de 2005 o Cremesp deliberou
formalmente pela constituicio do Grupo de Trabalho Sobre Cuidados Paliativos.

O método: a cada quinze dias era promovida reuniao que agregava entre 20 e 30
representantes de diferentes dreas do conhecimento em sadde, ocasiao voltada a
tracar um sélido plano de atividades que incluia a apresentacao e discussao de as-

suntos relacionados aos Cuidados Paliativos.



Cada tema era cuidadosamente defendido por um autor ou autora; em seguida, o
texto era disponibilizado por via eletronica a todos os que faziam parte da empreitada,
comprometidos a opinar e a sugerir. Por meio de repetidas apresentacoes e discussoes
os textos foram se aprimorado e — o mais, o importante — assumidos por todos.

A disposicao das pessoas, o respeito pela producado coletiva e a qualidade do
que estava sendo produzido levou o grupo a decidir: transformar o que seria um
manual em um livro. Um livro sobre Cuidados Paliativos. A decisao foi acompa-
nhada pela ampliacdo do niimero de membros. Os temas tornaram-se capitulos
com diferentes contetidos.

Apesar de ser uma obra elaborada em equipe, concordando com o preceito
bioético de respeito a autonomia (e, em conseqiiéncia, aos pontos de vista alheios),
foi dada a possibilidade de que autores e co-autores adotassem seu proprio estilo de
escrita e inserissem, ao final dos artigos, a forma que julgassem mais apropriada de
referenciar as bibliografias.

O resultado: um livro escrito por autores e autoras com larga experiéncia em Cui-
dados Paliativos e com o rigor metodolégico e cientifico exigido para uma publicacao
de impacto na area da sadde, e, a0 mesmo tempo, um livro democrético e abrangente.

Esperamos que todos tirem o melhor proveito possivel da obra, e que esta venha
a se transformar em um incentivo a mais para que seja melhorada a qualidade de vida
desses nossos atendidos, seus amigos e familiares, que enfrentam momentos tao difi-

ceis — mas, sob um outro enfoque, tao especiais.
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PREFACIO

Prof. Dr. Marco Tullio de Assis Figueiredo

Ser convidado a prefaciar um livro é, sem ddvida alguma, uma grande honra. Mas nao
é menor a responsabilidade. Cuidados Paliativos é um assunto relativamente novo na drea
da Saide, e ndo muito bem aceito tanto pela comunidade cientifica quanto pela leiga.

Os profissionais que se dedicam a Cuidados Paliativos sofrem grande rejeicao e des-
crenca por parte dos préprios colegas.

Em 1992, em Florianépolis, SC, ao participar como palestrante sobre osteosarcoma e
tumor de Ewing, em Congresso de Oncopediatria, tive o primeiro contato com Cuidados
Paliativos (tratava-se de um pequeno evento latino-americano). O que ali ouvi deixou-me
fascinado com a filosofia hospice. Desde entdo passei a ter contato freqiiente com os
poucos profissionais brasileiros que militavam na area. Em comum, todos tinhamos histo-
rias sobre a atitude desdenhosa com que éramos “agraciados” pelos seus colegas.

No fundo, sabiamos que tal atitude era preconceituosa. Ora, preconceito € sinal de
ignorancia... E contra a ignorancia s6 existe um antidoto: a EDUCACAQ!

Na época eu ainda era professor de pés-graduacdo na Unifesp/EPM. Propus-me, en-
tdo, a procurar o Centro Académico da Unifesp. Ao lado de outros colegas, nos dispuse-
mos a montar um curso multiprofissional em Cuidados Paliativos. Durante 13 anos, as
aulas tiveram lugar sempre a noite (3 a 4 dias), tendo como publico os alunos da Unifesp
e a comunidade. O objetivo principal era divulgar e inculcar nos futuros profissionais e
nos membros da comunidade a cultura da solidariedade e do humanismo, cultura esta
gradualmente perdida na propor¢do em que a Medicina e as demais profissdes da Satde
iniciavam — e mantinham — a sua espetaculosa progressdo cientifico-tecnolégica, como
vemos até os dias de hoje.

Desde 1994 até hoje, a Unifesp abrigou os Cursos de Cuidados Paliativos e de
Tanatologia do Diretério Académico (transformados em Cursos de Extensdo Universita-
ria). Estes foram sendo, entre os anos de 1998 e 2007, gradualmente substituidos pelas
Disciplinas Eletivas de Cuidados Paliativos e de Tanatologia, agora abertas aos estudantes

da Graduacao (anos pré-clinicos).
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Nestes cursos buscdvamos seguir o conselho de Derek Doyle: “Nés ndo podemos ser
vistos como apenas sintomatologistas. N6s somos médicos como os outros. Deixemos de
lamentar as incompreensdes de que somos vitimas. Nos é que somos culpados de nao
saber convencé-los e de ensinar-lhes o significado de Cuidados Paliativos”.

Bem, passarei a minha apreciacdo sobre este livro.

Como eu ja coordenara a montagem de uma secao de Cuidados Paliativos em obra
de Clinica Médica, sei muito bem o quanto de trabalho é necessario para levar a cabo
a empreitada. Paciéncia para facilitar a comunicacao tripartite (coordenador x autor x
editor), prazos sempre menores do que o desejado, disponibilidade insuficiente de tem-
po, impaciéncia do coordenador, brios e egos exaltados (qualidades e defeitos ineren-
tes ao ser humano).

E, por fim, ap6s muito “sangue, suor e lagrimas” (Churchill), eis a obra terminada!

Foram-me enviados dezenas de capitulos desta publicacido que se tornara um verda-
deiro compéndio. Ao avalid-los, conclui: parece-me que a intengcao de informar ao leitor
sobre o que sao Cuidados Paliativos foi alcancada, embora com reservas. Compreendera
o leitor a filosofia de Cuidados Paliativos, sem uma bem-documentada descricio da bio-
grafia do enfermo e da familia?

Nada supera a for¢a da vivéncia individual de cada doente e cada familiar interagindo
com aquele profissional especifico e naquele contexto particular. E esta experiéncia Gni-
ca, s6 a descricdo de casos clinicos, em reunido entre as equipes, consegue transmitir...
Nenhuma das Ciéncias da drea da Saude se beneficia tanto da palavra do doente/familia
quanto aos Cuidados Paliativos. Acima mesmo da palavra dos profissionais!

Competéncia, solidariedade, compassividade, humildade e comunicacao individual
e coletiva sdo essenciais a equipe de Cuidados Paliativos.

E vélido destacar um item presente nesta publicacao, ou seja, a Educacdo em Cuida-
dos Paliativos na graduacao universitdria, extensiva, se possivel, também a comunidade.
Sem ela, em futuro préximo, ndo existirdo profissionais em nlimero suficiente para aten-
der a demanda de novas equipes e reposicdo das existentes, e nem prestar o indispensa-
vel apoio para a comunidade.

Finalmente, ainda uma licdo de Derek Doyle: “Quando nés, de paises desenvolvi-
dos, formos convidados para palestras, simpédsios etc, em paises em desenvolvimento,
ndo deveremos dissertar sobre como atuamos, pois seremos julgados arrogantes. Devere-

mos, sim, aprender quais sdo as suas dificuldades e como eles lidam com elas”.
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Maria Goretti Sales Maciel
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DErINICOES E PRINCIPIOS

“Cuidado Paliativo € a abordagem que promove qualidade de vida de
pacientes e seus familiares diante de doencas que ameacam a conti-
nuidade da vida, através de prevencao e alivio do sofrimento. Requer
a identificacdo precoce, avaliacao e tratamento impecavel da dor e
outros problemas de natureza fisica, psicossocial e espiritual.”

OMS, 2002.

Introducao

Esta é a definicao mais recente da Organizacdao Mundial de Sadde, publicada em
2002. S6 se entendem os Cuidados Paliativos quando realizados por equipe multi-
profissional em trabalho harmonico e convergente. O foco da atencao nao é a doen-
ca a ser curada/controlada, mas o doente, entendido como um ser biogréfico, ativo,
com direito a informacdo e a autonomia plena para as decisdes a respeito de seu
tratamento. A pratica adequada dos Cuidados Paliativos preconiza atencdo individua-
lizada ao doente e a sua familia, busca da exceléncia no controle de todos os sinto-
mas e prevencao do sofrimento (Quadro1).

A primeira definicao, publicada em 1990, descrevia os Cuidados Paliativos como
os cuidados totais e ativos dirigidos a pacientes fora de possibilidade de cura. Este
conceito foi superado porque torna subjetivo o entendimento do momento de decre-
tar a faléncia de um tratamento.

O que podemos chamar em medicina de “fora de possibilidades de cura”? A
maioria das doencas é absolutamente incuravel: o tratamento visa ao controle de sua
evolucdo e para tornar essa doengas cronicas. Poucas vezes a cura é uma verdade em
medicina. Desta forma, aguardar que um paciente se torne “fora de possibilidades de
cura” implicaria em duas situacoes: ou todo doente deveria estar em Cuidados Paliati-
vos, ou s6 se poderia encaminhar para Cuidados Paliativos, por critério subjetivo do
assistente, o doente em suas Gltimas horas de vida. Esta segunda situacdo, a mais co-
mum, implica em outro equivoco: pensar que os cuidados paliativos se resumem ape-

nas aos cuidados dispensados a fase final da vida, quando “ndo ha mais nada a fazer”.
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CuipADO PALIATIVO

A concomitancia da abordagem paliativa com o tratamento curativo é perfeita-
mente viavel. Da mesma forma, acoes paliativas desenvolvidas na fase do diagnésti-
co e do tratamento de uma doenga ndo exigem a presenca de uma equipe especia-
lizada e podem ser desenvolvidas por qualquer profissional na drea da satde.

A medida que a doenca progride e o tratamento curativo perde o poder de ofere-
cer um controle razoavel da mesma, os Cuidados Paliativos crescem em significado,
surgindo como uma necessidade absoluta na fase em que a incurabilidade se torna
uma realidade. Ha necessidade da intervencao de uma equipe de profissionais ade-
guadamente treinada e experiente no controle de sintomas de natureza nao apenas
biologica, excelente comunicacdo, para que paciente e seu entorno afetivo enten-
dam o processo evolutivo que atravessam, e conhecimento da histéria natural da
doenca em curso, para que se possa atuar de forma a proporcionar nio apenas o
alivio, mas a prevencdo de um sintoma ou situagao de crise.

Na fase final da vida, entendida como aquela em que o processo de morte se desen-
cadeia de forma irreversivel e o prognéstico de vida pode ser definido em dias a semanas,
os Cuidados Paliativos se tornam imprescindiveis e complexos o suficiente para deman-
dar uma atencao especifica e continua ao doente e a sua familia, prevenindo uma morte
cadtica e com grande sofrimento. A prevencao continua sendo uma demanda importante
neste periodo. A¢oes coordenadas e bem desenvolvidas de cuidados paliativos ao longo
de todo o processo, do adoecer ao morrer, sdo capazes de reduzir drasticamente a neces-
sidade de intervengdes, como uma sedacdo terminal ou sedagao paliativa.

Outro conceito superado é o do paciente que esta “fora de possibilidades tera-
péuticas”. Sempre ha uma terapéutica a ser preconizada para um doente. Na fase
avancada de uma doenca e com poucas chances de cura, os sintomas fisicos sao
fatores de desconforto. Para estes existem procedimentos, medicamentos e aborda-
gens capazes de proporcionar um bem-estar fisico até o final da vida. Esta terapéutica
ndo pode ser negada ao doente.

O caminho da informacado adequada, da formacao de equipes profissionais com-
petentes, da reafirmacao dos principios dos Cuidados Paliativos e da demonstracao
de resultados positivos desta modalidade de tratamento, constitui em a melhor forma
de transpor barreiras ainda existentes para a implantacao de uma politica de Cuida-
dos Paliativos efetiva e integrante de todas as politicas pablicas de satde.

Histdria

Para entender a origem do termo Hospice, por muito tempo usado para designar
a pratica dos Cuidados Paliativos, é necessario um pequeno mergulho na histéria
(Tabela 3).
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DErINICOES E PRINCIPIOS

O termo foi primariamente usado para definir espécies de abrigos destinados ao
conforto e a cuidados com peregrinos e viajantes. O relato mais antigo é do Hospicio
do Porto de Roma, século V, onde Fabiola, discipula de Sao Jerdbnimo, cuidava de
viajantes oriundos da Asia, Africa e do Leste. (Cortes, 1988).

Os Hospices medievais por sua vez abrigavam peregrinos e doentes, ao longo de
trajetos conhecidos na Europa, como o caminho de Santiago de Compostela. Muitos
deles morriam nestas hospedarias, recebendo cuidado leigo e caridoso.

Instituicoes de caridade surgiram na Europa do século XVII e construiram abrigos
para 6rfaos, pobres e doentes, uma pratica que se propagou por organizacdes catoli-
cas e protestantes em vdrios pontos do continente, e que, no século XIX, comecaram
a ter caracteristicas de hospitais, com alas destinadas aos cuidados de doentes com
tuberculose e alguns com cancer. O cuidado a estes doentes era essencialmente leigo
e voltado para o cuidado espiritual e tentativa de controle da dor.

Foi num local como este, o St. Lukes” Home, em Londres, que a enfermeira e
assistente social inglesa Cicely Saunders foi trabalhar em meados do século XX.
Inconformada com o sofrimento humano, estudou medicina, formou-se aos 40 anos
de idade e dedicou-se ao estudo do alivio da dor nos doentes terminais. Cicely Saunders
publicou artigos fundamentais em que descreve as necessidades destes doentes, di-
fundiu o conceito da dor total e se tornou uma grande defensora dos cuidados a
serem dispensados ao final da vida. (Secpal).

Em 1967, Cicely fundou em Londres o St Christhofer Hospice e deu inicio ao que
se chama hoje de Movimento Hospice Moderno. A estrutura do St. Christopher per-
mitiu ndo apenas a assisténcia aos doentes, mas esforcos de ensino e pesquisa, rece-
bendo bolsistas de varios paises (Pessini, 2005).

No inicio da década de 1970, o encontro de Cicely Saunders com a psiquiatra
norte-americana Elizabeth Kliiber-Ross, nos Estados Unidos, fez crescer também 14 o
movimento Hospice. O primeiro Hospice americano foi fundado em Connecticut em
1975 e, em 1982, uma lei americana permitiu o estabelecimento do que passa a se
chamar Hospice Care e promoveu agoes especialmente de cuidado domiciliar atra-
vés de um sistema de reembolso (Foley, 2005, Kliiber-Ross,1998).

Em 1982 o comité de Cancer da Organizacao Mundial de Satide — OMS criou um
grupo de trabalho para definir politicas que visassem ao alivio da dor e aos cuidados
do tipo Hospice para doentes com cancer e que fossem recomendaveis a todos os
paises. O termo Cuidados Paliativos passou a ser adotado pela OMS, em funcao das
dificuldades de traducao fidedigna do termo Hospice em alguns idiomas. Este termo
ja havia sido usado no Canada em 1975 (Foley, 2005).

A OMS publicou sua primeira definicao de Cuidados Paliativos em 1986:
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“Cuidado ativo e total para pacientes cuja doenca ndo é responsiva a tratamento
de cura. Controle da dor, de outros sintomas e de problemas psicossociais e espirituais
sao primordiais. O objetivo do Cuidado Paliativo é proporcionar a melhor qualidade
de vida possivel para pacientes e familiares.”

Esta definicdo, ainda referida por diversos autores, foi revisada em 2002 e substi-
tuida pela atual, com o objetivo de ampliar o conceito e torna-lo aplicavel a todas as
doencas, o mais precocemente possivel.

Ainda em 2002, dois documentos importantes foram publicados pela OMS:
The Solid Facts of Palliative Care e Better Care of the Elderly. Ambos recomendaram
os Cuidados Paliativos como estratégia de acdo em sistemas nacionais de satde.
Os Cuidados Paliativos sairam da esfera do cancer para outras areas do conheci-
mento, como pediatria, geriatria, HIV/AIDS, doencas crbnicas etc. (Davies, 2004;
WHO, 2004).

Muitos paises programaram suas agdes ou iniciaram suas atividades entre 1999 e
2001. No Brasil, observou-se igualmente o surgimento de varios servicos nesta mes-
ma época. Atribuiu-se este crescimento a publicacdo do estudo Support, em 1995,
nos Estados Unidos. Este estudo multicéntrico, realizado em cinco grandes hospitais
norte-americanos, entre 1989 e 1994, envolveu cerca de dez mil pacientes portado-
res de doencas intrataveis e prognostico de vida estimado em seis meses. O estudo
apontou questoes fundamentais no final da vida: a comunicacao entre pacientes e
familiares com a equipe de satde sobre o final da vida é pobre; o custo da atencdo no
final da vida é elevado e metade dos pacientes morre com dor moderada ou severa,
sem nenhuma prescricao analgésica (Support, 1995).

A sistematizacao dos Cuidados Paliativos, a partir da criacao do St. Christopher,
tem 40 anos. O primeiro pais a reconhecer a medicina paliativa como especialidade
da area médica (Reino Unido, em 1987) o fez ha 20 anos, quase a mesma data da
primeira definicdo publicada mundialmente. A definicdo moderna e as novas reco-
mendacoes completaram em 2007 cinco anos, fatos muito recentes na histéria da
medicina (Maciel, 2006).

Principios dos Cuidados Paliativos

Os Cuidados Paliativos baseiam-se em conhecimento cientifico inerente a vérias
especialidades e possibilidades de intervencao clinica e terapéutica nas diversas areas
de conhecimento da ciéncia médica.Porém, o trabalho de uma equipe de Cuidados
Paliativos é regido por principios claros, que podem ser evocados em todas as ativi-
dades desenvolvidas. Estes principios também foram publicados pela OMS em 1986
e reafirmados em 2002 (WHO, 1990; 2004).
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Cuidado Paliativo:

Promove o alivio da dor e de outros sintomas estressantes: Considere-se aqui os
sintomas estressantes para o doente, principal foco da atencao.

Reafirma a vida e vé a morte como um processo natural: Condi¢ao fundamental
para quem deseja trabalhar com Cuidados Paliativos é ter sempre presente o sentido
da terminalidade da vida. O que nao significa banalizar a morte e nem deixar de
preservar a vida. Porém, a compreensao do processo de morrer permite ao paliativista
ajudar o paciente a compreender sua doenca, a discutir claramente o processo da sua
finitude e a tomar decisdes importantes para viver melhor o tempo que lhe resta.

Nao pretende antecipar e nem postergar a morte: Porém, sabe que ao propor
medidas que melhorem a qualidade de vida, a doenca pode ter sua evolucao retarda-
da. As acoes sao sempre ativas e reabilitadoras, dentro de um limite no qual nenhum
tratamento pode significar mais desconforto ao doente do que sua prépria doenca.

Integra aspectos psicossociais e espirituais ao cuidado: Por este motivo o cuida-
do paliativo é sempre conduzido por uma equipe multiprofissional, cada qual em seu
papel especifico, mas agindo de forma integrada, com frequientes discussoes de caso,
identificacdo de problemas e decisdes tomadas em conjunto.

Oferece um sistema de suporte que auxilie o paciente a viver tio ativamente
quanto possivel, até a sua morte: Este principio determina a importancia das decisoes e
a atitude do paliativista. Segui-lo fielmente significa ndo poupar esforcos em prol do
melhor bem-estar e ndo se precipitar, em especial, na atencao a fase final da vida,
evitando-se a prescricao de esquemas de sedacdo pesados, exceto quando diante de
situacoes dramadticas e irreversiveis, esgotados todos 0s recursos possiveis para o con-
trole do quadro. A sedacao esta indicada em situacdes de dispnéia intratavel, hemorra-
gias incontroladas, delirium e dor refrataria a tratamento (Doyle, 2000), o que, com
todo o conhecimento atual de analgésicos e procedimentos adequados, € situacao rara.

Oferece um sistema de suporte que auxilie a familia e entes queridos a sentirem-
se amparados durante todo o processo da doenca: Familia em Cuidados Paliativos é
unidade de cuidados tanto quanto o doente. Deve ser adequadamente informada, man-
tendo um excelente canal de comunicacdo com a equipe. Quando os familiares com-
preendem todo o processo de evolucao da doenca e participam ativamente do cuidado
sentem-se mais seguros e amparados. Algumas complicacoes no periodo do luto podem
ser prevenidas. E preciso ter a mesma delicadeza da comunicacio com o doente, aguar-
dar as mesmas reacoes diante da perda e manter a atitude de conforto apés a morte.

Deve ser iniciado o mais precocemente possivel, junto a outras medidas de
prolongamento de vida, como a quimioterapia e a radioterapia, e incluir todas as

investigacées necessdrias para melhor compreensao e manejo dos sintomas: Estar
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em Cuidados Paliativos nao significa ser privado dos recursos diagnésticos e
terapéuticos que a medicina pode oferecer. Deve-se usa-los de forma hierarquizada,
levando-se em consideracdo os beneficios que podem trazer e os maleficios que
devem ser evitados (Piva, 2002). Comecar precocemente a abordagem paliativa per-
mite a antecipacdo dos sintomas, podendo preveni-los. A integracdo do paliativista
com a equipe que promove o tratamento curativo possibilita a elaboracao de um
plano integral de cuidados, que perpasse todo o tratamento, desde o diagndstico até
a morte e o periodo ap6s a morte do doente.

Principios do Controle dos Sintomas

A prética dos Cuidados Paliativos baseia-se no controle impecavel dos sintomas
de natureza fisica, psicolégica, social e espiritual.

Os principios do controle destes sintomas (Neto, 2006) se baseiam em:

o Avaliar antes de tratar;

Explicar as causas dos sintomas;

Nao esperar que um doente se queixe;

Adotar uma estratégia terapéutica mista;

e Monitorizar os sintomas;

e Reavaliar regularmente as medidas terapéuticas;
Cuidar dos detalhes;

e Estar disponivel.

Os sintomas devem ser avaliados periodicamente e registrados de forma acessi-
vel para todos os integrantes da equipe. Algumas escalas foram criadas com tal obje-
tivo e a avaliacao através de uma pontuacao de zero a dez é possivel de ser utilizada
para avaliar varios sintomas, sendo acessivel para toda a equipe. Em casa, o doente
pode ter a ajuda de um familiar ou cuidador. O servico de Cuidados Paliativos de
Edmonton, no Canada, elaborou um quadro de avaliacao de sintomas, traduzido e
adaptado por Neto 2006 (Tabela 1).

A atencao aos detalhes é imperativa. Cada sintoma deve ser valorizado, minuciosa-
mente estudado, e, sempre que possivel, reverter uma causa do evento deve ser conside-
rada como uma alternativa pela equipe. A abordagem de alivio do sintoma sem interven-
¢ao em sua causa deve seguir o principio da hierarquizacdo e da nao-maleficéncia.

Antecipacao de sintomas é possivel quando se conhece a histéria natural de uma
doenca, tarefa do médico assistente. Medidas terapéuticas jamais podem se limitar a
aplicacdo de farmacos. Todos os recursos nao-farmacolégicos podem ser utilizados,
desde que confortaveis e aceitos pelo doente. Uma unidade de Cuidados Paliativos

deve contar com recursos como: psicoterapia, acupuntura, massagens e técnicas de
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relaxamento corporal, musicoterapia, terapia ocupacional, fisioterapia e acesso a
procedimentos anestésicos e cirtirgicos para alivio de sintomas.

Individualizacao do tratamento é imperiosa, assim como a atencado a detalhes. O
paliativista € minimalista na avaliacdo e reavaliacdo de um sintoma. Cada detalhe
tem como finalidade dltima o conforto e o bem-estar do doente. E cléssica a afirma-
cao do Dr. Twycross: A primeira atitude apds iniciar o tratamento de um sintoma é
reavaliar. A segunda é reavaliar e a terceira é reavaliar (Twycross, 2003).

O quadro clinico de um doente em fase final da vida pode se modificar varias
vezes durante o dia. A atencao a esta fase deve ser continua e toda a equipe deve ser
treinada para observar e alertar quanto a estas mudancas. Estar disponivel para apoiar
o doente, tomar decisoes e conversar com familiares sdo caracteristicas imprescindi-

veis a todo o grupo.

Definicoes Importantes

A prética dos Cuidados Paliativos deve ser adaptada a cada pais ou regido de acordo
com aspectos relevantes como: disponibilidade de recursos materiais e humanos, tipo de
planejamento em salde existente, aspectos culturais e sociais da populagdo atendida.

Algumas definicoes sugeridas a seguir sdo frutos de discussdes em grupos de
trabalho, como o formado no Conselho Regional de Medicina do Estado de Sao Pau-
lo e na Academia Nacional de Cuidados Paliativos (ANCP, 2007). Ndao devem ter
carater normatizador ou impositivo, mas podem servir como sugestao para a formu-
lacao de politicas locais de Cuidados Paliativos.

Paciente terminal: O grupo do Cremesp sugere que se evite este termo por ser
muitas vezes estigmatizante e capaz de gerar confusoes. A literatura mundial o define
de formas diferentes, como a existéncia de doenca incuravel, o periodo compreendi-
do entre o final do tratamento curativo e a morte, ou, ainda, como a fase designada
como processo de morte, que inclui duas fases distintas: tltimas semanas de vida e
dltimas horas de vida. A sugestao é que se designe:

Paciente elegivel para Cuidados Paliativos: A pessoa portadora de doenca croni-
ca, evolutiva e progressiva, com prognéstico de vida supostamente encurtado a me-
ses ou ano. Em doencas de progressao lenta como o Mal de Alzheimer, algumas
sindromes neurolégicas e determinados tipos de tumor, considera-se o periodo de
alta dependéncia para as atividades de vida diaria, com possibilidade de um prog-
néstico superior a um ano de vida. Corresponde a um perfil funcional igual ou inferior
a 40% ou menos na escala de Karnofsky ou PPS (Tabela 2).

Paciente em processo de morte: Aquele que apresenta sinais de rapida progres-
sdo da doenca, com prognostico estimado a semanas de vida a més.
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Fase final da vida: Aquele periodo em que supostamente o progndstico de vida
pode ser estimado em horas ou dias. Neste livro estd descrito no capitulo sobre a
atencao dirigida as dltimas 48 horas de vida.

Paliacdo: Toda medida que resulte em alivio de um sofrimento do doente.

Acado paliativa: Qualquer medida terapéutica, sem intengdo curativa, que visa a
diminuir, em ambiente hospitalar ou domiciliar, as repercussoes negativas da doenca
sobre o bem-estar do paciente. E parte integrante da pratica do profissional de satide,
independente da doenca ou de seu estagio de evolucao.

Indicacdo dos Cuidados Paliativos

Quando se fala em doenca ativa, progressiva e ameacadora a continuidade da
vida significa que os Cuidados Paliativos podem e devem ser indicados na vigéncia
de doencas cronicas em diferentes fases de evolucao: trata-se da possibilidade de a
morte por evolucao natural de um processo de adoecer, que pode se arrastar por
anos. S6 nao é possivel aplicar os principios dos Cuidados Paliativos quando ha mor-
te stbita por doenca, acidente ou violéncia (Lynn, 2005).

Porém, a diferenca na amplitude dos cuidados e na sua pertinéncia depende da
fase em que se encontra a doenca e da histéria natural de cada uma delas.

Para pacientes com cancer, sabe-se que o contato com o diagnéstico € a fase mais
dificil, e que sempre se necessita de suporte emocional para enfrentar o periodo de trata-
mento e as adaptacdes ao adoecer. E doenca eminentemente ameacadora. O tratamento
pode trazer desconforto, a dor pode se manifestar como primeiro sintoma ou ser conse-
guiente ao proprio tratamento, e nunca pode ser desconsiderada. O tratamento adequado
da dor em qualquer doenca é imprescindivel e a presenca da dor deve ser inaceitavel.

Apbs determinado periodo, por faléncia do tratamento ou recidiva, a doenca evolui
de forma progressiva e inversamente proporcional a condicao clinica e capacidade funcio-
nal do doente (Maciel, 2007). O declinio é perfeitamente visivel, e os Cuidados Paliativos
se tornam imperativos. Chega-se a um periodo no qual a morte é inevitavel e uma cadeia
de sinais e sintomas anunciam sua proximidade. Esse periodo, chamado de fase final da
vida, requer atencao especial, vigilancia intensa e uma terapéutica especializada e abso-
lutamente voltada para o alivio dos sintomas do paciente (Figura 1). O objetivo da assis-
téncia a essa fase da vida é proporcionar o devido conforto sem que a consciéncia fique
comprometida a ponto de tirar do paciente sua capacidade de se comunicar.

Para portadores de outras patologias cronicas como as faléncias funcionais e as
sindromes demenciais, o comportamento da doenca tende a ser mais lento, cheio de
intercorréncias, designadas como crises de necessidades. A cada crise, a capacidade

funcional do doente declina e a recuperacdo nunca o remete ao patamar funcional
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anterior. Até que se crie uma situacao de alta dependéncia (Figura 2). Nesse momento,
a paliacao se torna imperativa e nao se indicam os tratamentos invasivos e dolorosos,
sob pena de proporcionar apenas prolongamento inttil de sofrimento. O doente deve
continuar a receber cuidados essenciais e suporte de vida, incluindo a atencao cons-
tante da familia e de seu entorno afetivo, de modo a jamais se sentir abandonado ou
maltratado. Nesta fase, na qual o doente tem muita dificuldade em expressar sofrimen-
to e sintomas, o cuidador desenvolve poder de observacao e comunicacao silenciosa
com o doente. O objetivo é perceber diferentes necessidades, proporcionando-lhe o
necessario conforto (Maciel, 2007). O processo final pode advir de uma complicacdo
de dificil controle ou simplesmente faléncia funcional mdltipla. Estas podem ser deter-
minadas por danos preexistentes e acumuladas nas diferentes crises de necessidades.

No caso dos portadores de seqtielas neurolégicas (vitima de acidentes vasculares
cerebrais graves ou multiplos), traumatismos ou outras condi¢coes que determinaram
dano neuroldgico grave e irreversivel, a condigcao é semelhante, com a diferenca de
que a incapacidade funcional se instala de forma aguda (Figura 3) e o periodo de alta
dependéncia pode durar meses ou anos (Maciel, 2007).

Nas situacoes em que o doente tem alta dependéncia, os Cuidados Paliativos se
impdem. Torna-se imperioso o trabalho de educacao para acdes como os cuidados
no leito, a prevencao de feridas, os cuidados com a alimentacdo, as adaptacoes da
oferta de alimentos e a comunicacao amorosa. Os medicamentos que retardavam a
evolucao da doenca devem ser suspensos, assim como se deve ter parcimonia no
tratamento de intercorréncias, evitando-se as intervencoes agressivas. Deve-se estar
atento ao controle da dor que o imobilismo e os procedimentos de conforto podem
trazer (curativos, mobilizacoes, trocas e aspiracoes de vias aéreas superiores). A pre-
senca da familia deve ser facilitada e a boa comunicacao tem por objetivo manter
todos os envolvidos conscientes de todo o processo. Familia bem-informada torna-se
excelente parceira no cuidar, detecta situacoes de risco precocemente e previne com-
plicacbes e novas dependéncias.

Os Cuidados Paliativos precisam ser rigorosamente administrados no ambito das
praticas de satde, com intenso controle e aplicacao de fundamento cientifico a sua
pratica, para jamais serem confundidos com descaso, desatencao, auséncia de assis-
téncia ou negligéncia.

As decisoes pertinentes a cada fase sao baseadas em parametros como as escalas
de desempenho, importantes para definir progndstico em Cuidados Paliativos. Em
2002 Harlos adaptou a escala de Karnofsky aos Cuidados Paliativos, criando a PPS
(Palliative Performance Scale), e demonstrou que s6 10% dos pacientes com PPS
igual a 50% tém sobrevida superior a seis meses. Estes pacientes devem ter
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acompanhamento ativo por equipe de Cuidados Paliativos. A fase final da vida coin-
cide com PPS em torno de 20% (Tabela 2).

O fato de estar em condicao de incurabilidade nao significa que nao haja mais o
que ser feito a luz do conhecimento acumulado na drea da assisténcia a satide. O que
muda é o enfoque do cuidado, que agora se volta as necessidades do doente e sua

familia, em detrimento do esforco pouco efetivo para curar doenca.

Cuidados Paliativos no Mundo e no Brasil

Documento intitulado “Mapping levels of Palliative Care Development: a Global
View”, elaborado pelo International Observatory on End of Life Care — IOELC — da Uni-
versidade de Lancaster, no Reino Unido, e divulgado em novembro de 2006, revela um
estudo realizado em 234 paises que compoem a Organizacao das Nacoes Unidas. O
estudo identificou a presenca e complexidade de servicos de Cuidados Paliativos nestes
paises e os classificou em quatro niveis distintos: Grupo IV = 35 paises = possuem servi-
cos de Cuidados Paliativos e uma politica estruturada de provisao destes servicos; Grupo
[Il = 80 paises = presenca de servicos isolados de Cuidados Paliativos, entre os quais se
encontra o Brasil; Grupo Il = 41 paises = ndo possuem servicos estruturados, mas tém
iniciativas, no sentido de formarem profissionais e equipes; Grupo | = 79 paises = onde
nao ha registro de nenhuma iniciativa de Cuidados Paliativos (Wright, 2006).

Em quarenta anos de conhecimento e desenvolvimento dos Cuidados Paliativos,
a pratica esta bem estruturada em apenas 35 paises. Porém, outras 121 nagoes ja
sinalizam esforcos para implantar politicas adequadas.

O IOELC identificou no Brasil apenas 14 servicos e nenhuma iniciativa oficial. Esta
realidade aparentemente ja esta diferente e tende a mudar muito rapidamente. S6 no
Estado de Sao Paulo, entre servicos conhecidos e estruturados, podemos contar pelo
menos 13 iniciativas. A julgar pela participacdo em congressos e divulgacao de servicos,
estima-se a existéncia de pelo menos 40 iniciativas no Pais. Muito pouco para nossa
extensao continental. Porém, ndo se podem negar as iniciativas gerais que incluem:

1. A criacdo de uma Camara Técnica em Controle da Dor e Cuidados Paliativos
criada por portaria n° 3.150 do Ministério da Saide em 12 de dezembro de 2006,
com finalidade de estabelecer diretrizes nacionais para a assisténcia em dor e os
cuidados paliativos (Ministério da Sadde, 2006).

2. A criacdo de uma Camara Técnica sobre a Terminalidade da Vida no Conselho
Federal de Medicina — CFM, que em 2006, aprovou a resolucao 1.805/06 que dispoe
sobre a ortotandsia no Brasil (Conselho Federal de Medicina, 2006). Esta resolucao
coloca em foco a necessidade de se reconhecer os Cuidados Paliativos e o CFM estabe-
leceu a Camara Técnica sobre a Terminalidade da Vida e Cuidados Paliativos, com a
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finalidade de definir os Cuidados Paliativos como area do conhecimento e reconhecer
a pratica da Medicina Paliativa no Brasil.

3. A proposta de formacdo de um Comité de Medicina Paliativa na Associacdo
Médica Brasileira — AMB, com intencao de propor o reconhecimento da medicina
paliativa como area de atuacao do médico numa equipe de Cuidados Paliativos.

4. A existéncia da Academia Nacional de Cuidados Paliativos — ANCP, associa-
cao de profissionais atuantes na drea de Cuidados Paliativos e que participa ativa-
mente de todas estas instancias politicas.

Estas iniciativas sinalizam um futuro préximo em que os Cuidados Paliativos
serdo parte integrante e essencial da assisténcia a sadde em todos os municipios e

estados da federagao.

Quadro 1 - Defini¢ao e Principios dos Cuidados Paliativos da OMS — 2002

Palliative care improves the quality of life of patients and families who face life-threatening
illness, by providing pain and symptom relief, spiritual and psychosocial support to from diagnosis
to the end of life and bereavement.

Palliative care:

« provides relief from pain and other distressing symptoms;

« affirms life and regards dying as a normal process;

« intends neither to hasten or postpone death;

« integrates the psychological and spiritual aspects of patient care;

« offers a support system to help patients live as actively as possible until death;

« offers a support system to help the family cope during the patients illness and in their own
bereavement;

« uses ateam approach to address the needs of patients and their families, including bereavement
counselling, if indicated;

« will enhance quality of life, and may also positively influence the course of illness;

« is applicable early in the course of illness, in conjunction with other therapies that are intended
to prolong life, such as chemotherapy or radiation therapy, and includes those investigations
needed to better understand and manage distressing clinical complications.
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Tabela 1 - Escala de Avaliacao de Sintomas de Edmonton - ESAS

Data:

AVALIACAO DE SINTOMAS

Preenchido por:

Por favor circule o n°. que melhor descreve a intensidade dos seguintes sintomas neste

momento. (Também se pode perguntar a média durante as Ultimas 24 horas).

Sem Dor

Sem Cansaco

Sem N3usea

Sem Depressdo
Sem Ansiedade
Sem Sonoléncia
Muito Bom Apetite

Sem Falta de Ar

Melhor sensagdo
de bem estar

0-1-2-3-4-5-6-7-8-9-10

0-1-2-3-4-5-6-7-8-9-10

0-1-2-3-4-5-6-7-8-9-10

0-1-2-3-4-5-6-7-8-9-10

0-1-2-3-4-5-6-7-8-9-10

0-1-2-3-4-5-6-7-8-9-10

0-1-2-3-4-5-6-7-8-9-10

0-1-2-3-4-5-6-7-8-9-10

0-1-2-3-4-5-6-7-8-9-10

Fonte: Regional Palliative Care Program, Capital Health, Edmonton, Alberta, 2003.
Traduzido e adaptado ao portugués por Neto, IG. 2006.

27

Pior dor possivel

Pior cansago possivel
Pior ndusea possivel
Pior depress3o possivel
Pior ansiedade possivel
Pior sonoléncia possivel
Pior apetite possivel

Pior falta de ar possivel

Pior sensacao de
bem estar possivel
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Tabela 2 - Escala de Performance Paliativa (PPS)

Atividade e Auto- Nivel da
% Deambulacdo evidéncia da doenca  cuidado Ingestao Consciéncia
100 Completa Normal; Completo Normal Completa
sem evidéncia
de doenca
90 Completa Normal; Completo Normal Completa
alguma evidéncia
de doenca
80 Completa Com esfor¢o; Completo Normal Completa
alguma evidéncia
de doenca
70  Reduzida Incapaz para o Completo Normal Completa
Trabalho; alguma ou reduzida
evidéncia de doenga
60 Reduzida Incapaz de realizar Assisténcia Normal Periodos
hobbies; doenga ocasional ou reduzida  de confusdo
significativa ou completa
50 Sentado Incapacitado para Assisténcia Normal Periodos
ou deitado qualquer trabalho; Considerdvel oureduzida  de confusdo
doenga extensa ou completa
40  Acamado Idem Assisténcia Normal Periodos
quase ou reduzida  de confus3o
completa ou completa
30 Acamado Idem Dependéncia Reduzida Periodos
Completa de confusdo
ou completa
20  Acamado Idem Idem Ingest3o Periodos
limitada a de confusdo
colheradas ~ ou completa
10  Acamado Idem idem Cuidados Confuso
comaboca  ouem coma
0 Morte = = = =

Fonte: HarlosM, Woelk C. Guideline for estimating length of survival in Palliative Patients. Em htpp://www.palliative.info.

Traduzido e adaptado por Neto, 2006.
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Tabela 3 — Alguns Precedentes Histéricos do Movimento Hospice

Século Ano

\% 400
XIl =
XVII 1625
XIX 1842
XIX =
XIX 1879
XIX 1872
XX 1909
XX 1967
XX 1975

Lugar

Ostia

Europa

Franca

Lyon

Prussia

Dublin

Londres

Londres

Londres

Montreal

Tipo de centro
Hospicio no Porto de Roma
Hospicios e Hospedaria Medievais

Lazaretos e hospicios

Hospices ou Calvaries

Fundag3o Kaiserwerth

Our Lady’s Hospice

The hostel of God (Trinity Hospice),
St Luke’s Home e outros
residenciais protestantes

St. Joseph’s Hospice
St. Christhopher’s Hospice

Unidade de Cuidados Paliativos
do Royal Victoria Hospital

Pessoa

Fabiola, discipula de S3o Jerdnimo

Cavalheiros Hospitaldrios

S30 Vicente de Paula e as
irmas de caridade

Jean Granier e 3 Associagdo de
mulheres do Calvério

Pastor flinder

Madre Mary Aikenhead e as
irm3s Irlandesas de Caridade

Fundacoes Protestantes

Irm3s Irlandesas de Caridade

Cicely Saunders

Balfour Mount

Fonte: SECPAL - Historia de los Cuidados Paliativos & el Movimento Hospice, em http://www.secpal.cm, acessado

em mar/2007 e traduzido pela autora.
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Figura 1 — Pacientes com Cancer
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Figura 3 - Seqiielados Neurolégicos
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“Eu sabia que na minha profissao eu iria viver literalmente com o sofri-
mento humano, e sempre me preocupou esse lado dramadtico que en-
volve nossa profissdo: porque ela vive de vida, do sofrimento do doen-
te e também da morte. A morte, sempre imbativel e triunfante. (...)
Precisamos ter humildade, porque a ciéncia vai ficar sempre com suas
ddvidas e a natureza com seus mistérios...”.

Prof. Dr. Carlos da Silva Lacaz (aput Millan et al.”).

As pesquisas tém mostrado que o médico aprende a lidar com a doenca, mas nao
a lidar com o doente. Em Cuidados Paliativos esse é um grande problema porque a
doenca segue seu fluxo e o grande desafio é como lidar com o doente. A maneira
como é dado o diagnéstico dentro do discurso médico nos leva a pensar em um ser
humano vulneravel em seus sentimentos, sem se dar conta dos efeitos emocionais
que pode causar aos pacientes ao longo da doenca e do tratamento oferecido, bem
como aos familiares e até mesmo a si proprio.

Mais do que um biélogo, mais do que um naturalista, o médico e todos os profis-
sionais da drea de satide deveriam ser fundamentalmente humanistas. Um sabio que,
na formulacao de seu diagndstico e no contato com o paciente, leve em conta nao
apenas os dados biolégicos, mas também os ambientais, culturais, sociolégicos, fa-
miliares, psicoldgicos e espirituais.

Na visdo de LeShan®, muitos médicos definem um bom paciente como aquele
que aceita as suas declaracoes e acdes sem criticas ou questionamentos. Um mau
paciente é aquele que faz perguntas para as quais nao ha respostas e levantam pro-
blemas que os fazem sentir constrangidos. O médico dificilmente recebeu uma for-
macao que o ajude a dizer “Ajudei a sra. Maria a morrer bem” . E muito dificil, com a
formacao atual, o médico e os demais profissionais da drea de satide aceitarem que
um dos seus papéis € o de ajudar as pessoas a morrerem bem. O foco de toda forma-

¢do é a cura ou a estabilizacdo das fungoes vitais'.
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Costa? apresenta a fala de uma paciente em que se percebe que, apesar de sabe-
rem dos procedimentos que sao tomados, os médicos nao internalizam a gravidade
ou nao de seus diagnosticos, de suas falas, do impacto que causam em seus pacien-
tes, deixando o mesmo como pano de fundo de uma realidade incompreensivel:

“... quase cai do banco, ndo queria ouvir aquilo... Em setembro seu
pulmao estava limpinho e agora esta cheio de nodulos (um més
depois). O médico disse olhando para a radiografia, para uma par-
te de mim... me revoltei, recusei a fazer quimioterapia, € meu direi-
to. Vocés sao otimos médicos, excelente hospital, mas o cancer da
um baile em vocés...agora sei que estou morrendo, quero morrer

com dignidade, em minha casa...”

O contetdo, a forma, o momento de apresentacao das palavras tém tal poder de
penetracao que sao capazes de remeter a situacoes tidas como irreversiveis, como
demonstra também a fala seguinte?:

“... a médica me acordou as cinco horas da manha, balancando o
meu pé, e me disse: vocé ndo vai mais andar. Eu comecei a morrer

ali, nem acordada direito eu estava...”

Com essas falas pode-se perceber o quanto a tristeza de um diagnéstico ruim é
insuportavel para ambos, médico e paciente, sendo que o médico reage a essa triste-
za usando os mecanismos de defesa que aprendeu ao longo de sua formacgdo, em
especial, o distanciamento. E o paciente muitas vezes reage através da depressao e da
melancolia, pela falta de acolhimento no momento de tdo grande dor. A formacao
médica visa a abordagem, diagnéstico, tratamento de algo chamado doenca, da mes-
ma forma que o economista lida com algo chamado niimero, dinheiro, por exemplo.
Infelizmente, muitas vezes, entra-se em uma rotina pesada, estressante e exaustiva,
que faz com que se esqueca ou negligencie-se que se trata de uma pessoa e nao de
uma doenca apenas.

E frequiente a falta de formacdo humana e pessoal adequada para lidar com essas
questoes. Como, por exemplo, se o economista tivesse feito um mau negécio e perdi-
do dinheiro. Essa “coisificacao” leva a inadequacao da compreensao da esséncia dos
cuidados paliativos. E importante compreender que quando se pensa em comunica-
¢ao nos cuidados paliativos, a qualidade dos relacionamentos se torna mais impor-
tante do que a prépria doenca, ja que ela ndo serd “curada”; sdo os relacionamentos
0s aspectos mais importantes para qualificar a vida nessa fase. Talvez em todas: a
situacao da aproximacao da morte apenas torna isso gritante.
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Informar a Quem?

O processo de informacao ao paciente com qualquer enfermidade severa ou
incapacitante é extremamente complexo e se compde de uma multiplicidade de fato-
res, destacando-se: a informacao oferecida pelo médico, a informacdo retida pelo
paciente, o conhecimento que ele tenha da enfermidade, o desejo que ele tenha de
ter a informacdo e a satisfacdo com a informacao recebida'.

Quanto ao desejo de ter a informacgao, alguns autores salientam que estudos em
varios paises do mundo ja verificaram que, de uma forma geral, a maioria das pessoas
manifestou o desejo de saber corretamente o diagndstico caso viessem a desenvolver
uma doenca grave'®'?. Stuart et al." também afirmam que privar uma pessoa do
conhecimento sobre os processos de sua doenca € viola-la de seus direitos; se engana
o paciente para evitar que ele se deprima, mas rapidamente a esperanca inicial sera
suplantada pela desesperanca produzida pelo “engano” (traicdo), que conduz a um
estado de perda de confianca em seu médico.

No Brasil, um estudo no servico de Clinica Médica do Hospital das Clinicas da
Faculdade de Medicina da USP, com 363 pessoas atendidas, constatou que 96,1%
das mulheres e 92,6% dos homens mostraram desejo de serem informados do diag-
noéstico de cancer e 87,7% das mulheres e 84,2% dos homens desejaram que sua
familia também fosse informada. 94,2% das mulheres e 91% dos homens afirmaram
querer saber do diagnéstico de AIDS. O desejo de participar das decisoes terapéuti-
cas foi menor nos homens e nas pessoas com mais de 60 anos?.

Na China, Lui, Mok e Wong® verificaram que sdo os pacientes mais jovens e
instruidos que querem saber mais informacgdes sobre diagnéstico e opgoes de trata-
mento. Que esperam que lhes seja dado suporte emocional (através da comunica-
cao) pela equipe e familia, apesar de, com alguma freqtiéncia, referirem nao falar das
proprias emocoes com a familia para nao preocupa-la ainda mais. Esperam que o
profissional seja paciente, discorra claramente sobre a doenca, tratamento e efeitos
colaterais, esteja sensivel as reacdes emocionais que possam apresentar e escute res-
peitosamente suas sugestoes. Isso implica também em se calar para ouvir e perceber
quais sao as respostas e demandas do paciente e de sua familia. E comum o profis-
sional falar demais na hora das noticias ruins, justificar demais, “florear” demais. O
fato é um s, concreto... e, freqtientemente, doloroso. Precisa ser vivido e o papel do
profissional da satdide é dar amparo, sustentacao, ao paciente e a sua familia.

Os pacientes referem nao recorrer a enfermeira quando a percebem muito “ocu-
pada”, com pouco tempo para estar ao lado deles, sio muitos jovens (principalmente
referido por homens mais idosos), e quando entendem que suas emocoes e dilemas
devem ser partilhados somente em familia (sdo “problemas particulares”)®.
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Em Cuidados Paliativos é fundamental os profissionais se lembrarem que os pa-
cientes tém direito de que sejamos honestos com eles e de saber o que querem saber
(inclusive de declinar informacodes, se assim o desejarem). Sem as informacoes sobre
a sua doenca e progndstico, nao podem participar de seu proprio plano terapéutico,
nao podem dar seu consentimento informado para o tratamento e nao podem replanejar
a prépria vida e de sua familia.

A comunicacdo honesta e completa s6 ndao deve ocorrer se o paciente nao é
competente para discutir o seu proprio tratamento, se delegar a responsabilidade
para outro membro da familia ou se a religido ou costume cultural requerer que o
homem seja o “cabeca” da familia.

Se as pessoas diferem quanto a idade, sexo, religido, condicao cultural, familiar,
socioecondmica, caracteristicas da personalidade, ndo pode haver uma tnica “for-
mula” para conversar com elas. Existem, sim, estratégias que facilitam o encontro

terapéutico, que é sempre Unico.

Facilitando o que ¢ Dificil

E fundamental lembrar que, quando a comunicacdo envolve algum assunto sen-
sivel, delicado ou dificil, precisa também ser feita de maneira sensivel, de forma que
possa ser entendida, sem pressa, num ambiente adequado (com poucos ruidos e
interferéncias). Uma boa comunicacao afeta positivamente o estado de animo do
paciente, sua adequacao psicolégica a situacao e sua qualidade de vida'>.

Num interessante estudo desenvolvido em New York, por Sulmasy e Rahn'® com
58 pessoas gravemente enfermas internadas, verificou-se, através de filmagens, que
0s pacientes passam a maior parte do tempo sozinhos (18 horas e 50 minutos) e que
as visitas da equipe de salde (especialmente das enfermeiras) sdo freqlientes, mas
extremamente curtas. Questionam qual a qualidade da interacao que pode ocorrer
em tdo curto tempo de contato. Talvez se os profissionais estiverem atentos a qualida-
de de relacdo que pode ser conseguida com a consciéncia dos sinais ndo-verbais,
isso seja possivel: um olhar carinhoso, o uso do toque afetivo aliado ao toque instru-
mental, um sorriso de compreensao...

Em outro estudo que determina os fatores que influenciam a comunicacao das
enfermeiras com os pacientes com cancer, observou-se que a chefia da clinica, a
crenca religiosa, a atitude diante da morte e o treinamento sobre comunicacao ante-
riormente recebido sdo os fatores que mais se destacam na facilidade ou dificuldade
que elas expressaram nesses contatos'’. As enfermeiras que possuem treinamento em
comunicacao sao capazes de facilitar a expressao dos pensamentos e sentimentos

dos pacientes, coletando dados em maior profundidade; as demais ignoram essa
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expressao e se restringem a transmitir e colher informacdes objetivas, apenas referen-
tes as caracteristicas fisicas apresentadas pelos pacientes.

Outros estudos relacionam dominios que o profissional deve ter para comunicar-
se adequadamente com o paciente: estilo gramatical correto, saber utilizar as técni-
cas de comunicacao verbal (perguntas diretivas e ndo-diretivas), ter clareza do assun-
to/tema a ser discutido, saber identificar os sentimentos expressos na interacao e estar
atento e consciente das “dicas” nao-verbais expressas pelo paciente’.

Vérios autores propuseram um protocolo denominado CLASS, que inclui os se-
guintes passos para a relacdo médico-paciente’:

C = contexto fisico (Context)

L = habilidade de escutar e perceber (Listening)

A = conhecimento das emocoes e como explora-las (Acknowledge)

S = estratégia (Strategy)

S = sintese (Summary)

No item contexto fisico (C) é lembrada a importancia da privacidade e da dispo-
sicdo das pessoas envolvidas (de tal forma que o contato visual seja possivel e ocorra)
e da auséncia de barreiras fisicas (mesa, maca, por exemplo). Sugerem o uso do toque
afetivo nos membros superiores do paciente como forma de demonstracao de apoio,
proximidade e envolvimento, mas observando-se sempre se o paciente é receptivo
ao toque e nao o rejeita. O telefone e as interrupcoes devem ser programados para
que o maximo de atencao seja oferecido nessa interacao.

Na habilidade de escutar (L) é colocada a importancia do desenvolvimento de
um clima no relacionamento que possibilite ao paciente informar o que pensa e o
que esta sentindo. Em geral, falamos com mais tranquilidade quando sentimos que
aquilo que falamos é importante. Nao se deve supor que o que o paciente vai falar ja
é sabido (“mais um caso igual...”); fazer perguntas é um 6timo recurso’.

Ouvir a resposta do paciente sem interrompé-lo é fundamental. Olha-lo enquan-
to falar, usar meneios positivos com a cabeca como reforco de que se esta ouvindo,
repetir palavras-chave utilizadas por ele, tornar claros os tépicos ambiguos ou obscu-
ros fazem parte das estratégias a serem desenvolvidas neste item'.

No item conhecimento das emocgoes e como explora-las (A), Petrilli et al.? lem-
bram a importancia de nivelar as informagoes usando uma linguagem inteligivel para o
paciente a partir de informacdes que ele ja conhece, de fornecer informacoes em pe-
quenas doses verificando a receptividade do paciente (oferecendo pausas, repetindo
conceitos com palavras diferentes), respondendo e acolhendo as emocdes do paciente
na medida em que elas forem surgindo (por exemplo: vocé tem razao de ficar bravo!) e

explorando a negacao (caso ocorra), através de respostas empaticas (vale lembrar que
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resposta empatica é uma técnica ou habilidade e nao um “sentimento”). Uma resposta
empatica envolve: identificar a emocao, identificar a causa ou a origem da emocao e
responder de uma forma que mostre a compreensdo da conexdo entre uma e outra'2.

Vale lembrar que uma pessoa que fornece com sucesso suporte emocional a outra,
provavelmente é aquela com habilidade para acessar suas proprias emocoes e dores.

No item estratégia (S), Petrilli et al®° sugerem que o profissional pense o que é
melhor em termos médicos, considere as expectativas do paciente quanto as condi-
¢Oes emocionais, sociais e econdmicas, proponha uma estratégia, dando énfase a
qualidade de vida e mobilizando a familia, considere a resposta do paciente (estando
atento ao estagio adaptativo que ele esta: raiva, negacdo, barganha, por exemplo) e
esboce um plano, assim que possivel, descrevendo com clareza a proposta terapéu-
tica, a seqiiéncia dos exames, retornos etc.

A sintese (S) envolve o término da entrevista com o paciente e comporta trés
componentes principais: um resumo dos principais tépicos discutidos, o
questionamento ao paciente se existe algum tépico ainda que gostaria de discutir
(mesmo que fique agendado para um préximo encontro em funcao do tempo, por
exemplo) e um roteiro claro para o préximo encontro.

Esse protocolo, resumidamente, reafirma regras Uteis aos profissionais da area de
salde, quando se esta lidando com a apresentacdo de noticias ruins: antes de dizer,
pergunte; tome conhecimento das emocoes do paciente e lide com elas através de
respostas empaticas; apbie o paciente ouvindo suas preocupacgdes; nao subestime o
valor de apenas ouvir e, as vezes, nao faca nada: mas fique por perto. E como é dificil

esse NADA carregado de acdo amorosa e benéfica...

Emergindo o Espiritual

Sao varios os autores afirmando que as questdes “Qual o sentido da nossa vida?
Para que vivemos? Para onde estamos indo?” surgem na maior parte dos pacientes
fora de possibilidades terapéuticas de cura. O ser humano tem necessidade de per-
tencer, de ter significado alguma coisa para alguém na vida, de ter sido capaz de dar
e receber amor, de perdoar e ser perdoado 2.

Cecily Saunders afirmou que todas as pessoas deveriam ter direito de, antes de
morrer, ter tempo para dizer “Desculpe”, “Obrigado”, “Te amo” e “Adeus”; e que,
para os profissionais de satide, falar sobre as necessidades espirituais com os pacien-
tes € uma forma de se comunicar adequadamente em uma hora em que muitos estu-
dos mostram essas necessidades emergindo na maior parte das pessoas®''.

Puchalski e Romer' afirmam que ja tem se usado na maior parte das universida-

des norte americanas um historico espiritual onde o médico aborda junto as pessoas
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que estao em cuidados paliativos qual a sua fé, que coisas dao sentido a sua vida, a
importancia que a fé ou a crenca representam na vida da pessoa, que influéncia essa
fé ou essa crenca exerce na maneira como ela cuida de si, como essas crencas influen-
ciam o seu comportamento durante a doenca, se a pessoa é membro de alguma
comunidade religiosa e como é que gostaria que se tratasse esses temas de atendi-
mento espiritual-religioso durante o seu tratamento. Colocam que esse histérico espi-
ritual é necessario para que a comunicacao flua com mais naturalidade nesses mo-
mentos de cuidados paliativos.

Cada paciente atendido adequadamente até o final de sua vida talvez deixe a
licdo para o profissional de satde sobre qual é o sentido da nossa prépria vida, o
sentido das nossas acoes e se estamos também usando adequadamente as palavras

“Desculpe”, “Obrigada”, “Eu te amo” e “Adeus”'3.

“Logicamente” Simbdlico

Uma linguagem que surge, muitas vezes, nos meses ou dias finais que antecedem
a morte do paciente é a linguagem simbdlica. Linguagem que ele se utiliza, pois passa
por momentos de alteracdo do seu nivel de consciéncia e também por passar a apre-
sentar sonhos significativos, “confusao” entre fatos presentes e passados, visoes. Inde-
pendente da causa dessa aparente “confusao”, é necessario que o profissional esteja
preparado para ouvir com respeito e responder honestamente as questoes feitas pelo
paciente e pela familia a respeito desses sonhos e fatos. Ele pode experimentar os so-
nhos e essas visdbes como algo extremamente real; pode reconhecer claramente as
pessoas e objetos do ambiente e imaginar outras, concomitantemente presentes.

A linguagem simbdlica é a linguagem utilizada pelas pessoas para expressarem
suas experiéncias interiores, sentimentos e pensamentos, como se fossem experiénci-
as sensoriais. E uma linguagem diferente da linguagem légica utilizada no dia-a-dia,
onde nao é o tempo e o espaco que categorizam as falas, mas a intensidade e as
associagoes's.

Quanto mais a equipe aceitar essas expressoes do paciente, suspendendo o jul-
gamento “l6gico”, permitindo que ele fale sobre elas, menos ele se sentird sozinho
emocional e espiritualmente. Para ele, esses “acontecimentos” tém significado. Os
profissionais podem-se perguntar o que essas experiéncias estao dizendo sobre o
paciente, orientar a familia sobre o valor dessas comunicacoes, tentando diminuir
uma eventual ansiedade que elas possam provocar. E importante lembrar que enten-
der a fabulacdo do doente apenas como delirio e medicé-la imediatamente como tal
pode privar a todos os envolvidos, incluindo o profissional, de ritualizacoes de passa-
gem importantes, das quais a nossa sociedade extrovertida é tao carente!
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Entre Uns e Outros

Outro aspecto da comunicacao que reflete na interacdo com o paciente e que é
lembrado por varios autores é a propria qualidade da comunicacao interdisciplinar
que, segundo Street e Blackford', é o problema que maior impacto traz aos servicos
de sadde de Cuidados Paliativos. Os problemas existem porque: raramente o grupo
todo se encontra para discutir as necessidades de cada um dos clientes (que €é cliente
de cada um e de todos); para um bom cuidado é necessaria uma comunicagao ade-
quada entre todos os diferentes setores da instituicao (ambulatério, enfermarias, ser-
vico de homecare) e entre as diferentes instituicoes; existe “territoriedade” entre os
profissionais, falta uma filosofia comum, o uso da linguagem e da terminologia utili-
zada, por vezes, é diferente; e existe pouco contato entre as instituicdes para verda-
deiras trocas das experiéncias.

Street e Blackford' sugerem como estratégias para melhorar a comunicacao
interdisciplinar: uma documentacao escrita entre os setores e servicos com qualida-
de; encontros periédicos entre eles; utilizar o paciente como “ponte” entre os servi-

¢os, com um prontudrio que pertenca e fique com ele.

Comunicando-se com a Crian¢a e Familia em Cuidados Paliativos

Pinto'® discute a relacdo pediatra-familia e paciente, destacando também a im-
portancia da verdade na conducado da comunicagao para com eles e coloca a impor-
tancia do entendimento, pelo pediatra, da dialética da sua prépria morte, pois s6
assim, segundo o autor, estara preparado para manejar com competéncia e maturida-
de o desafio da morte de seus pacientes fora de possibilidades terapéuticas.

Mesmo em se tratando de crianca, o autor'® menciona duas regras que regem a
maneira de se comunicar com a crianca e sua familia. A primeira é que a verdade
nao deve ser apresentada de forma macabra, porque o espaco da terminalidade nao
deve ser transformado em uma camara de horrores. A segunda regra é que a menti-
ra deve ser banida desse cendrio porque nao ha, definitivamente, espaco para ela,
independente da faixa etdria da crianca. A mentira, ele afirma, ainda que caridosa e
humanitaria, diminui a autoridade do pediatra e enfraquece a confianca nele depo-
sitada. Lembra que muitos pais, no entanto, ndao admitem que seus filhos saibam de
toda a verdade; que preferem continuar a esconder sua tristeza através de uma
fisionomia falsamente alegre, justificando que assumem essa postura em beneficio
da prépria crianca.

O que ele lembra, porém, é que a crianca percebe a realidade camuflada e entra
nesse jogo de mentiras e fingimentos, passando a fingir também, por causa da familia
que nega a sua condicdo terminal. Refere, por outro lado, que ndo raro o pediatra
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pode ser traido pela compulsao a revelacao precoce das suas suspeitas diagnosticas e
previsoes progndsticas, com medo de ser atingido por dentincias junto aos Conselhos
Regionais de Medicina e Tribunais de Justica, sendo acusado de negligéncia por ter
retardado, eventualmente, a confirmacgdo do diagndstico'®. Os detalhes abundantes,
desnecessarios, ansiogénicos, iatrogénicos que acompanham esse tipo de revelacao,
nesse contexto, ocorrem muito pela atitude defensiva do pediatra, que o autor chama
de “Sindrome da Explicacao Ansiosa”, sobre o fantasma do erro médico. Trata-se de
uma ameaca sombria e assustadora usada como objeto de exploracao pela imprensa
injusta e por advogados gananciosos que farejam esse tipo de situacao para transforma-

la numa rendosa industria de erro médico.

A Titulo de Finalizacao

Comunicacao, como podemos ver, permeia todas as acoes de Cuidados Paliati-
vos e todas as dimensoes do ser humano; portanto, é inquestionavel esse atributo do
conceito em estudo nesse livro. Informar (leia-se: informacdes boas e “mas”'®) cada
paciente sobre sua doenca e tratamento faz parte da atividade médica e da equipe de
satide e obedece principios basicos da relacio médico-paciente. A confianca nos
profissionais que cuidam é o alicerce fundamental na estruturacao de cuidados pali-
ativos e deve ser buscada de forma consciente e ativa. Essa confianca se desenvolve
nas acdes comunicativas do dia-a-dia das relacoes.

O lugar onde cuidamos de alguém que esta morrendo pode ser um hospital, pode
ser a casa do paciente, pode ser um Hospice, pode variar de acordo com a condicao
social do paciente e com a estrutura social que esteja vivendo. E fundamental o médico
(e toda a equipe de satde) aceitar a responsabilidade de que sua forma de se comunicar
com o paciente ficard na lembranca das pessoas para sempre; sao os profissionais que
criam as memorias das pessoas, que viverao pelo resto da vida com a lembranca de
“como foi” o momento em que perderam alguém que amam. Refletir sobre comunica-
¢ao em Cuidados Paliativos significa resgatar a importancia do afetivo em um ambiente

(area de satde) em que tudo é baseado no efetivo.

42



CuipADO PALIATIVO

10.

11.

12.

13.

14.

15.

16.

17.

Referéncias Bibliograficas:

Booth K, Maguire P, Hillier VF. Measurement of communication skills in cancer care:
myth or reality? Journal of Advanced Nursing 1999; 30 (5):1073-79.

Costa AST. A comunicacdo do diagnéstico médico: o fascinante encontro emocional en-
tre médico e paciente que estiao em pélos diferentes, mas dependem um do outro. Sdo
Paulo; 2004 [Monografia de Conclusdao de Curso de Pés-Graduagdo Latu Senso Psico-
Oncologia] - Fundagcdo Antonio Prudente.

Gulinelli A, Aisawa RK, Konno SN, Morinaga CV. et al. Desejo de informacao e participa-
¢do nas decisdes terapéuticas em caso de doencas graves em pacientes atendidos em um
hospital universitario. Rev Assoc. Méd Bras 2004; 50 (1):41-7.

Hennezel M, Leloup JY. A arte de morrer. Petrépolis, R): Vozes; 2004.
LeShan L. O cdncer como ponto de mutacdo. Sao Paulo (SP): Summus; 1992.

Liu J, Mok E, Wong T. Perceptions of supportive communication in Chinese patients with
cancer: experiences and expectations. Journal Advanced Nursing 2005; 52 (3):262-70.

Millan RL, Marco OLN, Rossi E, Arruda PCV, et al. O universo psicologico do futuro
médico. Sao Paulo, SP: Casa do Psicélogo; 1999.

Pessini L. A filosofia dos cuidados paliativos: uma resposta diante da obstinagao terapéu-
tica. In: Pessini L, Bertachini L, org. Humanizagao e cuidados paliativos. Sao Paulo, SP:
Loyola/EDUNSC; 2004. p.181-208.

Petrilli AS, Pascalicchio APA, Dias CG, Petrilli RT. O processo de comunicar e receber o
diagnéstico de uma doencga grave. Diagndstico & Tratamento 2000; 5 (1):35-9.

Pinto LF. As criancas do vale da morte: reflexdes sobre a crianca terminal. J Pediatr 1996;
72 (5):287-294.

Puchalski D, Romer AL. Talking a spiritual history allows clinicans to understand patients
more. Palliative Medicine 2000 Jul; 3:129-137.

Silva MJP. Comunicagao em remédio: as relagcées interpessoais na drea de satde. 92 ed.
Sao Paulo, SP: Loyola; 2005.

Silva MJP. Comunicagdo com o paciente fora de possibilidades terapéuticas. In: Figueiredo MT
de A. Diagndstico e tratamento em clinica médica. Sdo Paulo, SP: Manole; 2006. (no prelo).

Street A, Blackford J. Communication issues for the interdisciplinary community palliative
care team. Journal of Clinical Nursing 2001; 10:643-50.

Stuart TP, Avalo JG, Abreu MCL. La informacién médica al paciente oncolégico. Rev
Cubana Oncol 2001; 17 (2):105-10.

Sulmasy DP, Rahn M. | was sick and you came to visit me: time spent at the bedsides of
seriously ill patients with poop prognoses. Am J Med 2001; 111 (1): 385-89.

Wilkinson S. Factors which influence how nurses communicate with cancer patients. J
Adv Nurs 1991; 16: 677-88.

43






MULTIDISCIPLINARIDADE E
INTERDISCIPLINARIDADE

45



MULTIDISCIPLINARIDADE E INTERDISCIPLINARIDADE

Relacao dos Cuidados Paliativos com as Diferentes
Profissoes da Area da Saude e Especialidades
Toshio Chiba

Introducgao

Nos ultimos séculos, o conceito de vida e morte no contexto da medicina e da
bioética tem passado por uma fase literalmente agitada. Esta polémica, por um lado,
deve ser vista com bons olhos, por ser uma consequéncia direta da evolucdo da
ciéncia biomédica, que conseguiu diminuir a mortalidade, inclusive, a de criancas,
por meio da melhoria de saneamento bésico e da introducao de esquemas de vacina-
cao, e pela melhoria da acuracia diagnéstica e tratamento adequado.

A introducao de conceitos de medicina intensiva, quimioterapias, imunoterapias,
radioterapias, tratamento de suporte na area de controle de sintomas e de nutrologia,
no século passado, vem possibilitando que a sobrevida seja incrementada, principal-
mente na drea de oncologia. O melhor entendimento dos mecanismos de varias doen-
cas cardiovasculares (e de suas intervencoes preventivas nao-farmacologicas e
farmacolégicas) fez aumentar a expectativa de vida, invertendo a ordem das causas
mortis que no inicio do século XX eram encabecadas pelas afec¢des infectocontagiosas
e parasitarias.

O que era pressagio ou sinal da morte no inicio do século passado — a “auséncia
da respiracao” (Bernat, 1990) —, especificamente denominada no nosso meio como
parada respiratéria ou quadro de insuficiéncia respiratéria em franca progressao, sim-
plesmente passou a ser uma manifestacao clinica, passivel de tratamento através de
suporte ventilatorio invasivo. A “auséncia do pulso” (Bernat, 1990) — que nos dias de
hoje, chamariamos de taquiarritmia de vérias formas potencialmente letais, ou o que
traduziriamos como choques de vérias etiologias, como choque hipovolémico, sépti-
co ou cardiogénico, entre outros tipos de choques — também culminava num evento
morte, na esmagadora maioria dos episédios.

Atualmente, estes acontecimentos passaram a figurar como um capitulo relativa-
mente longo que precede o préprio fim, gracas ao advento de drogas vasoativas,

inotrépicas, antimicrobianas de extensissimos espectros e a toda alta tecnologia, que
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possibilitou um monitoramento continuo destes individuos que se encontram em
unidades de cuidados intensivos.

Desde o final da década de 60 a “auséncia da funcao cerebrocortical” (Bernat,
1990) é adotada como finitude da vida, possibilitando que outras vidas continuem
seguindo, por meio de transplantes de 6rgaos (ou de determinados tecidos), substi-
tuindo aqueles que comprometem a qualidade ou coloquem em risco a vida dos
pacientes com as insuficiéncias organicas. (Randell, 2004).

Assim, a humanidade caminhou o ultimo século, adaptando-se dentro de varios
conceitos e preceitos da sociedade, de cada cultura, religiosidade e espiritualidade,
arcando com a realidade acerca dos conceitos de vida e morte, que se modificavam
a cada momento da evolucdao do homem como ser inteligente.

O fato é que o processo de viver se prolongou de uma forma exponencial nas
dltimas décadas, e isto, na verdade, dentro de consideracoes epidemiolégicas nao
muito complicadas, nos faz perceber que a morte, na maioria das vezes, ja ndo é um
episoédio e sim um processo, as vezes, até prolongado, demorando anos e até mesmo
uma década dependendo da enfermidade (Lynn & Adamson, 2003).

No ano de 2000, nos Estados Unidos, faleceram mais de 2.400.000 pessoas.
Mais de 70% destes eventos aconteceram com idosos acima de 65 anos. A maioria
dos pacientes faleceu de doenca cardiovascular, cancer, acidente vascular cerebral, e
doenca pulmonar obstrutiva cronica. As causas de morte devidas a doencas
infectoparasitarias e contagiosas diminuiram de forma significativa, como ja se disse,
invertendo a ordem do século passado.

Entre os paises desenvolvidos, este tipo de perfil epidemiolégico é bastante co-
mum. Mesmo paises em desenvolvimento, como o Brasil, rumam para tal quadro em
que a populacdo é acometida por doencas com caracteristicas eminentemente croni-
cas, e, muitas vezes, de lenta evolucao. Desta forma, o evento morte — que, alguns
séculos atrés, era considerado como um “episédio” — passou a ser um “processo”.

Entretanto, junto com esse prolongamento de vida e com surgimento do “proces-
so de morrer”, os profissionais da area de satide comecaram a perceber que, mesmo
nao havendo cura (o que acontece na maioria dos casos, como diz a estatistica), ha
uma forma de atendimento com énfase a qualidade de vida e cuidados ao paciente,
por meio de assisténcia interdisciplinar, e da abordagem aos familiares que comparti-
lham deste processo e do momento final de vida — os Cuidados Paliativos.

Sua atuacao é definida como sendo interdisciplinar, para atingir sua principal meta:
a qualidade de vida. Atentamos, nesta definicdo, para a quebra de um mito comum
entre os “leigos” — e mesmo, entre muitos profissionais de satide — segundo o qual “a

pessoa que necessita de Cuidados Paliativos sempre é um paciente com neoplasia”.

47



MULTIDISCIPLINARIDADE E INTERDISCIPLINARIDADE

E sabido que outros pacientes que apresentam varios tipos de doencas cronico-
degenerativas e progressivas necessitam de Cuidados Paliativos, tais como: portado-
res de insuficiéncia cardiaca avangada, quadro demencial de varias etiologias, pa-
cientes pneumopatas cronicos com quadro de hipoxemia grave, seqiielados de varios
episédios de isquemia cerebral, pacientes com esclerose lateral amiotréfica e com
outras doencas neurolégicas degenerativas progressivas etc. A lista de enfermidades é
quase infindavel, e envolve situacdes que requerem atencao direcionada a qualidade
de vida, individualizacao e respeito pelo paciente e pelos seus familiares.

Estatistica nos EUA exemplifica a evolucao desde 1992. Mostra que entre os
pacientes que deixaram os Hospices por falecimento (ou que tiveram alta para mor-
rer em casa), cerca de 20% tinham diagndsticos ndo-neopldasicos (Haupt, 2003). Ao
longo de 8 anos do ultimo século, esta proporcao chegou a cerca de 45% (Figura
1). Neste periodo, pacientes inseridos em fase final da vida que procuraram um
programa de cuidado paliativo tinham diagnésticos de doencas cardiacas, eram
pacientes com alteracbes cognitivas (deméncias), sequielados de doenca
cerebrovascular, e portadores de doenca pulmonar obstrutiva cronica (Figura 2).

A Organizacao Nacional de Hospice dos Estados Unidos traz alguns critérios
objetivos de gravidade para indicar o inicio de Cuidado Paliativo (Tabela 1) (Leland,
2000). Como todo tipo de classificacao de qualquer fendbmeno, esta também é pas-
sivel de criticas, mas funciona como parametro para definir a necessidade de Cui-
dados Paliativos.

No Brasil parametros adequados sdao necessarios para que, dentro de um sistema
de salide que ainda carrega necessidades especificas, haja uma justa alocacio de
recursos destinados tanto ao tratamento daqueles que precisam de suportes avanca-
dos de vida (em UTls) quanto aqueles que necessitam de Cuidados Paliativos, possi-
bilitando o atendimento interdisciplinar ao controle adequado de sintomas, e, even-
tualmente, ao atendimento aos familiares.

Mais uma vez, o bom senso de um profissional de sadde é o melhor aliado
dentro da drea de Cuidados Paliativos, visto que cada doenca apresentada pelo
paciente tem sua caracteristica de evolucao (Figura 3) e sua sobrevida individuali-
zada (Lynn & Adamson, 2003).

A interface de cada especialidade médica da-se conforme a necessidade e evolu-
cdo de cada fase da doenca. E importante ressaltar que a chave de um bom atendi-
mento consiste na capacidade de cada profissional reconhecer o limite de sua atua-
cao em Cuidados Paliativos. Este item é especialmente destacado em relacdo a con-
trole de dor e de outros sintomas e corresponde ao que chamamos de interface
extrinseca de cada especialidade.

48



CuipADO PALIATIVO

A interacdo com outros profissionais deve ocorrer sempre que nos depararmos
com dificuldades. Vale usar os recursos possiveis, com criatividade e persisténcia.

Mesmo em locais com menores recursos nao devemos hesitar em incluir na
terapéutica, por exemplo, colegas anestesistas, preparados para nos auxiliar na reali-
zacao de um eventual bloqueio anestésico, ou na analgesia controlada por pacien-
te com bomba de infusdo. Cirurgides gerais podem nos ajudar, realizando, se ne-
cessdria, uma intervencao cirtrgica paliativa, como traqueostomia, gastrostomia,
colostomia, toracocentese, peritoneocentese, debridamento de tecidos desvitalizadas
de um tumor exofitico e outros procedimentos destinados a aliviar o sofrimento dos
nossos pacientes.

Temos uma interface que denominamos de intrinseca por designar os profissio-
nais que fazem parte da equipe de Cuidados Paliativos, tais como assistente social,
farmacéutico(a), fisioterapeuta, fonoaudiélogo(a), terapeuta ocupacional, enfermeiro(a),
psicologo(a), nutricionista, dentista e outros, unidos na atencao nao sé ao paciente,
mas também aos familiares, em suas necessidades vinculadas a um bom atendimen-

to, conforme a definicao da Organizacao Mundial de Satde.

Perspectivas

O ato de cuidar dos nossos pacientes em fase final das suas vidas, como mostra a
estatistica, é cada vez mais freqliente. Nao é possivel explanar de forma sintética as
particularidades apresentadas por estas pessoas. Mas vale a licdo de que cada indivi-
duo tem a sua histéria de vida: ndo é um ser simplesmente biolégico, e sim, alguém
que tem a sua vida cronoldgica a ser considerada, incluindo seus terrenos cultural,
religioso e social.

Os profissionais da satide devem adentrar neste espaco sem medo, para que estes
pacientes possam ser atendidos da forma mais integra possivel, quer isto seja no
centro ou posto de satde, num ambulatério de hospital pdblico, numa enfermaria,
num programa de assisténcia domiciliar, dentro de um hospital-dia, até mesmo, no
ambito do Programa de Satde da Familia.

Assim, o atendimento a estes doentes estende-se até o ambito psicoldgico, social e
religioso, atingindo o intimo de cada um. Temos necessidade de criar a nossa maneira
brasileira de atender estes individuos, da melhor forma possivel. Nao depender somente
de literatura estrangeira que, certamente, nao cobrird o aspecto sociocultural da nossa
realidade. Nossas culturas heterogéneas, somadas a falta de recursos, tornardo, sim, o
atendimento uma tarefa ardua, mas, ao mesmo tempo, algo criativo e interessante.

Os interesses da comunidade tém aumentado gradativamente em relacao ao

Cuidado Paliativo, com a influéncia da midia e com o crescimento importante de
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servicos de internacao domiciliar na década de 90, na area privada, e demanda cres-
cente de criacdo de assisténcia domicilidria, em forma de visitas domiciliares, nos
servicos publicos. Os pacientes encaminhados para esse tipo de servico, pela historia
natural da doenca, ja se encontram, com frequiéncia, fora das possibilidades de cura
e numa condicdo bastante fragilizada, necessitando de cuidados paliativos.

Um levantamento feito no Hospital das Clinicas, da Faculdade de Medicina da USP,
em 2000, apontou que 42% dos pacientes que se encontravam em assisténcia domiciliar
nesta instituicao apresentavam necessidade de Cuidados Paliativos (Chiba, 2006).

Entretanto, o que devemos buscar nosso pais neste inicio de século é a mudanca
de consciéncia, ou seja, atentar para o fato de que a nossa morte faz parte da nossa
vida. Enfim, que o processo de viver engloba e contempla a morte, e que, portanto,
nao ha por que ficar “improvisando” o processo de morrer. Ha sempre tempo para

aprimorar as nossas vidas, enquanto vivermos.
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Tabela 1 - Indicadores de Progndsticos da Organizacao

Nacional de Hospice - 1996

Doenca Cardiaca « NYHA Classe IV,
» Fragdo de Ejecdo < 20%,
» Refratariedade a tratamento otimizado, incluindo vasodilatadores
« Outros fatores indicando mau progndstico
arritmia sintomadtica resistente
histéria de parada cardiaca
sincope a esclarecer
embolia cardiogénica

Doenca Pulmonar « Dispnéia incapacitante,
o VEF, <30%,
« Emergéncias freqientes,
o Cor pulmonale,
« Hipoxemia em oxigenoterapia c/ retengdo de CO,,
» Perda de peso n3o-intencional

Deméncia o Restrito a leito ou cadeira
« Dependéncia para atividade de vida didria
o Incontinéncias
« Impossibilidade de comunicagdo
« Comorbidade importante
« Comprometimento nutricional na recusa de alimentacdo via sonda
ou nutric3o via sonda prejudicada

Acidente vascular < Fase aguda, até 3° dia: coma, resposta anormal de tronco cerebral,
Encefdlica « Disfagia precedido de recusa de alimentac3o via sonda,

o Demeéncia pds-AVE

« Indice de Karnofsky < 50%

« Comprometimento nutricional,

« Broncopneumonia aspirativa ou Infecgdo de trato urindrio recorrente,

o SEpsis,

o Ulceras de pressao.

Doenca hepatica  « Contra-indicacdo para transplante hepética,
e TP>5 seg além do controle,
o Hemorragia varicosa recorrente,
o Caquexia,
o Uso de dlcool

pelo menos um dos préximos

o Ascite refrataria

« Peritonite bacteriana espontanea
« Sindrome hepatorenal

» Encefalopatia hepatica

o Coma

Doencas renais » Recusa de indicacdo de transplante ou procedimento dialitico,
« Clearance de Creatinina <15 mL/min
« Creatinina sérica > 8 mg/dL (6 mg/dL, se DMII)

NYHA — Classe funcional pela New York Heart Association, VEF, - Volume expiratério forcado de primeiro segundo,
TP — tempo de protrombina. Traduzido e adaptado de Leland, 2000.
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Figura 1 — Porcentagens de Altas em Hdspices com Base em

Diagndsticos Iniciais. Estados Unidos, 1992-2000
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Figura 2 - Porcentagens de Altas em Hospices com Base em Diagnésticos

Iniciais Nao-Oncologicos. Estados Unidos, 1992-2000
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Figura 3 - Variadas Caracteristicas de Evolucao Conforme a Doenca
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Interface Intrinseca: Equipe Multiprofissional

Lais Yassue Taquemori
Celisa Tiemi Nakagawa Sera

A formacao nas areas de satide vem passando por um momento de preocupacao
com os aspectos sociais, caracterizando-se pela solicitacdo de uma responsabilidade
social do profissional de sadde, contrdrio aos aspectos meramente biolégicos e
mecanicistas que se desenvolveram apés a Il Guerra Mundial. E o conceito de Cuida-
dos Paliativos neste momento vem se somar a esta visao de promocao da satde.

Os avancgos tecnolégicos nas ciéncias quimico-farmacoldgica, biolégica e genéti-
ca capacitaram a realizagao de diagndsticos jamais pensados e de feitos espetaculares
na cirurgia, endoscopia, anestesia, imagenologia, neonatologia, fecundacao artificial,
centros de terapia intensiva, propiciando resgate da vida, definicdo de morte cerebral,
transplante de 6rgaos, avancos da oncologia, imunologia, antibiéticos, quimioterapicos,
radioterapia, biologia molecular etc. Conquistas estas que levam os médicos a pensar
que a luta contra a morte iria se tornar enfim uma realidade vitoriosa. Va ilusao! Luta-
se contra a morte sem saber o que é a morte. Pode ser um processo instantaneo ou
lento, despercebido ou sofrido (Figueiredo, 2001)*.

Como ja foi dito, Cuidado Paliativo é um conjunto de atos multiprofissionais que
tém por objetivo efetuar o controle dos sintomas do corpo, da mente, do espirito e do
social, que afligem o homem na sua finitude, isto €, quando a morte dele se aproxi-
ma. O Cuidado Paliativo prolonga-se apds a morte sob a forma de atendimento do
luto dos familiares. A familia é também abracada pela equipe multiprofissional, pois
ela compartilha do sofrimento do paciente.

Os profissionais que compdem a equipe sao os que controlam os sintomas do
corpo (médico, enfermeira, fisioterapeuta, terapeuta ocupacional), da mente (psico-
logo, psicoterapeuta, psicoanalista, psiquiatra), do espirito (padre, pastor, rabino, guru,
sacerdotes das diferentes crencas religiosas professadas pelos pacientes), do social (
assistente social, voluntario). Além desses, na dependéncia da evolucao clinica do
caso, outros profissionais e especialistas poderdao ser chamados a cooperar com a

equipe. Nao existe mais o objetivo de CURAR o paciente, pois a doenca estd em fase
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progressiva, irreversivel e nao responsiva. Trata-se daquela fase tao rotineira quando
o médico diz a familia “NAO HA MAIS NADA O QUE FAZER”, e assim condena
irremediavelmente o paciente ao abandono, a ficar entregue ao seu sofrimento, com
ou sem esperanca de um milagre (Figueiredo, 2001)*.

O alivio dos sintomas, o alivio do sofrimento humano, pela complexidade,
requer um planejamento interdisciplinar, com atuacao multiprofissional, incluin-
do-se a familia e a utilizagcao dos recursos disponiveis na comunidade como aspec-
tos fundamentais.

As palavras “trabalho em equipe”, “trabalho multidisciplinar”, “equipe
multiprofissional”, “equipe de trabalho” e “equipe interdisciplinar” sdo consideradas
sindbnimas na area da saide mental por Campos (1992)'. Em Cuidados Paliativos
essas expressoes também estdo relacionadas com o trabalho em equipe.

Multidisciplinaridade ou multiprofissionalidade, na qual profissionais de diferen-
tes areas trabalham isoladamente, refere-se a atuacao geralmente sem cooperacao e
troca de informacoes, prevalecendo apenas o sistema de referéncia e contra-referén-
cia. Ja na interdisciplinaridade ha reciprocidade, enriquecimento mutuo, com ten-
déncia a horizontalizacao das relacdes de poder entre as dreas envolvidas, permitin-
do a troca entre areas de conhecimento (Ferreira, 1993)3. Trabalhar em cooperacao
com outras dreas nao significa trabalhar sem conflitos, uma vez que estes sio inevita-
veis e universais.

Existem pré-requisitos fundamentais para um efetivo e eficiente trabalho em equipe
(Lickiss et al., 2005)°:

« consenso e clareza nos objetivos e estratégias propostos;

« reconhecimento da contribuicdo pessoal especifica de cada membro da equi-
pe e distribuicao de tarefas;

« competéncia de cada membro na sua area e uma comunicacao efetiva entre os
mesmos, o que é de fundamental importancia, por exemplo, no controle da dor con-
siderada como multidimensional, assim como outros sintomas.

« coordenacdo competente e apropriada para a estrutura e funcao da equipe

« procedimentos para avaliacdo da efetividade e qualidade dos esforcos da equipe

« facilitacao do processo de luto ndo so6 para a familia e amigos do paciente mas
também para os membros da equipe.

Muitos hospitais incluem voluntérios nas atividades de visita aos pacientes sem
acompanhantes, para companhia durante a noite, para alivio de suas ansiedades, na
escuta ativa, na busca de recursos junto a comunidade para financiar analgésicos e
alimentos. As atividades dos voluntarios dependerao dos pacientes e suas familias e

de seu préprio treinamento.
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Incluimos na relacao, ainda, o cuidador, cujo papel é fundamental, pois é o elo
entre o paciente, a familia e a equipe. Os cuidadores, na sua maioria, sao familiares
da pessoa que necessita de cuidados, residem no mesmo domicilio e sdo do sexo
feminino (Duarte, 2006?; Rodrigues e Almeida, 20057; Karsh, 2003°; Sportello, 20038).

As equipes interdisciplinares que atuam em Cuidados Paliativos geralmente siao
compostas pelo médico, enfermeiro, assistente social e psicélogo, além de contar
com a assisténcia de outros profissionais como o fisioterapeuta, terapeuta ocupacional,

farmacéutico, nutricionista, capeldao, dentista, fonoaudiélogo, entre outros.
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Fisioterapia
Celisa Tiemi Nakagawa Sera
Helena Izzo

A formacdo do profissional fisioterapeuta deve estar vinculada a realidade das
condicoes de vida e de satdide da populacdo, centrada no paciente e em seus diferen-
tes contextos (domicilio, clinica, trabalho, hospitais), desenvolvendo acdes de pro-
mocao, prevencao, tratamento e reabilitacao de agravos e, acima de tudo, deve estar
comprometida ndo s6 com o paciente como também com a sua familia. Isto requer
uma formacao generalista, que permita a realizacao de intervencoes adaptadas e
modificadas de acordo com as necessidades da comunidade, levando em conta a
cultura, tradicbes e outros aspectos psicossociais.

A fisioterapia é uma ciéncia aplicada que tem por objeto de estudos o movimen-
to humano em todas as suas formas de expressao e potencialidades, tanto nas altera-
coes patoldgicas quanto nas repercussoes psiquicas e organicas. Seu objetivo é pre-
servar, manter (forma preventiva), desenvolver ou restaurar (reabilitacao) a integrida-
de de 6rgaos, sistema ou funcao (Crefito 3)”.

Em Cuidados Paliativos, o fisioterapeuta, a partir de uma avaliacao fisioterapéutica,
vai estabelecer um programa de tratamento adequado com utilizacao de recursos,
técnicas e exercicios, objetivando, através da abordagem multiprofissional e
interdisciplinar, alivio do sofrimento, alivio de dor e outros sintomas estressantes,
oferecer suporte para que os pacientes vivam o mais ativamente possivel, com quali-
dade de vida, dignidade e conforto, além de oferecer suporte para ajudar os familia-
res na assisténcia propriamente dita ao enfermo, no enfrentamento da doenca e no
[uto (Marcucci, 2004)°.

Perracini (2000)? divide o foco de atuacao do fisioterapeuta de acordo com a
funcionalidade do paciente, ou seja, quando totalmente dependente, o enfoque deve
ser o posicionamento e orientacao quanto as mudancas de decubito, transferéncias e
mobilizacdao global, prevenindo deformidades e complicacbes (respiratorias,
cardiovasculares). Em casos de maior independéncia, estimular o autocuidado, ativi-

dades de vida diaria, adequando o ambiente e favorecer a funcionalidade.
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No controle da dor, o fisioterapeuta pode utilizar técnicas como: terapias manuais,
eletroterapia como o TENS (transcutaneous electrical nerve stimulation) associado ou
nao a farmacos, biofeedback, termoterapia (frio e calor), exercicios e mobilizacées,
posicionamentos adequados, técnicas de relaxamento (Doyle et al., 2005)2. Auxiliar para
que o paciente seja mantido livre da dor tanto quanto possivel, de modo que possa
morrer confortavelmente e com dignidade, e que seja ouvido como uma pessoa em seus
medos, pensamentos, sentimentos, valores e esperancas (Pessini & Barchifontaine, 2002)'.

A massagem, além de sua indicacao na melhora da dor, é um recurso terapéutico
utilizado na intensificacao do relacionamento, facilita uma maior resisténcia contra as
doencas, estimula a digestao, elimina gases e diminui célicas devido ao relaxamento
do trato gastrintestinal; estimula a respiracdo e circulacao (Nielsen, 1989)°. Acredita-se
que a massagem deva ser mais difundida e explorada, ja que é um recurso de baixo
custo e que produz vérios efeitos positivos comprovados cientificamente (Cruz, 2005)*.

Geralmente os pacientes e seus cuidadores expressam o desejo de voltarem para
casa, mesmo por um curto periodo de tempo. Neste caso, os objetivos da fisioterapia
sdo focados para uma maior mobilidade no ambiente doméstico e habilidades para a
realizacao das atividades propostas, de acordo com as necessidades e condi¢des do
paciente e do cuidador.

A cinesioterapia respiratéria associada a técnicas de relaxamento, manobras de higiene
bronquica, mobilizacdo de membros, realizadas em posturas adequadas, sao recursos
indicados nos casos de dispnéia, hipersecrecao, imobilismo. A dispnéia, sintoma
pluridimensional, esta em boa parte dos casos de neoplasias avancadas e terminais, pois
além do aumento do esforco respiratério, compreende dimensao emocional e cognitiva
em funcao de experiéncias prévias, significado e nivel de impacto (Secpal, 2004)°.

Em todas as propostas de assisténcia em Cuidados Paliativos, vale ressaltar a
inclusao de conceitos e orientacdes do autocuidado também aos familiares, princi-
palmente quando sabemos que nos defrontamos, com grande freqiiéncia, com uma
populacdo de cuidadores desgastada fisica e emocionalmente.

O fisioterapeuta também nao pode deixar de lado o conceito de que “o melhor
remédio é a doacao de si mesmo: um sorriso, olhar atento nos olhos do paciente enquan-
to ele lhe fala, respostas honestas recheadas de carinho e atencdo serdao cuidados
terapéuticos da maior importancia” (Eleny Vassao). Se pudéssemos ensinar aos nossos
estudantes o valor da ciéncia e da tecnologia, além da arte e da ciéncia do inter-relacio-
namento humano, do cuidado humano e total do paciente, sentirfamos um progresso
real, falariamos sobre o bem-estar dos nossos pacientes, de nossas familias e de uma
grande sociedade. Ser terapeuta de um paciente que agoniza é conscientizar-se da singu-
laridade de cada individuo neste oceano imenso da humanidade. (Kiibler-Ross, 2005)3.
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Enfermagem

Maria Jilia Paes da Silva, Monica Trovo Aradjo e
Flavia Firmino

Cuidar é o verbo presente em todas as teorias de enfermagem. Em Cuidados
Paliativos cuidar significa estar ao lado de pessoas com perda de vitalidade, com dor,
depressao, perda de autonomia, entre outros sintomas e sinais, tentando conhecer e
respeitar seus valores espirituais e culturais, criando oportunidades para que resol-
vam assuntos pendentes — principalmente com a familia, e sendo “ponte” na relacao
com os médicos, por estar presente mais horas do dia junto ao paciente.

Para a enfermagem, os Cuidados Paliativos sdao inerentes a sua pratica cotidiana.
Aliar ciéncia e arte para prestar um cuidado que ampare, suporte e conforte é dever
dos profissionais de enfermagem, desde o auxilio no nascimento ao diagndstico de
uma doenca avancada, fortalecendo-se e tornando-se ainda mais presente na
terminalidade e continuando durante o periodo de luto.

Oferecer Cuidados Paliativos em enfermagem é vivenciar e compartilhar mo-
mentos de amor e compaixdo, aprendendo com os pacientes que é possivel morrer
com dignidade e graca; é proporcionar a certeza de ndo estarem sozinhos no mo-
mento da morte; é oferecer cuidado holistico, atencao humanistica, associados ao
agressivo controle de dor e de outros sintomas; é ensinar ao doente que uma morte
tranquila e digna é seu direito; é contribuir para que a sociedade perceba que é
possivel desassociar a morte e o morrer do medo e da dor' 2.

Prestar um cuidado competente, qualificado e diferenciado ao fim da vida é responsa-
bilidade de todos os profissionais de satde, cada um focando diferente angulo, de acordo
com sua formacao e especialidade. No entanto, a enfermagem e, especialmente, o enfer-
meiro, ttm enorme potencial para otimizar esse cuidado. No plano técnico, o enfermeiro é
um excelente avaliador dos sintomas e suas intensidades (ndo sé a dor), estd mais atento aos
sintomas de natureza nao apenas fisica, pode ajudar muito a prevenir complicacoes indese-
javeis, tem a arte do manejo das feridas e de saber como lidar com as limitacoes que vao
surgindo a cada dia. Alias, uma das queixas mais importantes e presentes dos pacientes € o

surgimento das limitacdes: eu andava, sentava, trabalhava, fazia tudo.... tudo no passado!
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Por meio da compreensao da natureza humana, sua atencao é direcionada para
as necessidades holisticas do paciente. Cabe ao profissional identificar e compreen-
der as demandas e os desejos individuais de cada ser cuidado, planejando e
implementando acdes que permitam ao individuo o maximo controle sobre sua pro-
pria vida e doenca. Preservar a autonomia do paciente, exercitando sua capacidade
de se autocuidar, reforcando o valor e a importancia da participacao ativa do doente
e seus familiares nas decisdes e cuidados ao fim da vida, permitindo uma melhor
vivéncia do processo de morrer. Quem faz Cuidados Paliativos tem um desafio a
mais: ser maledvel, entender que é desejavel atender as necessidades do paciente em
detrimento, as vezes, de algumas normas e protocolos de servico e até... de algumas
vaidades pessoais.

Pela proximidade de suas acdes para e com o paciente (hidrataciao, nutricao,
cuidado com lesoes, controle da ndusea, vomitos, movimentacao, por exemplo), ob-
serva-se a importancia do seu desenvolvimento na habilidade de comunicacao ver-
bal e nao-verbal: saber falar (fazer perguntas diretivas e ndao-diretivas, usar parafrases,
metaforas), saber calar (usar adequadamente o siléncio), saber tocar o paciente (de
forma afetiva, ndo sé instrumentalmente), estar atento as suas expressoes faciais e
posturas corporais®.

Essa mesma proximidade exige, além do conhecimento técnico para implementar
essas acoes do cuidar de maneira individualizada, o aprendizado do lidar com o
sofrimento psicolégico, social, espiritual e fisico, entendendo que esse mesmo sofri-
mento leva o paciente e os familiares a apresentarem reacoes emocionais diferentes,
também em diferentes momentos: chorar, calar, zangar, duvidar, argumentar®.

No Brasil, o termo “enfermagem paliativa” ndo é reconhecido e parece sofrer os
mesmos questionamentos conceituais que os termos “cuidados paliativos” e “paciente
terminal”. Em contrapartida, nos EUA, a Hospice and Palliative Nurses Association
(HPNA), instituicao que tem como missao proporcionar o gerenciamento da dor e ex-
celéncia nos cuidados de enfermagem perto da extremidade final da vida, decorrente
de uma doenca cronica degenerativa, completou 20 anos (1986-2006)°.

O investimento na formacao profissional em Cuidados Paliativos pode propor-
cionar menor sofrimento ao paciente e familiar, além de minimizar o custo do cuida-
do ao sistema de satide, uma vez que evita consultas reincidentes e internagcoes hos-

pitalares desnecessarias para o controle de sintomas®.
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Fonoaudiologia

Lais Yassue Taquemori

Embora os Cuidados Paliativos sejam, em sua maioria, oferecidos aos pacientes
portadores de cancer avancado e Aids, atualmente, deles também se beneficiam pa-
cientes com doencas crbnicas progressivas, tais como as neuromotoras, mal de
Parkinson, mal de Alzheimer, idosos portadores de graves seqiielas causadas por doen-
cas neuroldgicas etc. Muitas dessas patologias apresentam, no decorrer de sua evolu-
cao, alteracoes de degluticao e de comunicagao, comprometendo assim a qualidade
de vida desses pacientes e de seus familiares.

A alimentacdo, além da fungao biolégica, também apresenta um caréater social,
religioso e de simbolismo cultural muito importante na nossa sociedade. Desde a
mae que alimenta o bebé até a avé que serve uma refeicao, prover nutricio é uma
maneira comum de se demonstrar amor e afeto?.

Sob esta visao, ha muita preocupagcao quando uma pessoa perde a capacidade de
alimentar-se, uma caracteristica que, com freqtiéncia, acompanha o processo de morte.

O uso de drogas que aliviam alguns sintomas pode afetar a habilidade de deglutir
ou levar a uma alteracdo na producao de saliva. Tumores em cavidade oral ou
glossectomizados terdo a restricio no movimento de lingua e tumores na regiao da
faringe comprometerao a eficiéncia do mecanismo de degluticdo. Radioterapia em
cabeca e pescoco podem ocasionar mudancas nas fungées dos tecidos e musculos,
alterar o paladar, reduzir a producao de saliva e possivelmente reduzir o reflexo de
degluticao tanto durante como ap6s a radioterapia®. A disfagia também é um sintoma
comumente encontrado nos casos neurolégicos agudos e degenerativos.

Em estudo realizado por Hunt e Burne (1995), 31% das criancas avaliadas apre-
sentavam dificuldade de degluticdo de saliva e 27% eram alimentadas por sondas
devido ao quadro de disfagia. Em outro estudo realizado no St. Christopher’s Hospice
em Londres, em uma populacao de 7.000 pacientes, 23% apresentaram disfagia®.

O tratamento da disfagia nesses doentes, embora possa apresentar um carater

curativo, é predominantemente readaptativo e paliativo, exigindo a atuacdao de uma
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equipe multidisciplinar. Proporcionar uma postura adequada envolve fisioterapeutas
e terapeutas ocupacionais. O nutricionista seleciona uma dieta balanceada e que
seja agradavel ao gosto do doente. A enfermeira detecta periodos de melhor oferta da
dieta, evitando momentos de confusdao mental e sonoléncia. O cirurgiao dentista
realiza adaptacao de proteses e orienta a higiene oral. O cuidador também desempe-
nha um papel fundamental neste contexto, pois é quem executara todas as orienta-
¢coes dadas pelos profissionais.

Ao fonoaudiélogo cabe avaliar a qualidade do processo de degluticao de alimen-
tos, liquidos, secrecoes orais, saliva e medicacbes desde o seu controle oral até o
nivel faringeo, tendo sua atuacao limitada nos casos de alteracdes esofagicas®*.

E o fonoaudidlogo quem sugere posturas de cabeca ou mudancas de posicdo
para uma degluticao segura, modifica, quando necesséario, a consisténcia dos alimen-
tos, podendo, por exemplo, espessar os liquidos ou amolecer os sélidos, dependendo
dos achados da avaliacdo®. O mesmo também é apto a realizar estimulacdes passivas
e exercicios ativos com o intuito de melhorar os aspectos da degluticao.

Cabe ressaltar que a disfagia é um sintoma e ndo uma doenca. Tais adaptacoes
devem ser realizadas com o intuito de prover, ao maximo, uma alimentagao segura e
agradavel. Porém, quando um doente se aproxima da morte, a ingestdo de comida e
fluidos diminui sensivelmente. Assim, quando a alimentacao via oral nao é mais pos-
sivel, cabe aos profissionais exporem as alternativas razodveis a alimentacao, expli-
cando as vantagens (via de acesso da alimentacao, liquidos e medicacoes) e também
as desvantagens (incOmodo ao paciente, cuidados com o dispositivo proposto, e, nao
necessariamente o ganho de peso) de cada método, tentando, assim, minimizar a
angustia e o sofrimento do doente e da familia.

Outro ponto importante de intervencao fonoaudiolégica é em relacao aos distur-
bios da comunicacado. A comunicagdo é uma troca de sentimentos, conhecimentos e
necessidades entre duas ou mais pessoas. No entanto, em alguns doentes em Cuida-
dos Paliativos esta funcao pode estar comprometida. Fraqueza generalizada, fadiga,
rebaixamento do nivel de consciéncia, efeitos colaterais de medicacdes e compro-
metimentos de quadros neurolégicos podem afetar o controle respiratério, a mobili-
dade da musculatura de fala e da degluticdo, a memoria, a atencao e o acesso lexical
de palavras®.

Tais dificuldades de comunicacao prejudicam a compreensao que o doente tem
a respeito das suas possibilidades de tratamento e podem limitd-lo na hora de expor
suas escolhas, decisdes, comprometendo também suas relacées sociais’.

Em estudo retrospectivo realizado por Jackson et al (1996) em Hospices foi iden-
tificado comprometimento da comunicagao em 27% de um grupo de 335 pacientes.
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Além de orientar a todos que interagem com o paciente formas de maximizar a
comunicacgao, cabe também ao fonoaudiélogo desenvolver estratégias na area da co-
municacgao, seja através da (re) adaptacao da linguagem oral como também no estabe-
lecimento de uma comunicacao efetiva ndo-verbal, garantindo ao doente uma melhor
qualidade de vida e melhora na inter-relacdo deste com seus familiares e equipe.

Embora a fonoaudiologia possa contribuir no tratamento de pacientes de Cuida-
dos Paliativos, poucos sdo os artigos que descrevem a atuacao do fonoaudiélogo nos
Hospices'. A educacao desses profissionais nas questoes da morte e do morrer ainda
nao é um assunto muito abordado academicamente tornando assim restrita a presen-

ca deste profissional nas equipes de Cuidados Paliativos.
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Terapia Ocupacional

Monica Estuque Garcia de Queiroz

Segundo a Organizagdo Mundial da Satde (OMS), “Terapia Ocupacional é a
ciéncia que estuda a atividade humana e a utiliza como recurso terapéutico para
prevenir e tratar dificuldades fisicas e/ou psicossociais que interfiram no desenvolvi-
mento e na independéncia do cliente em relacio as atividades de vida diaria, traba-
lho e lazer. E a arte e a ciéncia de orientar a participacdo do individuo em atividades
selecionadas para restaurar, fortalecer e desenvolver a capacidade, facilitar a apren-
dizagem daquelas habilidades e fungoes essenciais para a adaptacdo e produtivida-
de, diminuir ou corrigir patologias e promover e manter a saiide” (No mundo, 2005).

A proposicdo e a realizacdo de atividades terapéuticas com significado e sentido
direcionadas a problematica enfrentada, associada aos recursos da abordagem funcio-
nal a adaptacdo do ambiente, auxiliam o paciente e o cuidador no enfrentamento da
situacao frente as perdas funcionais, cognitivas, sociais e emocionais, a fim de pro-
mover o maximo nivel de independéncia e/ou autonomia no desempenho ocupacional,
com qualidade de vida, dignidade e conforto. Essa perspectiva vai ao encontro do
objetivo em Cuidados Paliativos que é a obtencdao do conforto e do controle dos
sintomas, por meio de uma acao integral e integrada junto ao paciente e cuidadores.

O terapeuta ocupacional possibilita que o paciente maximize sua independéncia
nas atividades de vida diaria/AVDs (alimentacao, vestuario, higiene, locomocao e
comunicacgao), trabalho e lazer, com controle sobre si mesmo, sobre a situacado e o
ambiente. E assistido no estabelecimento e priorizacdo de metas para manter o “status”
de “ser produtivo e ativo”, competente no desempenho ocupacional e na tomada de
decisoes (Pizzi, 1984).

O papel da terapia ocupacional nos Cuidados Paliativos inclui (Armitage, 1999):

1. O uso de atividades funcionais para o tratamento de disfuncoes fisicas,
psicossociais e para a adaptacao a perda funcional. Incluem treino de relaxamento e
manejo de estresse, estabelecimento de metas e objetivos, e treino das disfuncoes

cognitivas e perceptivas
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2. Treino das atividades de vida diaria no autocuidado e no ambiente doméstico.
Orientacao e adaptacao do estilo de vida, com orientacdo para o manejo do tempo e
conservacao de energia.

3. Orientacdo e prescricdo de cadeiras de equipamentos adaptativos e Orteses
para prevencao de deformidades e controle da dor.

4. Orientacao domiciliar. Por exemplo, suporte e orientacao aos cuidadores.

As abordagens comumente usadas sdo treino e orientacdo das AVDs; atividades
fisicas, massagem e exercicios para alivio e controle da dor; orientacao para a simpli-
ficacdo das tarefas cotidianas, a fim de conservar energia; estimulo de atividades
fisicas (de acordo com o grau de fadiga), para preservar a mobilidade e grau de inde-
pendéncia; treino dos cuidadores; indicacao e confeccdo de adaptacdes que facili-
tem o desempenho ocupacional; posicionamento adequado no repouso e nas mu-
dancas posturais, a fim de evitar contraturas, deformidades, escaras e facilitar a movi-
mentacao ativa e a realizacao de atividades terapéuticas (expressivas, lGdicas, corpo-
rais e artesanais) que auxiliem o processo de elaboracao das perdas decorrentes da
evolucao do quadro clinico.

As metas estabelecidas devem ir ao encontro das habilidades remanescentes, das
limitacoes presentes, das necessidades e dos desejos do paciente e do cuidador,
objetivando o conforto nas diferentes esferas do individuo e a qualidade de vida,
através da realizacao de projetos a curto e médio prazo que dao sentido e significado

a vida de quem é acompanhado.
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Servico Social

Leticia Andrade

Os denominados Cuidados Paliativos alcancam nos dias atuais o “status” que
sempre buscaram obter, seja na preocupacgdo cada vez mais presente entre os profis-
sionais da drea da sautde, seja no respeito obtido entre os diferentes setores da socie-
dade (incluindo os responsaveis pela criacao e implementacao de politicas publicas),
seja na busca ativa da populacdo que ja ndo mais aceita tao cordialmente a famosa e
equivocada frase “ja ndo ha mais o que fazer”.

As iniciativas nesse setor, se pontuais, especificas ou atreladas a algum programa
governamental, devem ser conhecidas, replicadas e exigidas como direito: direito de
ndo sentir dor, direito de acesso e orientacdo sobre a medicacao adequada, direito de
ser cuidado e atendido em suas necessidades até o final de seus dias, direito de ver
seus familiares auxiliados na superacao e enfrentamento de tao dificil momento, di-
reito de exigir o que lhe é de direito.

Cuidar paliativamente de alguém, em nosso entender, seja em hospitais (ambula-
tério e enfermaria), seja no domicilio, requer prioritariamente um trabalho
interdisciplinar, trabalho este que prima pela complementacdo dos saberes,
partilhamento de responsabilidades, tarefas e cuidados e negacdao da simples
sobreposicao entre as dreas envolvidas. O reconhecimento de que o cuidado ade-
quado requer o entendimento do homem como ser integral, cujas demandas sao
diferenciadas e especificas e que podem, e devem, ser solucionadas conjuntamente,
oferece as diferentes dreas do conhecimento a oportunidade e a necessidade de se
perceberem incompletas. A percepcao das necessidades multiplas do individuo em
Cuidados Paliativos e a certeza de que somente uma drea nao oferecera as respostas
a essas necessidades, faz crescer, e se consolidar, a busca inegavel por um trabalho
efetivamente em equipe interdisciplinar® 2.

A equipe deve estar atenta as necessidades do paciente e de seus familiares en-
volvidos no cuidado direto, tendo sempre como perspectiva que para atendé-las é

necessario conhecé-las. Conhecer paciente e familia, em situacdo tao singular, no
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momento de finalizacdao da vida requer o entendimento de quem é este paciente
inserido naquela especifica familia, qual o lugar que ocupa, quais os vinculos
construidos e consolidados, qual o tipo de relacao que mantém com seus pares e em
especial com seus cuidadores; significa entender como a familia em questao encon-
tra-se organizada e qual rede de suporte social, se existente, podera ser acionada nos
momentos mais criticos.

Se a tao pregada neutralidade no entendimento da questdo que nos é proposta e
no atendimento do paciente é quase utépica em algumas situacdes, € imprescindivel
que toda a equipe conheca e reconheca a familia com quem mantera contato no trato
com o paciente. E imprescindivel que a perceba como exatamente é — familia real — e
ndao como gostariamos que fosse — familia ideal®>. Nem sempre os vinculos foram
formados de maneira satisfatéria, nem sempre aquele que estd morrendo “é amado
por todos”, nem sempre a familia tem condi¢oes adequadas de cuidar, (sejam essas
condigdes financeiras, emocionais, organizacionais) e nem sempre o paciente quer
ser cuidado da forma como avaliamos como necessaria e ideal.

O reconhecimento dos limites e possibilidades de cuidado e atencao de todos os
envolvidos na questdo, paciente, familia e equipe, é ponto crucial para que a assis-
téncia proposta surta o efeito desejado. Afinal este reconhecimento traz a tranquilida-
de necessaria para que a equipe possa atuar adequadamente, nem exigindo e solici-
tando demais ou de menos da familia e do paciente; ndo indo nem além e nem
aquém do que cada um pode oferecer. A “justa medida” deve ser buscada e pode ser
assim obtida, visto que cuidar em nenhum momento pode se configurar como uma
imposicao e ser cuidado deve ser sempre uma possibilidade e ndo uma tortura.

Com este entendimento ndo ha porque esperar ou incentivar uma participacao mais
ativa do paciente na rotina da casa e nas conversas familiares, é possivel que nao haja
mais esse interesse; ndo ha porque cobrar uma aderéncia cega ao tratamento, em algu-
mas situacoes “outras dores” trazem preocupacdes maiores que as fisicas, e nao ha por-
que se falar tanto e tantas vezes sobre o diagndstico e prognéstico quando familia e
paciente ja o sabem e, as vezes, ja ndo querem mais ouvir sobre o assunto. E imprescin-
divel lutar contra a conspiracao do siléncio (atitude que nega ao paciente e, as vezes, a
familia a ciéncia do diagnéstico), mas também é necessario reconhecer quando parar de
abordar tal assunto. E necessario perceber quando o excesso de detalhes e informacoes e
a insisténcia no processo de finalizacao de vida passam a ser uma verdadeira tortura para
guem ouve e nao fonte de conhecimento e preparo para familia e paciente’.

Cada familia e paciente devem ser vistos como Gnicos e terem suas necessidades
atendidas da forma mais adequada possivel, tendo-se claro que nem sempre essas
necessidades sdao condizentes com as da equipe de atendimento®.
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A grande preocupacao e foco do assistente social em Cuidados Paliativos po-
dem ser resumidos em: para o paciente, garantia da qualidade de vida nos momen-
tos finais e morte digna. Para a familia, auxilio na manutencao do equilibrio familiar
possivel.

Tal equilibrio familiar refere-se ao respeito a tudo o que ja expusemos acima e,
também, ao trabalho efetivo junto as familias de nao sé6 entendé-las, mas, e principal-
mente, de junto a estas propor alternativas que amenizem o sofrimento enfrentado.
Em nossa pratica cotidiana reafirmamos sempre a necessidade, quando possivel, da
divisao de tarefas e responsabilidades entre os familiares mais proximos, evitando-se
assim a sobrecarga de alguns; o fornecimento de informacdes, por parte do profissio-
nal, sempre que necessario aos envolvidos, como forma de se evitar a angtstia de um
sO deter todas as informacoes e ser cobrado pelos demais familiares pela “cura que
nao vem”; a disponibilidade para auxiliar na resolucao de pendéncias e providéncias
legais que demandam o consentimento do paciente em questdo; e a capacidade e
disponibilidade imprescindiveis de oferecer apoio e escuta, sempre. Em algumas oca-
sides s6 é necessario estarmos junto da familia, ouvir, entender e esperar, ndao ha mais
o que ser dito, quando tudo ja foi explicado, ndo ha mais o que “cobrar” quando tudo
ja esta sendo feito, e é essa a abordagem mais dificil; a necessidade que temos de nos
mostrar ativos, em abordagem e atividade constantes nos faz esquecer de que, as
vezes, sO é necessarios estarmos presentes: o nao fazer ja é, por si s6, uma agao.

No nosso trabalho cotidiano com pacientes em Cuidados Paliativos e suas res-
pectivas familias é quase rotina o relato de que os pacientes nao dormem a noite,
solicitam a presenca do cuidador todo o tempo e parecem ter medo de permanece-
rem sozinhos, sendo que alguns até relatam tal dificuldade. Como parece ser uma
ocorréncia que nao diz respeito a equipe, mas, sim, somente a rotina da residéncia,
nem sempre nos atentamos de que o descanso do cuidador é imprescindivel para a
manutencdo de sua sadde fisica e mental e para a garantia do cuidado adequado ao
paciente. Isto porque se ndo ha possibilidade ou interesse de que haja uma divisao de
tarefas, o fato de o paciente ndo dormir a noite (seja pelos efeitos colaterais da medi-
cacao, seja pela forma como esta esta distribuida nos horarios noturnos, seja real-
mente por medo) representa também a impossibilidade de descanso para este familiar
que, no decorrer do dia, tera a seu cargo todas as tarefas que |he competem e a noite
serd impedido de descansar. Essa rotina, em pouquissimo tempo, leva a exaustao o
cuidador e a impossibilidade de manutencao dos cuidados adequados.

Se o foco é sempre a manutencao da qualidade de vida nos momentos finais,
morte digna e garantia do equilibrio familiar possivel, a morte em domicilio dos pa-
cientes em Cuidados Paliativos hoje se constitui como grande ponto de discussao.
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Nem todo paciente tem condicdes de falecer em casa, nem todos optam por isso e
nem todas as familias podem aceitar tal desenlace. Morrer em domicilio, se por um
lado pode trazer conforto para o paciente por estar em um ambiente que lhe é fami-
liar, respeito aos seus desejos e proximidade da familia, por outro pode causar extre-
ma angustia para os familiares que mais préximos estardo, pode trazer a sensacao de
impoténcia ou de nao ter feito o suficiente, o que podera acarretar em complicacoes
no processo de luto dos envolvidos®.

Além disso, o significado da morte para os familiares, o quadro clinico do paciente,
a organizacdo da familia e as questdes burocréticas devem ser bem avaliados pela
equipe em conjunto com a familia. A agonia respiratéria, a dispnéia, a possibilidade de
sangramento e a dor incontroldvel sdo sempre fatores que inviabilizam a morte em
domicilio, por causarem demasiado sofrimento para paciente e familiares: no que se
relaciona ao paciente, um sofrimento maior do que o esperado e passivel de ser contro-
lado no ambiente hospitalar; e para a familia, a sensacao de nao ter evitado a dor ou de
ter sido responsavel por tamanha agonia. Mesmo que tudo tenha sido minuciosamente
explicado, a razao nesse momento nao se sobrepde a emocao de se presenciar tama-
nha dor. Por este motivo esta situacdo nao deve nunca ser imposta com a justificativa
de que era um desejo do paciente; se este desejo nao for extensivo a familia e se as
situacoes acima nao forem adequadamente abordadas, a ocorréncia da morte em do-
micilio constituir-se-& em uma violéncia para paciente e familia e, a nosso ver, uma
irresponsabilidade da equipe. Além disso, as questoes burocréticas que se apresentam
devem ser antecipadamente solucionadas: a familia deve ter informacdes precisas a
respeito do que fazer assim que ocorre o 6bito, a quem recorrer para a obtencio da
declaracao de 6bito (a prépria equipe, médico da familia ou, na impossibilidade destes,
a comunicacdo a delegacia mais proxima do bairro e os procedimentos de praxe),
servicos funerarios disponiveis na regiao, documentos exigidos e todas as demais ques-
toes burocraticas que nem sempre sao explicadas e que trazem tantos transtornos quando
nao encaminhadas da forma adequada’.

Associado ao exposto cabe aos profissionais entender e respeitar o significado da
morte para paciente e familia: questoes religiosas devem ser sempre abordadas e
crencas, que em uma analise superficial parecem sem sentido, sempre devem ser

consideradas pela equipe na avaliacao sobre o local onde ocorrera o ébito.

* Faz parte da rotina de trabalho do assistente social em equipe de Cuidados Paliativos o fornecimento das orienta-
¢oes burocréticas sobre o 6bito: documentos necessarios para a compra dos servicos, providéncias legais e de rotina,
procedimentos em caso de 6bito em domicilio, o que é legalmente permitido e proibido etc. A orientacdo é feita
geralmente para um dos familiares, prioritariamente para aquele que se responsabilizara por esta tarefa na ocasiao do
falecimento; é parte desta orientacio a entrega de uma cartilha explicativa com todos os detalhes necessérios para o
bom andamento da questdo; cartilha esta, elaborada e organizada por assistentes sociais.
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Sendo assim, é possivel notar que o cuidado denominado paliativo se apresenta
muito mais do que a Unica alternativa para quem ja ndo possui mais indicacao de
tratamentos curativos, mas constitui-se em uma proposta de atencao ampla, cons-
ciente e organizada, em que os profissionais de diferentes areas unem-se com o obje-
tivo de oferecer a paciente e familia a atencao que requerem em momento tao especial.
Tal proposta perpassa, sim, o tratamento clinico, mas abrange uma gama de acoes
que busca oferecer conforto, esperanca, escuta efetiva, atencao as “dores” emocio-
nais e sociais, resolucdo para as causas prementes e a certeza sempre presente de que
o homem é um ser tinico com necessidades, desejos, possibilidades e limites que o
fazem sempre e a cada vez especial. Nao seria esse o cuidado adequado a todos os

seres humanos em qualquer uma das fases de suas vidas?!

Referéncias Bibliograficas:
1. Japiassu H. Interdisciplinaridade e patologia do saber. Rio de Janeiro: Imago; 1976.

2. Martinelli ML, et al, orgs. O uno e o mdltiplo nas relacées entre as dreas do saber. Sdo
Paulo: Cortez/ EDUC; 1995.

3. Kluber-Ross E. Sobre a morte e o morrer. Sao Paulo: Martins Fontes; 1969.
4. Carvalho MCB, org. A familia contempordnea em debate. Sao Paulo: Cortez/EDUC; 1995.

5. Colin MP. Luto: estudos sobre a perda na vida adulta. Sao Paulo: Summus Editorial; 1998.

73



MULTIDISCIPLINARIDADE E INTERDISCIPLINARIDADE

Psicologia

Maria Helena Pereira Franco

Por ser parte da equipe multiprofissional que atua na drea de Cuidados Paliativos,
a contribuicao do profissional da area da psicologia se da em diversas atividades, a
partir de saberes advindos de uma visao do fendbmeno como pertencente ao campo da
mente e das vivéncias e expressdoes da mesma, pelo corpo. Cabe sempre destacar que
as acoes da psicologia em Cuidados Paliativos nao se restringem ao paciente, mas
devem incluir a familia, como parte da indivisivel unidade de cuidados, mesmo que
estes tenham que ser observados em sua especificidade. Além dessa unidade de cuida-
dos, a psicologia também se propde a atuar junto a equipe multiprofissional, uma vez
que esta necessita manter a homeostase nas suas relagoes e encontrar vias de comuni-
cacao que permitam a troca e o conhecimento, a partir de diferentes saberes.

A unidade de cuidados paciente-familia se coloca como una e especifica, ao
mesmo tempo. A célula da identidade do ser humano é a familia, respeitadas todas as
condicoes que fazem dela um universo cultural proprio, muitas vezes distante ou até
mesmo alheio ao universo cultural dos profissionais da sadde. Isto implica o cuidado,
por parte destes profissionais, em identificar maneiras de troca com a unidade de
cuidados, com o objetivo de promover uma boa adesio aos cuidados propostos, um
nivel controlado de desgaste profissional e pessoal para a equipe, uma comunicacao
eficiente. Neste ambito, a psicologia coloca-se como elo entre o profissional e a
unidade de cuidados, fazendo o que chamo de “traducao entre duas culturas”.

No Brasil, a psicologia hospitalar ja conquistou um espaco de respeito e os pro-
fissionais desta drea tém se destacado por intervencoes adequadas e precisas junto a
unidade de cuidados, tanto no atendimento pediatrico como no de adultos e idosos,
nas mais diferentes areas de atuacdo. Para que esse mesmo profissional psicélogo
com experiéncia hospitalar utilize a experiéncia no ambito de Cuidados Paliativos,
alguns cuidados sao necessarios. Supondo-se que ja tenha desenvolvido habilidades
relacionadas a escuta ativa, ao suporte diante de limites decorrentes do adoecimento,

a comunicagdo, ao conhecimento técnico sobre as situacoes que devera enfrentar
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junto aos pacientes e familiares ao longo do tratamento, ao desenvolvimento de es-
tratégias de enfrentamento condizentes com a realidade do paciente, a essas habili-
dades deverao se somar aquelas relacionadas as questoes do final da vida.

O que significa para o paciente se perceber em uma fase final de sua vida, apés
um periodo de tratamento que pode ter sido longo ou breve, mas que teve a compa-
nhia de esperanca, de recursos que seu grupo de referéncia validou como necessarios?
Falo aqui das perdas decorrentes do adoecimento, que fazem parte desse processo
assim como a esperanca e as frustracdes. Refiro-me a perdas como: seguranca, fun-
¢oes fisicas, mudancas na imagem corporal, independéncia, autonomia, auto-esti-
ma, perda do respeito que lhe foi dado até entdo, de seus projetos para o futuro.
Quando a equipe lida com o processo do adoecimento, poderd se beneficiar desta
leitura que o psicélogo lhes trard, com objetivo de promover uma boa adesao e uma
boa resisténcia diante de condicoes de piora.

Convém nao esquecer que todo profissional é, antes de tudo, um ser humano e,
como tal, pode se beneficiar muito deste autoconhecimento, na pratica didria em Cui-
dados Paliativos. Refiro-me mais especificamente a necessidade de este profissional ter
uma relacdo franca consigo a respeito de questdes sobre morte e vida, sua posicao
filosofica e religiosa (ou espiritual) sobre esses temas. Isto ndo implica que este psicolo-
go deva ter certezas, mas sim, que pode se beneficiar muito se estiver em contato com
suas questdes pessoais, sobre como suas dividas se apresentam no trato dos pacientes.
Assim sendo, se o psicologo puder desenvolver em si e nos demais membros da equipe
multiprofissional uma atitude de respeito pela pessoa total do paciente, seus problemas
de dor e desconforto, suas necessidades, junto a manutencdo da autonomia, em muito
colaborara para buscar uma comunicacao honesta e aberta. Também as necessidades
da familia tém peso nesse periodo, principalmente no que se refere as diferencas de
valores e modos de compreender a doenca e a proximidade da morte, os objetivos e as
expectativas das familias, as diferengas culturais e entre grupos etarios. Também é im-
portante como conhecimento e experiéncia que esse psicélogo que trabalha em Cuida-
dos Paliativos entenda de trabalho terapéutico com grupos e/ou familias, ndo restrin-
gindo sua atuacdo a individuos. Este conhecimento lhe possibilitara entender as dina-
micas presentes tanto no grupo que nao se desfaz apds o encontro terapéutico, que é a
familia, como no grupo que se encontra para tratar de um determinado assunto, ou
com um dado objetivo, que é o grupo terapéutico ou no grupo de auto-ajuda ou de sala
de espera, e que se desfaz apds esse momento. Esta visao do individuo em perspectiva
grupal contribui para que a equipe multiprofissional de Cuidados Paliativos conheca as
implicacoes amplas de sua atuacdo, na relagao com o paciente e sua familia.

Outra contribuicao importante que o psicélogo tem a dar a equipe multiprofissional
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é a visao acerca do processo de adoecimento, como vivido por uma dada unidade de
cuidados, considerando a historia vivida por essas pessoas, nas fases pré-diagnostica,
aguda, cronica e na proximidade da morte. Mesmo que a equipe de Cuidados Palia-
tivos tenha acompanhado a familia por um tempo longo, desde o inicio da doenca,
essa perspectiva de que a doenca esta escrita na historia daquela familia é importante
para a compreensdo de algumas reacoes que, de inesperadas ou inexplicaveis, pas-
sam a ter sentido. No periodo final, o que se impde é lidar com sintomas, desconfor-
to, dor e incapacitacao; lidar com estresse institucional e dos procedimentos; admi-
nistrar estresse e examinar as estratégias de enfrentamento; lidar efetivamente com os
cuidadores; preparar-se para a morte, despedir-se; preservar autoconceito; preservar
relacdes apropriadas com familia e amigos; encontrar significado em vida e morte.
Estas sao tarefas de grande envergadura e requerem uma participacao ativa do psicé-
logo como profissional que pode atuar diretamente com paciente e familia e indireta-
mente junto a equipe, para prepara-la para essas demandas.

Especificamente junto a familia, como cabe ao psicélogo atuar como ponto de
ligacdo entre a mesma e a equipe de Cuidados Paliativos, na busca de respostas para
enfrentar a fase final de vida, é importante que ele contribua de maneira a fortalecer
a familia para que faga uma boa comunicagcdo com a equipe, desenvolva seu senso
de controle diante do que sabe e também do que nao sabe, possa entender o proces-
so da morte e identificar sintomas que requerem atencao imediata, para poder ser um
agente eficiente na busca dessa solucao junto a equipe.

Por meio da descricao da doenca que ocorre nas inter-relacoes do paciente e fami-
lia com outros sistemas sociais, pode-se dar uma contribuicao psicolégica mais profi-
cua, possibilitando uma percepcao mais ampla do sistema de crencas construido pelo
sistema em relacdo a doenca e um maior contato com todos os membros envolvidos,
independente do seu grau de envolvimento afetivo e ritmo de adaptacao a doenca.
Porque a participacao da familia nos cuidados do paciente é essencial a manutencao
da qualidade de vida, devido ao alto nivel de incapacitacdo encontrado em estagios
mais avancados da doenca. Chama a atencdo a necessidade de desenvolver uma rede
social estavel, sensivel, ativa e confiavel que protege a unidade de cuidados de suas
proprias dificuldades, atua como agente de ajuda e encaminhamento, afeta a pertinéncia
e a rapidez da utilizacao de servicos de satde é geradora de qualidade de vida. Nessa
rede, ha uma construcao importante, que é aquela advinda da relacoes de saberes e
préaticas da psicologia com os demais saberes e praticas da equipe multiprofissional, em

beneficio da unidade de cuidados paciente-familia.

Texto elaborado a partir da experiéncia profissional da autora.
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Farmacia

Solange A. Petilo de Carvalho Bricola

Cuidados Paliativos constituem a quarta diretriz estabelecida pela Organizacao
Mundial de Sadde (OMS) para o manejo adequado do cancer, depois da prevencao,
do diagnéstico e do tratamento. Tém como meta controlar, da melhor forma possivel,
a dor e outros sintomas fisicos, psicolégicos, espirituais e sociais, proporcionando
aos pacientes e familiares uma melhor qualidade de vida'.

A falta de adesao a terapéutica farmacolégica é considerada por muitos autores
como um dos problemas sanitarios mais importantes na atualidade e tem sido direta-
mente associada a resultados terapéuticos menos efetivos em pacientes com uma
grande variedade de doencas? >.

As RAMs (reacoes adversas a medicamentos) constituem um problema consideravel
na pratica clinica, podendo ser letais ou potencialmente letais levando a hospitalizacao,
aumento da permanéncia hospitalar e utilizacao de outros medicamentos®.

O papel do farmacéutico clinico na contribuicao para melhoria da qualidade de
vida dos pacientes é condizente com a filosofia dos Cuidados Paliativos.

Lucas e colaboradores em um estudo recente com pacientes internados em uma
enfermaria de clinica geral demonstraram intervencoes do profissional farmacéutico.
53% das medidas direcionaram-se a racionalizacdo dos regimes terapéuticos farmaco-
l6gicos; 24% trouxeram adverténcias sobre as interacdes medicamentosas e 8% tive-
ram relacdo ao aconselhamento quanto ao monitoramento da terapéutica
farmacolégica — embora apenas 55% das intervengdes foram aceitas®.

Mais recentemente um estudo conduzido por Needham, na Inglaterra, concluiu
que 61% das intervencoes clinicas dos farmacéuticos comunitarios podem proporcio-
nar alguns beneficios no final da vida destes pacientes®.

Austwick e colaboradores, em outro estudo, mensuraram a habilidade do farmacéuti-
co em rastrear a incidéncia de problemas relacionados a medicamentos (PRM) em uma
clinica de Cuidados Paliativos onde os PRMs mais encontrados foram em relacao a regimes

medicamentosos ineficazes (27%), mudancas do esquema terapéutico pelo préprio paciente
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(22%), reacoes adversas a medicamentos (16%) e sintomas nao tratados (14%)°.

Entretanto, os dados dos diversos estudos tiveram carater especulativo e ndao houve
estudos de intervencao, embora o retorno dos membros de uma equipe interdisciplinar
apontou que os aspectos-chave deste modelo de atencdo foi implementado com a
presenca do farmacéutico clinico na equipe®.

A assisténcia farmacéutica em Cuidados Paliativos estd pautada nos seguintes
aspectos: informar sobre os medicamentos aos demais membros da equipe;
desmistificar o uso da morfina em relacdo a depressao respiratéria ou abreviacao da
vida e a necessidade do uso de horério, e ndo de demanda, aos pacientes e familia-
res; monitorar a terapéutica farmacolégica de maneira preventiva em relacao aos
PRMs (principalmente RAMs); por fim, implementar a farmacoterapia por meio das
preparacdes magistrais, viabilizando a utilizacao de alguns medicamentos.

Pacientes com doenca avancada apresentam incidéncia de dor entre 60 e 90%, e
a dor podera ser aliviada em aproximadamente 80% destes pacientes, simplesmente
adotando-se o principio basico de administracao das doses dos medicamentos, pela
boca, de horario fixo entre os intervalos e particularizando o tratamento as necessida-
des especificas do paciente®.

A participacdo nas discussoes clinicas de equipe possibilita ao farmacéutico cli-
nico identificar as necessidades em relacdo a terapéutica farmacolégica desde os
aspectos de selecao, implementacao e disponibilizacao dos medicamentos para que
efetivamente o paciente seja tratado adequadamente da dor e demais sintomas.

Muitas vezes nao dispomos no mercado nacional de apresentacdes farmacéuti-
cas compativeis com as vias de administracdes vidveis e possiveis dos pacientes,
principalmente quando ha comprometimento da via oral e do acesso ao trato gastrin-
testinal. Desta forma, as preparagcoes magistrais constituem um valioso instrumento,
ao viabilizar a utilizacao de determinados farmacos antes nao disponiveis na apre-
sentacdo e/ou dose necessarias.

A ades3o ao tratamento farmacolégico exige perseveranca com estrita observacao dos
sintomas e das respostas terapéuticas. Para a promog¢ao da adesao, nos valemos de um instru-
mento denominado “Tabela de Orientacao Farmacéutica”, onde sao dispostos os medica-
mentos ao longo do dia, respeitando as meias vidas plasmaticas dos farmacos, bem como
habitos de vida do paciente e familiares, além de atuar de maneira pré-ativa em relacao ao
risco de ocorréncia de interacoes medicamentosas e reagcoes adversas (Anexo 1)

O exercicio da interdisciplinaridade numa equipe de sadde é fielmente retratado
nessa modalidade de atencdo. A abordagem holistica do paciente e familiares permi-
te o cumprimento do principal objetivo de agregar qualidade aos dias de vida e dig-

nidade no processo de morrer.
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Anexo 1 - Tabela de Orientacao Farmacéutica

HORA ETIQUETA QUANT. AGUA [SUCO |NARIZ
06:00 Ompeprazol 2mg/ml 10 ml
JEJUM

06:30 Morfina 1mg/gt 7 gts

CAFE DA 1 Dipirona 500mg/ml 40 gts
MANHA 1 Metoclopramida 4mg/ml 30 gts
10:00 Morfina 1mg/gt 7 gts

MANHA 1 Dexametasona 2mg 2c¢cp
Gabapentina 100mg 1cp

12:00 Dipirona 500mg/ml 40 gts

ALMOCO I Metoclopramida 4mg/ml 30 gts
14:00 Morfina 1mg/gt 7 gts

TARDE

18:00 Metoclopramida 4mg/ml 30 gts

JANTAR n .N!on‘lna 1mg/gt 7 gts
[ Dipirona 500mg/ml 40 gts

23:00 Gabapentina 100mg 2¢cp
1 Metoclopramida 4mg/ml 30 gts
AO DEITAR " Morfina 1mg/gt 14 gts
n Dipirona 500mg/ml 2¢cp

n Bisacodil 5mg 2c¢cp

RESGATE

e 7 GOTAS DE MORFINA 1mg/gt NOS INTERVALOS SE TIVER DOR
e 5 GOTAS A NOITE DE HALOPERIDOL 2mg/ml SE NAUSEA PERSISTENTE
e POMADA CICATRIZANTE HC AO REDOR DA GASTROSTOMIA 2X/DIA
o SE NAO EVACUAR A CADA TRES DIAS USAR UM COPO DE 250 ml DE PEG
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Nutricao

Dorotéia Aparecida de Melo

O ato de alimentar-se traz consigo aspectos sécio-econémicos-culturais, religio-
sos, experiéncias adquiridas ao longo da vida e deve, acima de tudo, ser um momen-
to de deleite e prazer (Baxter, 2001; Waitzberg, 2000).

A nutricdo constitui-se em uma ciéncia que estuda as variadas etapas que um
alimento sofre, desde a sua ingestao até sua eliminacao no organismo. Ha também o
envolvimento de reflexos sensoriais como olfato, paladar e visao. Dessa gama de
detalhes surge a complexidade do ato e suas variantes. Sendo a alimentagdo oral a
mais fisiolégica, deve ser a via preferida para a nutricao.

O nutricionista tem como responsabilidade contribuir para promover, preservar e
recuperar a satde, realizando uma avaliacao nutricional em que serdo observados:

a) dados antropométricos, peso, altura, espessura das pregas cutaneas, circunfe-
réncia cintura/quadril, circunferéncia braquial, resultados de exames bioquimicos/
laboratoriais, dados psicossociais; b) ingestao dietética. Apos estas observacoes serdao

entao realizados o diagnéstico nutricional e a conduta dietoterapica.

Papel do Nutricionista em Cuidados Paliativos

Comumente nos Cuidados Paliativos os doentes com desnutricao severa apre-
sentam sindrome de caquexia-anorexia, ou seja, desnutricio acompanhada de outros
sintomas como fadiga, nduseas, diarréia etc. A intervencdo do nutricionista deverd
acontecer de acordo com o prognéstico do doente, do potencial de reversibilidade
da desnutricao e dos sofrimentos inerentes ao tratamento. Com base nestas observa-
coes o profissional segue geralmente a seguinte conduta:

avaliacao nutricional;

« conhecimento do progndstico/expectativa de vida do doente;

« conhecimento do impacto psicossocial da desnutricao no paciente e cuidador;

« potencial de reversibilidade da desnutricao (baseada na etiologia e expectativa
de vida);

81



MULTIDISCIPLINARIDADE E INTERDISCIPLINARIDADE

« avaliacdo de risco e beneficio da terapia nutricional, e

« discussao da via de tratamento nutricional, sendo a via oral sempre a preferida
e, em caso de impossibilidade, a SNE, gastrostomia, parenteral.

Quando a desnutricdo severa é primdria e a doenca de base ja esta avancada,
geralmente o quadro é irreversivel e qualquer tentativa de tratamento mais agressivo se
constitui em tratamento fdtil. Nestes casos, o nutricionista orienta o paciente e o cuidador
sobre a ndo-necessidade de introducao nutricional agressiva, priorizando o desejo do
paciente, bem como a apresentacao e a quantidade de alimento e o local da refeicao.
E importante que a mesma seja colorida, com aroma agradavel e temperatura adequa-
da, valorizando a quantidade e a qualidade da ingesta, realizada junto a familia/
cuidadores e/ou amigos, em ambiente tranquilo, conversando sobre assuntos agrada-
veis e prazerosos, com conforto e melhor qualidade de vida, em uma situacao de apoio
e suporte, sempre respeitando as necessidades e os desejos dos envolvidos.

“Os pacientes devem ter a capacidade de desfrutar do que queiram comer, sem-
pre e quando desejarem, compartilhando de boa companhia. Também devem ser
respeitados os desejos de todas aquelas pessoas capazes; que vao morrer e que dei-
xam de comer, que comem menos, ou que recusam cateteres de nutricdo. De igual
modo, deve-se respeitar a vontade daqueles pacientes ndo capazes, através de instru-
¢oes especificas e prévias, ou de seus representantes legais. Assim, entre os principios
éticos mais importantes na tomada de decisao estdo os da autonomia e da
beneficéncia.” (Arenas, Prado, Zepeda).

Concluindo: é importante que o profissional observe as solicitacdes alimentares
dos pacientes, efetuando uma conduta que atenda as necessidades nutricionais e seu
desejo, pois é necessario perceber e valorizar a simbologia do alimento, compreen-
dendo as recordacdes agradaveis e prazerosas que determinadas preparagoes ali-

mentares despertam.
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Odontologia

Marcia Delbon Jorge, Dalton Luiz de Paula Ramos e
Waldyr Antonio Jorge

“A missao tradicional do profissional de sadde € aliviar o sofrimento
humano; se puder curar, cura; se ndo puder curar, alivia; se ndo puder
aliviar, consola.”

Ballone; Ortolani

Introducao

Quantos de ndés ja nao usamos a expressao “sua cara diz tudo!”. Mesmo por
ocasidao da morte, a face continua expressando a boa ou a ma morte, como se diz
popularmente. Sem sombra de ddvida, tudo o que pudermos expressar e utilizar atra-
vés da boca, nés o faremos e, quando nao pudermos mais cantar, recitar, bocejar,
esbravejar ou principalmente nos alimentar, poderemos ainda, através da face, mos-
trar nossa impressao sobre o mundo e os que nos cercam.

E exatamente no ponto de encontro entre a dor controlada e a falta da possibili-
dade de cura que iniciaremos a proposta de Cuidados Paliativos em odontologia.

No que diz respeito aos Cuidados Paliativos, a primeira idéia que lemos ou ouvi-
mos refere-se a dor. Sem duvida a presenca da dor é um dos piores sintomas para o
paciente. E a complexidade aumenta quando a dor ndo é somente fisica, mas de
alguma forma transcendental, ou seja, “d6i na alma”.

Consideraremos no presente capitulo as dores do paciente — dor sobre si mesmo,
dor sobre seus familiares e/ou cuidadores — no contexto fisico, psiquico, social ou
moral e espiritual, sem, contudo, almejar o esgotamento de tao complexo tema, mas
fornecer ao leitor um panorama geral dos aspectos que envolvem os Cuidados Palia-

tivos em Odontologia.

A Odontologia em Cuidados Paliativos: Cuidados Técnicos

Ninguém desconhece a importancia da odontologia como prética essencial a satide
do ser humano e sua importancia na participacao de equipes multidisciplinares de satde.

Sao indmeras as dores orofaciais oriundas do estado geral do paciente ou, o

que é pior, da falta de cuidados bucais. Além disso, as dores mais frequentemente
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descritas pelos pacientes sao aquelas de etiologia multifatorial, isto é, a dor de sen-
tir-se dependente e a proporcionada pela vontade de querer evitar sofrimento para
pessoas que convivem ao seu redor e o sofrimento para si mesmo.

A maioria das disfuncdes temporomandibulares estao associadas a esse estresse
pelo qual tanto os pacientes, quanto os cuidadores, passam por longos periodos de
convivéncia sob forte pressao emocional (Jorge, 2005).

Nesse contexto, nossa experiéncia comprova que além dos casos de doencas
sisttmicas degenerativas com repercussoes na boca, além das dores neuropaticas em
geral, é a dor na articulacao ttmporomandibular (ATM) a dor mais relatada e a mais
diagnosticada nos pacientes e nos cuidadores envolvidos em cuidados paliativos.

Tanto os dispositivos interoclusais como o uso de analgésicos-antiinflamatérios
sdo de grande utilidade no controle desses sintomas, sempre observando a interacao
com outros medicamentos ja prescritos ao paciente. A aplicacao do TENS (aparelhos
que relaxam a musculatura facial) pode ser de grande valor, no sentido de aumentar
os resultados terapéuticos nesses casos (Jorge, 1995).

Outro quadro freqiiente encontrado em nossa pratica didria corresponde as
distonias oromandibulares que sido responsaveis pelos movimentos involuntarios e
cujo tratamento de eleicao é feito a base de toxina botulinica e baclofen,
anticolinérgicos e, em alguns casos, clonazepan.

No que tange ao sistema estomatognatico, particularmente a cavidade bucal,
lingua, labios, dentes, periodonto, orofaringe, pode-se dizer que as alteracées da
mucosa oral e o aparecimento de infec¢des sdo comuns apos radio e quimioterapia
acarretando perda da ingestao, aparecimento de doencas periodontais com des-
conforto social e predisposicao a infeccoes como, por exemplo, tlceras aftosas,
candidiase bucal, herpes e outras. Esse quadro ocorre geralmente devido a debili-
dade organica, diminuicao da ingestao oral, uso de drogas, respiracao bucal, ansie-
dade e tumoracao local.

Diante de tais condicoes, podemos indicar a seguinte conduta, a fim de conferir
conforto fisico ao paciente: aumento da ingestao hidrica; manutencao da boca sem-
pre Gmida; higiene bucal, com uso de gel com flGor; evitarem-se alimentos acidos,
bem como, jejuns prolongados; e controle da dor, com medicamentos.

Nota-se freqlientemente que com os procedimentos mais simples de higiene bu-
cal como escovar os dentes e a lingua ou higienizar a mucosa bucal, quando nao ha
dentes, traz ao paciente um conforto que se reverte em alegria, elevando sua auto-
estima e diminuindo o seu sofrimento. Por outro lado, a negligéncia na higiene leva a
um estado de inapeténcia alimentar agravando o quadro em que o paciente se apre-
senta. A saburra lingual ndo deixa o paciente degustar o sabor dos alimentos oferecidos.
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Com isso, rapidamente, a face do paciente se transforma: nao quer mais se alimentar,
ndo quer mais falar e ndo quer mais olhar.

Nossa experiéncia mostra que com esses cuidados basicos — inclusive, a utiliza-
cao de proteses bem adaptadas — € possivel devolver a auto-estima do paciente, mes-
mo em fase de morte.

Hoje em dia preconiza-se a presenca dos Cuidados Paliativos em todas as etapas
da doenca que acomete o paciente e seus familiares e/ou cuidadores conferindo-se,
proporcionalmente, mais enfoque as fases mais tardias da doenca, pesando beneficios
e efeitos adversos, junto ao tratamento profilatico ou curativo de doencas secundarias,
como excelente forma de aliviar sintomas.

Os Cuidados Paliativos ttm um carater de hospitalidade, ou seja, tanto no hospi-
tal como em casa, o tratamento devera ser o mais “hospitaleiro” possivel para o
paciente e sua familia e/ou cuidadores. Diz-se tratamento “hospitaleiro” no sentido
de acolhedor: um tratamento e um cuidado que visam a acolher o paciente e seus
cuidadores em toda complexidade da situacdo gerada pela existéncia de doenca.

Cumpre mencionar, ainda, que é a realidade do paciente que define, delimita e
desenha nossas acdes. Nao podemos nos esquecer de que a beneficiéncia esta um
degrau acima da autonomia, e que todas as ddvidas dos pacientes devem ser
esclarecidas e seus medos, amparados, para que tenham vida e morte dignas de seres
humanos, ainda que sob a sombra de uma nuvem escura que, em muitos casos, surge
previamente a propria doenca, chamando a um cotidiano duro e desesperancoso.

Dai concluir-se que se simplesmente nos aproximarmos desse adoecer tentando
superd-lo, sem nos determos na esperanca que ele apresenta, perderemos de vista a
singularidade da pessoa que nos procura (Ramos, 2006), reduzindo-a, novamente, a
sua doenca e as suas chances de cura.

Eis que surge a importancia dos Cuidados Paliativos no resgate dessa singularida-
de humana, tdo desgastada pela presenca de uma doencga. O cirurgido-dentista, neste
contexto dos Cuidados Paliativos, deve primeiramente se conceber como um profis-
sional da satde — e ndo apenas como técnico em aspectos “bucais”. Deve ainda estar
pessoalmente preparado para freqiientar ambientes domicilidrios e, acima de tudo,
deve estar preparado para “Com-Viver” com a proximidade do sofrimento.
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Assisténcia Espiritual

Eleny Vassao de Paula Aitken

A histéria dos hospitais teve seu inicio nas casas de misericordia, fundadas por
religiosos para dar conforto aquele que, em seu leito de dor, enfrentava a tltima etapa
de sua caminhada terrena.

O cuidado do corpo estava intimamente ligado a cura da alma. Ainda que a
doenca nao pudesse ser tratada com vistas a cura, a alma do doente poderia ser
consolada, perdoada, e encontrar no sofrimento sentido ou para viver em meio a dor,
ou para partir em paz, rodeado pelos seus amados.

Por definicao, Cuidados Paliativos enfoca tratamentos que nao tém como alvo
alcancar a cura do paciente, mas por outro lado, substitui 0 “ndo ha mais nada a
fazer” por “ha muito que podemos fazer por nossos pacientes”, e é neste espaco que
entra, como parte do tratamento, o cuidado espiritual do paciente e de seus cuidadores.

Muitas pesquisas sobre o impacto da fé sobre a sadde fisica e mental tém sido
realizadas por cientistas, principalmente nos EUA. Uma dessas, realizada em 1997
pelo Instituto Gallup, mostrou que as pessoas enfermas querem ter suas necessidades
espirituais atendidas quando elas estdao préximas a morte. George H. Gallup Jr. escre-
veu: “A mensagem global que emerge deste estudo é que o povo americano quer
recuperar e reafirmar a dimensao espiritual no processo do morrer'.”

Outros estudos descobriram que trabalhar com a espiritualidade é um fator muito
importante para lidar com a dor no morrer e com o enlutamento. Pacientes com
cancer avancado que encontraram conforto em suas crencas religiosas eram mais
satisfeitos com suas vidas, mais felizes e tinham menos dor, comparados aqueles que
nao tinham uma crenca religiosaZ.

Sabendo que todos os seres humanos tém um componente espiritual, podemos
dizer que todos os profissionais da satde podem ter este contato espiritual com o
paciente. Mas nem todos podem responder as profundas questdes relativas ao sofri-
mento, ou leva-las a encontrar em seu Deus o seu socorro.

Por esta razdo é tao importante o papel do capelao como parte da equipe
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multidisciplinar, pois complementard o papel da mesma, oferecendo aquele que so-
fre e aos seus familiares o complemento vital, que fara do atendimento de profissio-
nais da saide um atendimento integral.

No capitulo Spiritual Care, encontramos as seguintes observacoes:

“A base do cuidado espiritual € a compaixao — estar presente com o
seu paciente em meio ao seu sofrimento. Esta interconexao ao nivel
de nossa humanidade ajuda a prover esperanca e conforto para nos-
sos pacientes. Ao discutir questoes sobre sofrimento, valores espiri-
tuais e conflitos com nossos pacientes, nés promovemos para €eles a
oportunidade para que encontrem sentido e paz; nos os ajudamos a
sarar. Neste aspecto, o cuidado paliativo reconhece que a cura espi-
ritual e emocional pode ocorrer mesmo quando a cura fisica ou re-
cuperagdo se torna impossivel. Mesmo que uma doenca possa tu-
multuar a vida de uma pessoa, também pode oferecer a ela a oportu-
nidade de ver a vida de uma maneira diferente. Muitas pessoas gra-
vemente enfermas ou em fase terminal falam sobre terem descoberto
uma riqueza e preenchimento do vazio de suas vidas que elas nunca
haviam encontrado antes. Algumas pessoas encontram uma nova
prioridade na vida e uma nova apreciacao por aspectos de suas vi-

das que elas nunca haviam percebido antes.”?

Oficio do Capelao

O cuidado espiritual é oferecido pela equipe de visitadores da capelania coorde-
nada pelo capelao(d), que, em grande maioria, é crista*. Registros de outros tipos de
capelania sao quase inexistentes. Ha grupos de religiosos de diversos credos que apre-
sentam um trabalho voluntario em hospitais, mas sem a preocupacao de uma caracte-
rizacao religiosa ou espiritual. Cuidam do aspecto recreativo e social, trazendo um
importante complemento ao atendimento integral aos pacientes e seus cuidadores.

Ja no contexto cristdo, as capelanias tanto catélicas como evangélicas sao
organizadas como servico voluntario e fazem parte das equipes de profissionais
da satde dos hospitais, oferecendo atendimento amplo, abrangendo também as
dreas recreativa, educacional, social e emocional. A figura do capeldo nem sem-
pre estd ligada a figura do padre ou pastor, mas sim, a alguém com o dom da
misericordia, capacitado para tal, respeitando a vontade do paciente e também as
rotinas e os limites do hospital.
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Perfil do Capelao

Daquele que exerce tao honroso ministério € exigido um carater que acompanhe
sua funcao, pois ele é visto como representante de Deus junto ao paciente, levando-
Ihe o conforto que somente Ele pode oferecer, além mesmo dos recursos terapéuticos
usuais. Para os capelaes de todos os credos sdo exigidos ética e respeito pelo pacien-
te e pelo espaco que o hospital oferece a este profissional. Para o capeldo cristao,

encontramos seu perfil na Biblia®.

Papel do Capelao

O capelao é preparado para atender pessoas de qualquer credo, respeitando suas
crencas e também para servir de elo entre o paciente e seu ministro de culto religioso,
chamando-o, a pedido do paciente, e orientando-o tanto em relacao as normas do
hospital quanto sobre as ddvidas de origem espiritual, ja esbocadas pelo paciente.

No caso de ministracao de rituais e sacramentos tipicos de cada crenca, o cape-
lao do hospital devera orientar quanto aos limites e conveniéncia em fazé-los naque-
le contexto e obter a permissdao do hospital, nos casos que podem extrapolar os limi-
tes da enfermaria do paciente.

Sao muiltiplas as funcoes de um capeldo dentro de um hospital:

1. Apoio ao Paciente

« Presenca; Dar ouvidos; Fazer o diagnéstico de problemas emocionais e espiri-
tuais; Ajudar a humanizar o atendimento hospitalar, através da construcao de vincu-
los com paciente, familia e outros profissionais da sadde.

« Lidar com questdes levantadas pelo paciente, relacionadas, entre outros temas:

— Ao resgate do passado. “O que fiz e deixei de fazer?”; “pessoas a quem feri e
que me feriram?”; “o que construi ou destrui?”

— A viver ativamente no presente. Projetos de curto e médio prazos; Acerto de
contas com Deus; Acerto de contas com outros; Valorizacao do atendimento da equi-
pe de satde; Engajamento ao tratamento médico; Legados para a proxima geracao.

— A preparar-se para o futuro. Futuro imediato: apoio sobre o medo da morte e
seus sintomas; despedidas. Futuro eterno: lidar com as questdes mais profundas da
alma humana: “A vida acaba aqui?” “Para onde estou indo?” “Existe algo mais além
da morte?” “Se existe, onde vou passar a eternidade?”

2. Acompanhamento aos Familiares

« Presenca; Fazer diagndstico emocional e espiritual; Aconselhar (cuidado para
com as areas da alma ferida); Propiciar tratamento de questdes relevantes; Ajudar nas
despedidas; Acompanhar no veldrio, fazer o oficio finebre; Ajudar a elaborar o luto.
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3. Auxilio a Equipe de Satde
« Apoio espiritual a equipe nas perdas; Ajuda-la a perceber os limites do investir

no paciente; Aconselhar.

4. Atuacao no Hospital

« Orientar na organizacao da capelania; na capacitacao da equipe de visitadores
religiosos; sobre a orientacao e controle de visita religiosa externa; elaborar palestras
sobre espiritualidade/humanizacao/crises da vida e outros temas levantados a partir
de questdes abordadas por pacientes, cuidadores e profissionais da satide.

O trabalho de um capeldo hospitalar, como parte da equipe de Cuidados Paliati-
vos, pode trazer equilibrio a prépria equipe, ao oferecer cuidados ao enfermo e a sua
familia, como também pode ajudar os préprios profissionais da satide, abalados pelas

perdas freqtientes, a lidarem com o sofrimento.

As opinibes da autora se baseiam em sua propria vivéncia como capela.

Referéncias Bibliograficas:

1. The George Gallup International Institute. Spiritual Beliefs and the dying process: a report
on a national survey. Conducted for The Nathan Cummings Foundation and the Fetzer
Institute, 1997.

2. Yates JW, Chalmer BJ, St James P, et al. Religion in patients with advanced cancer. Méd
Pediatr Onco 1981; 9:121-8.

3. Puchalski CM, Sandoval C. Spiritual Care. Chapter 13. [on-line]. [Acessado em: 12 fev.
2008]. Disponivel em: http:hab.hrsa.gov/tools/palliative/chap 13.html

4. Wright M. Chaplaincy in hospice and hospital: finding form a survey in England and
Wales. Palliative Medicine 2001; 15:229-42.

5. Biblia Sagrada. Exodo 18:21; | Timéteo 3; Tito 1.

90



1Y

CUIDANDO DO CUIDADOR
PROFISSIONAL

Maria Julia Kovacs

91



CuibANDO DO CUIDADOR PROFISSIONAL

O profissional de satide, em seu cotidiano, lida com situacoes de sofrimento e
dor, tendo a morte como elemento constante e presente.

A dificuldade da equipe de satide em lidar com os problemas levantados durante a
sua convivéncia didria com os pacientes, familiares e outros profissionais de satide tem
contribuido para gerar situacoes de estresse de dificil resolucao. O sentimento trazido
por essas situacdes, muitas vezes, se traduz em impoténcia, frustracao e revolta.

Os profissionais de satide apresentam uma diferengca em relacao aqueles de ou-
tras areas: a dor e a morte estdo presentes em seu cotidiano profissional. No extremo
desse “mal-estar” se encontram as doencas graves e a morte.

Historicamente, a maneira de lidar com a morte e a doenca mudou muito, a partir de
grandes avancos cientificos e tecnolégicos da medicina. A morte é vista atualmente como
oculta, interdita, vergonhosa, e nao mais como contingéncia da vida, como aponta Aries
(1977). A imagem da morte vem acompanhada da idéia de fracasso do corpo, do sistema
de atencao médica, da sociedade, das relacbes com Deus e com os homens (Pitta, 1994).

Outra mudanca significativa decorrente da primeira esta relacionada com o local
onde a morte ocorre. Se, em tempos antigos, ela ocorria em casa com o moribundo
rodeado dos familiares, hoje, na maioria dos casos, ocorre nos hospitais, nas UTIs. A
doenca e a morte, que antes eram eventos publicos, hoje se tornaram eventos em que
o ser humano encontra-se muitas vezes sé.

Torres (1998) aponta que ha um conflito entre dois sistemas de simbolos, o da
esfera privada, pessoal e subjetiva, e o da esfera publica, tecnolégica e racional, ou
seja, entre uma atitude maternal e a tecnolégica, entre a morte em casa ou nas UTlIs,
entre a necessidade de controle e a livre expressao de sentimentos. Cada uma dessas
situacoes produz demandas diferentes aos profissionais nelas envolvidos.

Entre essas duas ordens, as vezes antagbnicas, encontra-se a equipe de satide e par-
ticularmente a enfermagem, que precisa dar conta dos procedimentos indicados pela

equipe médica e das demandas feitas pelos pacientes e familiares de alivio do sofrimento

92



CuipADO PALIATIVO

e de cuidados das necessidades bésicas. Surge o conflito entre salvar o paciente, evitar ou
adiar a morte a todo custo, e o cuidar, relacionado com uma boa qualidade de vida. Entre
os diversos conflitos dentro da instituicdo hospitalar coexistem: o lidar com a vida e a
morte, o bem estar e o ataque a doenca, o curar e o cuidar (Pitta, 1994).

Se a ocorréncia da morte for vista como fracasso, o trabalho da equipe de satde
pode ser percebido como frustrante, desmotivador e sem significado. Essa percepcao
pode ser agravada quando os procedimentos médicos a serem realizados com pa-
cientes fora de possibilidade de cura nao sao compartilhados com toda a equipe,
sendo esse fato apontado como uma das razdes para o estresse. Nao conseguir evitar
a morte ou aliviar o sofrimento pode trazer ao profissional a vivéncia de sua propria
morte ou finitude, o que as vezes é extremamente doloroso (Kovdacs, 1992).

Nos programas de Cuidados Paliativos, como a busca principal é a qualidade de
vida e nao o seu prolongamento, algumas das angustias acima apontadas ficam dimi-
nuidas. Por outro lado, nestes programas o convivio com a morte é diario e algumas
delas pode marcar profundamente, principalmente aquela na qual nao foi possivel
aliviar os sintomas, acompanhada de grande sofrimento. Marcam também aquelas
mortes envolvendo pacientes jovens ou com os quais a equipe mantém forte vinculo.

O mito de Quiron representa a idéia do cuidador ferido. Quiron foi o centauro,
mestre dos médicos, ferido mortalmente pelas flechas de Hércules; por ser sua ferida
incuravel, sofria grandes dores. Tornou-se o grande mestre dos médicos porque toca-
do pela sua dor era capaz de se sensibilizar com a dor dos outros. E o que acontece
também com os profissionais de saide em contato com as suas préprias dores e
perdas, tornando-se sensiveis ao sofrimento das pessoas sob seus cuidados. Os profis-
sionais de satide sao postos nessa situacao de estarem feridos pela sua prépria pratica
profissional (Carvalho, 1996).

Sobrecarga da Equipe de Saude - O Risco de “Burnout”

A equipe de Cuidados Paliativos tem como funcdo o cuidado diério aos pacien-
tes, portanto, em contato constante com a sua dor e seu sofrimento. Muitas vezes,
esses profissionais sdo procurados pelos pacientes para falar sobre suas questdes mais
intimas, fazendo perguntas que podem trazer situacoes constrangedoras, tanto pelo
fato de as respostas nao estarem disponiveis, quanto por trazerem consigo a possibi-
lidade da eclosao de sentimentos intensos. Uma das situacoes mais comuns € a co-
municacdo do agravamento da doenca e da proximidade da morte.

A equipe de enfermagem acaba tendo um contato mais constante com os familiares
gue acompanham o paciente. Esses familiares encontram-se, muitas vezes, vivendo situa-

¢oes de ansiedade e desespero diante do sofrimento e da possivel perda do ente querido.
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Buscam respostas, querem confirmacao de sua esperanca. E, em razao dessas demandas,
sobrecarregam ainda mais a equipe, que ja conta com uma intensa quantidade de funcoes
a desempenhar. Essa sobrecarga pode ser aumentada por conta dos seguintes fatores: com-
plexidade das tarefas a serem cumpridas, quadro insuficiente de profissionais disponiveis,
alteracoes nas escalas de plantao, ndmero significativo de pacientes nas unidades.

Observamos que os enfermeiros, muitas vezes, estio no meio de um fogo cruzado,
entre aquilo que é proposto pela equipe médica e as queixas dos pacientes e familiares.

Alguns profissionais reclamam que, se procedem a escuta de seus pacientes,
sentam-se a beira do leito e podem ser acusados de ndo estarem fazendo nada, ou de
que ndo estarem cumprindo as suas tarefas.

Pacientes e familiares podem nutrir sentimentos ambivalentes em relacdo a equi-
pe de cuidados, sendo esses manifestos, em primeiro lugar, aqueles que estao em
contato cotidiano com eles. Entre os sentimentos mais comuns podem existir tanto o
reconhecimento pelo cuidado quanto a raiva pelo sofrimento infligido, a culpa pelo
agravamento da doenca e outros tantos. Sao sentimentos possiveis quando a pessoa
se vé frente a perda, a aniquilagcdo e ao sofrimento.

Os profissionais empenhados em sua tarefa de cuidar dos sintomas nem sempre
conseguem promover o seu controle. Podem perceber que o seu trabalho nao esta
sendo reconhecido e se sentem agredidos por sentimentos expressados pelos pacien-
tes e familiares, sem ter como elabora-los por falta de tempo, nao tendo com quem
compartilhd-los. Seja qual for o motivo, esse fato pode levar a uma sobrecarga afetiva,
que as vezes se manifesta através de sintomas fisicos, adoecimento, resultando na
Sindrome de “Burnout”, entendida como uma reacado a tensao emocional cronica de
pessoas que cuidam cotidianamente de outros seres humanos” (Shimizu, 2000).

Esta autora, citando Tamayo (1997) refere-se a Sindrome de Burnout como tendo trés
componentes relacionados: exaustdo emocional, despersonalizacdo e diminuigao de reali-
zagao pessoal. Segundo Carvalho (1996), essa sindrome envolve profissionais submetidos a
estresse emocional cronico, manifestando-se também com sintomas psicolégicos e
comportamentais. Os sintomas somdticos sdo: exaustao, fadiga, cefaléias, distirbios
gastrointestinais, insonia e dispnéia. Entre os sintomas psiquicos observa-se: presenca de
humor depressivo, irritabilidade, ansiedade, rigidez, negativismo, ceticismo e desinteresse.

Pitta (1994) enumera algumas das defesas que profissionais de satde apresentam
quando diante de ansiedades provocadas pelo trabalho, dentre as quais: fragmentacao
da relacao profissional/paciente; despersonalizacdo e negacao da importancia da pes-
soa; distanciamento e negacao de sentimentos; tentativa de eliminar decisoes e reducao
do peso da responsabilidade. Esses fatores estio bem menos presentes em programas
de Cuidados Paliativos, principalmente pela filosofia que o embasa.
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Ainda percebemos a mentalidade de que expressar sentimentos é considerada
atitude inadequada para um profissional de satide. Portanto, vemos profissionais ten-
do que ocultar seus sentimentos, que, se for uma forma constante de manejo, pode
levar a sérios riscos de adoecimento. Essa supressao de sentimentos também ocorre
quando da perda de um paciente, que causa fortes emogoes, o que configura o pro-

cesso de luto ndo autorizado.

Programas de Cuidados Paliativos e os Cuidadores

O termo cuidado deriva-se da palavra inglesa “carion” e das palavras goticas “kara
ou carion”. Como substantivo significa aflicao, pesar ou tristeza. Como verbo quer dizer
“ter preocupacgao por”, sentir uma inclinacdo ou preferéncia, respeitar, considerar, apre-
sentando o sentido de ligacao de afeto, amor, carinho e simpatia (Carvalho, 2000).

Quando do agravamento dos sintomas e da proximidade da morte, o paciente requer
mais cuidados da equipe. Trata-se, muitas vezes, de sintomas altamente incapacitantes e
de dificil manejo, requerendo alto grau de especializacao dos profissionais.

A enfermagem, em particular, sofre esse dilema de maneira ainda mais intensa
porque é responsavel pelos cuidados cotidianos a esses pacientes. Esta também mais
em contato com os familiares, que pedem respostas sobre o estado do paciente, sobre
a possibilidade de melhora ou a proximidade da morte.

Verificamos em algumas equipes a presenca da “empurroterapia”: um profissio-
nal passando a tarefa para os outros ou porque nao sabe como fazer, ou porque nao
considera a atividade como sua funcdo. Nesse ponto, os programas de Cuidados
Paliativos, ao enfatizar o trabalho em equipe, favorecem propostas cooperativas e
ndo individuais.

O trabalho em equipe multidisciplinar e as discussées dos procedimentos em grupo
sdo aspectos que diminuem os riscos da Sindrome de Burnout em paliativistas.

Problemas de Comunicacao com o Paciente, Familiares e a Equipe

A doenca ndo atinge s6 o paciente, mas também os seus familiares, que necessi-
tam de cuidados constantes. Segundo Parkes (1991), a familia constitui-se unidade de
cuidados. Sérios disttrbios de comunicacao podem ocorrer quando do agravamento
da doenca, caracterizando-se na sua forma extrema pelo que conhecemos como
“conspiragao do siléncio”, na qual nenhum dos membros da relacao familia/paciente
fala sobre o que estd acontecendo, com o intuito de proteger o outro, com a suposi-
cao de que expressar emogdes possa causar ainda mais sofrimento.

Essa mesma “conspiracao” acaba também ocorrendo entre a equipe e os pacien-
tes e familiares, pelas razdes acima explicitadas. Quando essa norma de siléncio é
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imposta pela instituicao, mas nao é compartilhada por parte da equipe, acaba provo-
cando dissonancias e conflitos entre uma maneira de pensar e a obrigacao de agir.
Nos programas de Cuidados Paliativos a possibilidade de que os procedimentos da
equipe sejam discutidos entre todos diminui a conspiracido do siléncio e amplia a
possibilidade de compartilhamento de procedimentos e de sentimentos.

Atualmente nao se discute mais se o paciente deve ou nao ser informado, este
precisa apenas da confirmacao do que ja sabe ou respostas as perguntas que faz. A
verdade e o respeito a busca de informacao faz parte do processo, quando se fala em
morrer com dignidade. O que se discute é o tempo e o ritmo para transmissao dessas
informacoes, garantindo-se acolhida aos sentimentos que se manifestam. “O pior nao
é o contelido da noticia e sim a expectativa do que vai acontecer depois, principal-
mente quando se trata do abandono e soliddo a que o paciente gravemente enfermo
é submetido freqtientemente” (Kovacs, 1996, p. 269).

O profissional de satide em contato com esses diversos aspectos vividos pelos pa-
cientes e pelos familiares no momento de aproximacao da morte tem conflitos sobre
como se posicionar diante do sofrimento e dor, que nem sempre pode aliviar, tendo
também que elaborar perdas de pacientes, principalmente daqueles com quem forma
vinculos mais intensos. Esse convivio com dor, perda e morte traz ao profissional de
salde a vivéncia de seus proprios processos internos, de sua fragilidade, sua vulnerabilidade,
seus medos e suas incertezas que nem sempre tém um espaco de compartilhamento.

Por outro lado, nao se permite que profissionais de satide expressem os seus
sentimentos em relacdo a perdas de seus pacientes, mesmo daqueles com quem esta-
beleceu vinculos, constituindo-se o que se conhece como luto ndo franqueado. Nes-
sas situacoes sao vedadas a expressao e elaboracao do luto, pois ndo se reconhece no
profissional aquele que sofreu a perda. (Doka,1989; Casellato, 2005).

Cuidados ao Cuidador dentro do Contexto Profissional

Profissionais de satde necessitam de cuidados quando tém em seu cotidiano o
tratamento de pacientes gravemente enfermos, envolvendo situacdes de estresse pro-
longado, convivendo com dor, sofrimento e impoténcia.

A equipe de saide mental pode ajudar, trabalhando aspectos de comunicacao
com pacientes e familiares; manejo de pacientes que manifestam sintomas como
raiva, depressdao, medo, ansiedade e compreensio das atitudes e comportamentos
dos pacientes e familiares diante da aproximacdo da morte.

Diante do sofrimento imposto pelas situagoes-limite destacamos os seguintes:

« Como comunicar ao paciente e aos familiares o agravamento da doenca e a

proximidade da morte?
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« Como lidar com pacientes que expressam fortes emocdes, principalmente rai-
va, medo, tristeza?

« Como desenvolver o tratamento de pacientes sem possibilidade de cura, garan-
tindo um cuidado de exceléncia?

« Como cuidar de sintomas incapacitantes?

o Como abordar a familia quando ha possibilidade de morte em breve? Como
acolher os sentimentos dela nesta situagao?

« Como lidar com o fato de o paciente pedir para morrer?

o Como assimilar a perda de pacientes com os quais se estabeleceu um forte
vinculo ou alguma forma de identificacao?

Uma das propostas interessantes é a do Grupo Balint: supervisdao de sadide men-
tal a profissionais de drea clinica, trabalhando-se aspectos da relacao profissional de
satide e com pacientes e familiares. (Carvalho, 2004; Esslinger, Kovacs & Vaiciunas,
2004). Esse trabalho ajuda a identificar sentimentos ambivalentes e pontos nao per-
cebidos no processo de cuidado aos pacientes.

Entre as principais modalidades de cuidados que se propdem a cuidadores citamos:

« Atividades de lazer para a equipe, o que pode estreitar lacos de amizade e
companheirismo;

« Psicoterapia, cuidados psicolégicos, plantao psicolégico como espaco de aco-
Ilhimento, capaz de cuidar da dor e do sofrimento do profissional, além de ampliar o
autoconhecimento;

« Cursos, workshops e vivéncias, abordando temas relativos a Cuidados Paliati-
vos como dor, morte, perdas, processo de luto, comunicacdo de mas noticias e acom-
panhamento das familias. Transmissao de conhecimento de forma significativa para o
profissional é também um cuidado;

« Supervisao individual e em grupo, discutindo os casos atendidos. Aprender a
lidar com as ddvidas, debater formas alternativas de cuidados e esclarecer pontos
obscuros podem trazer mais abertura de discussao e favorecer o sentido de compe-
téncia, o trabalho em equipe, diminuindo o sentimento de solidao.

Entre as opgoes de cuidado no local de trabalho podem ser propostas atividades
individuais ou dinamicas de grupo, visando a facilitacao da emergéncia das dificul-
dades e conflitos vividos por esses profissionais. E importante oferecer intervencoes
que busquem a identificacao e o alivio desses quando possivel, ou encaminhando a
outros profissionais, sempre procurando favorecer uma melhor qualidade de vida.

Pensando nas especificidades de programas de Cuidados Paliativos propomos
um programa de cuidados ao cuidador profissional dentro da instituicdo. As seguin-
tes questdes devem ser consideradas:

97



CuibANDO DO CUIDADOR PROFISSIONAL

a) ldentificacdo das necessidades das equipes de Cuidados Paliativos;

b) Promocao de intervencoes, considerando as necessidades detectadas;

c) Avaliagao da influéncia dessas intervencoes na qualidade de vida do trabalha-
dor nessas unidades.

Podem participar desse projeto todos os profissionais que compdem a equipe de
Cuidados Paliativos. Cabe ressaltar que a participacao nessas atividades, embora in-
centivada, deve ser voluntaria. Podem participar aqueles profissionais que tenham a
disposicao de olhar para dentro de si.

Ha diversas modalidades de cuidados que podem ser oferecidas:

« Supervisao de alguns casos considerados como dificeis pela equipe, envolven-
do nao os aspectos técnicos e sim a discussao da relacao entre os profissionais, fami-
lia e paciente. A modalidade de Grupo Balint, em que a discussao é realizada com os
membros da equipe e um profissional de satide mental, é muito interessante. Favore-
ce a possibilidade de autoconhecimento, trazendo a consciéncia certas formas de
acao, evitando o “acting out” e processos contratransferenciais.

« Uma das propostas de cuidado é o plantdo psicolégico, favorecendo um aco-
Ilhimento da demanda dos profissionais daquela clinica ou instituicao, buscando com-
preender os sentimentos e conflitos que sdao gerados pelo seu trabalho. Segundo
Mahfoud (1987) o plantao psicolégico se configura pela disponibilidade para o que
se apresentar, sem uma escolha a priori, o que requer flexibilidade dos plantonistas.
O proprio espaco do plantao pode ser terapéutico, ou é a porta de entrada para o
encaminhamento para outros tipos de trabalho.

« Trabalho a ser desenvolvido em grupo com a equipe de Cuidados Paliativos,
envolvendo as seguintes etapas:

a) Aquecimento e sensibilizacao para o tema principal apontado pela equipe e as
suas dificuldades.

b) Aprofundamento do tema trazido pelo grupo.

c) Planejamento da acao de cuidados ao cuidador, acao esta pensada pela pro-
pria equipe de trabalho, tendo em vista as suas necessidades.

A metodologia utilizada durante as diversas fases do estudo envolve atividades em
grupo, com momentos de trabalho individual. Apresentamos, a seguir, um breve relato
de algumas técnicas que pensamos ser facilitadoras para a emergéncia dos temas com-
plicados para a equipe, estimulando a expressao de sentimentos e a possibilidade de
planejamento para acao de cuidados (Esslinger, Kovacs & Vaiciunas, 2004).

Desconexao: favorece o desligamento dos estimulos exteriores que possam per-
turbar o envolvimento na atividade proposta, conduzindo a uma interiorizacao. O

objetivo é trazer a pessoa para o contato com a sua experiéncia atual.
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Introspeccao: conduzir a pessoa a um maior contato com as suas vivéncias inte-
riores. Esse estado é facilitado a partir de exercicios de relaxamento e sugestoes de
temas relacionados com o que se pretende trabalhar. Através do uso de imagens é
possivel a emergéncia de aspectos ndo tao claros a consciéncia.

Relatos verbais: trazer nos relatos as experiéncias vividas no cotidiano ou aque-
las acessadas no processo de introspeccdo. Tem como objetivo que a prépria pessoa
ouca o que esta falando, além de permitir partilhamento em grupo. Cabe aos faci-
litadores criarem uma atmosfera em que cada participante possa se colocar e para
gue os outros oucam sem criticas ou julgamentos a priori.

Atividades expressivas: introduz nas dindmicas o uso de material expressivo que
permite a manifestacdo de contetdos despertados pela introspeccdo e, por vezes,
nao manifestos a consciéncia. Essas atividades podem permitir a expressao esponta-
nea de sentimentos e vivéncias com menos influéncia de censura da prépria pessoa.
Entre as atividades expressivas sugeridas estao: trabalho com tinta, massa de modelar,
sucata, canetas hidrograficas e danca.

Quando se fala de cuidado ao cuidador profissional ndo se pode esquecer de
mencionar a importancia também dos cuidados em sua formacao. Ainda nos surpre-
endemos com a auséncia do tema “morte” nos cursos de graduacao, este sempre
presente no cotidiano dos profissionais de satide (Kovacs, 2003, Esslinger, 2004).

Muitos cursos da drea da satide enfatizam aspectos técnicos, procedimentos diag-
nosticos sofisticados, tratamentos que envolvem alta tecnologia, dao uma énfase muito
grande a cura e ao prolongamento da vida. Os cuidados a pacientes gravemente
enfermos e as dimensdes psicoldgicas, sociais e espirituais sao muitas vezes conside-
rados secunddrios.

Por outro lado, vemos em nossa pratica que muitos profissionais se dizem nao
preparados para lidar com a morte e perguntamo-nos como €é possivel. Sera que a
questao da morte nao esta presente na sua escolha profissional? Talvez a ndo prepa-
racao em alguns casos esteja relacionada a um desejo de ndo envolvimento com
situacoes de sofrimento e de dor.

Ha intimeras possibilidades de oferecimento de espacos para a reflexao e discus-
sao sobre o tema da morte na graduacao, pés-graduacao, especializacao e aperfeicoa-
mento, envolvendo temas como: atitudes e mentalidades frente a morte, morte no
processo do desenvolvimento humano, perdas e processo de luto, comportamentos
autodestrutivos e suicidio, pacientes gravemente enfermos e a proximidade da morte,

os profissionais de saldde e a morte, e Bioética nos cuidados no fim da vida.
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Hospedaria

Dalva Yukie Matsumoto
Monica Cecilia Bochetti Manna

Introducgao

Em tempos remotos, quando o homem detinha quase nenhum controle sobre a
ocorréncia e evolucao das doencas, a Medicina se constituia como campo de conhe-
cimento e de praticas destinadas a obtencao da melhora do estado geral e do confor-
to dos pacientes. A Medicina de hoje, ao contrario, se ocupa muito mais com ques-
toes relacionadas a cura, tanto no ambito de sua pratica quanto nos ambitos da pes-
quisa e da educagao médica. Entretanto, tratar adequadamente um doente nem sem-
pre significa que ele seja curado ou tenha sua doenca sob controle.

Muitos doentes que nao se beneficiam dos tratamentos curativos indicados para o
controle de suas doencas podem receber conforto e melhoras consideraveis de seu esta-
do geral com a instituicdo do tratamento paliativo, de preferéncia, de maneira integral,
com alivio do sofrimento em todas as suas dimensoes: fisica, psiquica, social e espiritual.

E importante lembrar que também em nossa sociedade o processo de morrer tem
ocorrido freqtientemente dentro de hospitais, principalmente nas grandes cidades.
Com o aumento da prevaléncia de cancer e de outras doencas cronico-degenerativas
verificada no Brasil nos Gltimos anos tém-se observado uma maior ocorréncia de
doentes em fase avancada as portas dos hospitais, em busca de assisténcia. Por causa
do despreparo dos servicos para esse atendimento, a qualidade da assisténcia presta-
da aos doentes sem chances de cura é, quase sempre, bastante deficiente. Sem possi-
bilidades, mas com grande necessidade de tratamento — fisico, mental, social, espiri-
tual — esses pacientes sofrem indevidamente, porque suas necessidades sido
desconsideradas por parte das politicas publicas de sadide, das instituicoes médicas, e
das escolas formadoras de pessoal da satde.” %3 4567

Histérico
A origem dos hospices remonta ao século 1V, quando uma romana de nome Fabiola

criou um lugar para abrigar os necessitados enfermos e famintos. Mais tarde, a igreja

102



CuipADO PALIATIVO

assumiu o cuidado dos pobres e doentes até a [dade Média. Na Gra-bretanha, tal fato
foi interrompido abruptamente, com a dissolucao dos mosteiros no século XVI.

O primeiro hospice exclusivamente para pacientes moribundos foi o de Lyon,
fundado em 1842 por Jeanne Garnier, que costumava visitar doentes portadores de
cancer que morriam em suas casas. Em 1805, na Gra-Bretanha, tivemos o St. Joseph
Hospice, em Hackney, fundado pelas Irmas Irlandesas da Caridade. Madre Mary
Aikenheid, sua fundadora, criou, em 1846, em Dublin, uma casa para alojar pacien-
tes em fase terminal, chamando-a de hospice, por analogia as hospedarias para o
descanso de viajantes, na Idade Média. Neste mesmo periodo foram criados em Lon-
dres, outros hospices, entre eles o St. Columba (1885) e o St. Luke’s (1893), sendo o
Gltimo o dnico fundado por um médico.

No século XX, principalmente apds a 2* Guerra Mundial, houve grande avanco
cientifico nos campos médico-cirdrgico, farmacéutico e na tecnologia de diagnéstico
e apoio, ao qual se aliou a socializacdo da medicina, sendo que seu exercicio tornou-
se progressivamente impessoal. O esforco para prolongar a vida por meios artificiais
tornou-se uma obsessao cientifica e passou-se a valorizar o tempo de sobrevida do
paciente e ndo a sua qualidade de vida. Assim, quando a evolugao da doenca derro-
tava todas as possibilidades terapéuticas, a equipe médica deixava o doente entregue
ao seu destino, pois nada mais havia a fazer para promover a cura.

Em 1967 surge na Inglaterra o St. Christopher Hospice, criado por Cicely Saunders.
Seu interesse comecou em 1948, apés conhecer David Tasma, um judeu refugiado
da Pol6nia, que estava morrendo de cancer. Juntos discutiram sobre o tipo de institui-
¢ao que melhor poderia atender as necessidades de pacientes em tais condicoes,
tanto no sentido do alivio da dor, como no cuidado com a pessoa. #°7+8

Pouco tempo depois surgia nos Estados Unidos o movimento hospice, visando
aliviar o sofrimento de doentes que morriam em hospitais, longe de seus familiares.
Declarando-se contra os procedimentos médicos agressivos e dolorosos que apenas
prolongam a agonia dos doentes sem |hes trazer beneficios significativos, esse movi-
mento propos a assisténcia aos pacientes sem possibilidades terapéuticas de cura em
suas casas ou ambientes similares.

Na Inglaterra existem hoje por volta de 470 hospices e nos Estados Unidos o nime-
ro ultrapassa 5.000. Na Europa, Canada, Austrdlia e Japao, eles estio em expansao.

No Brasil existem diversos servicos cadastrados como prestadores de Cuidados
Paliativos, com caracteristicas préprias e peculiares e que nasceram, em sua maioria,
de servicos de dor, sendo a Hospedaria de Cuidados Paliativos do Hospital do Servi-
dor Puiblico Municipal de Sao Paulo um servico pioneiro em nosso pafs, principal-

mente no modelo de instalagdes e funcionamento. 9 1°
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Definicao

Cuidado Paliativo foi definido pela Organizacao Mundial de Saide (OMS), em
1998, como: “uma abordagem que melhora a qualidade de vida do paciente e de seus
familiares frente a problemas associados a doencas que ameacem a vida, através da
prevencao e alivio do sofrimento, por meio de uma identificacao precoce e avaliacdo e
tratamento impecaveis da dor e outros problemas, fisicos, psicossociais e espirituais”.!

Pela nova definicao de 2002, Cuidado Paliativo é “uma abordagem que melhora a
qualidade de vida do pacientes e seus familiares que enfrentam uma doenca que amea-
ca avida. Promove o alivio da dor e de outros sintomas e proporciona suporte espiritual
e psicossocial desde o diagndstico até o final da vida e o periodo de luto”.'?

O termo Cuidado Paliativo é utilizado em conjunto ou alternativamente a deno-
minacao hospice, palavra originada do latim (hospes), e que significa asilo, abrigo,
reflgio. E usado geralmente para definir uma casa ou local onde sio atendidos os
pacientes fora de possibilidade terapéutica curativa. Os doentes podem ser atendidos
em internacao hospitalar ou em casas ambientadas para tal, em ambulatério ou em
domicilio. Na realidade, podemos entender hospice como uma filosofia.*>”

Nosso servico esta instalado em um local amplo e confortavel, longe do ambiente
hospitalar, com arquitetura e funcionamento de uma casa, decorada com bom gosto e
conforto e com as comodidades que uma casa bem montada pode oferecer. Trata-se de
um “lar”, compartilhado pelos pacientes, seus familiares/cuidadores e pela equipe.
Recebeu o nome de Hospedaria de Cuidados Paliativos e é uma das mais bem-sucedi-
das iniciativas de aplicacdo de cuidados paliativos, onde uma equipe interdisciplinar
atua junto ao paciente e seus familiares, abordando os aspectos emocionais e espiri-
tuais que fazem parte da experiéncia de morrer. Visando ao conforto do paciente, é
realizado o controle rigoroso da dor e de outros sintomas desagradaveis.?*>°

Hospedaria de Cuidados Paliativos do Servidor Publico Municipal

O objetivo do servico é promover uma assisténcia ativa e integral ao paciente cuja
doenca nao responda mais ao tratamento curativo, garantindo melhor qualidade de
vida, tanto para o doente como para seus familiares ou pessoas de seu convivio social.

Para isso, sdo utilizadas técnicas que aumentam o conforto, mas ndao aumentam
nem diminuem a sobrevida.

Também é proporcionado o maximo conforto possivel a ele, sem a pretensao da
cura, pela sua impossibilidade, com énfase ao controle adequado de sintomas e as-
pectos emocionais, espirituais, sociais e familiares. O paciente é visto como um indi-
viduo que possui uma biografia.

Os pacientes atendidos em nosso servico ttm doenca em fase avancada, progres-
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siva e incuravel; falta de possibilidades razoaveis de resposta ao tratamento especifi-
co; presenca de numerosos problemas ou sintomas intensos, multiplos, multifatoriais
e alternantes e com grande impacto emocional, tanto do paciente como de seus
familiares, relacionado a presenca ou possibilidade incontestavel da morte.

As acoes sdo desenvolvidas por equipe multiprofissional, com abordagem ba-
seada na haptonomia, ciéncia das interacoes e das relacoes afetivas humanas. A pa-
lavra “haptonomia” vem da conjuncao dos termos gregos “hapsis”, que significa tato,
sentido, sentimento e “nomos”, que significa a lei, a norma, a regra'’.

A equipe é composta por: médicos, enfermeiros, psicélogos, assistentes sociais,
auxiliares de enfermagem, nutricionistas, cozinheiros, segurancas, cuidadores, volun-
tarios e um assistente espiritual, contando também com o auxilio de dentistas, fisiotera-
peutas, terapeutas ocupacionais e fonoaudidlogas, em prédio proprio para esse fim,
com salas, cozinha, banheiros, quartos, jardim, varanda, propiciando um ambiente
familiar que se distancia do aspecto hospitalar, aproximando-o ao contexto da rotina
doméstica. Todo o pessoal de apoio, como os segurancas e funcionarios da limpeza, é
estimulado a participar das atividades que envolvem os pacientes e seus familiares,
buscando uma integracao com a equipe técnica e humanizando as relacoes.

O controle clinico de sintomas é realizado por médicos e equipe de enferma-
gem, que reconhecem, avaliam e tratam adequadamente os problemas que possam
causar sofrimento ao paciente.

E praticada a aplicacdo de moderna tecnologia e conhecimentos médicos para
aliviar os sintomas decorrentes de doencas cronico-degenerativas, incapacitantes e
fatais, sem a pretensao da cura, pela sua impossibilidade.

A equipe acompanha o paciente e seus familiares durante todo o processo do
cuidar, quando por ocasiao do 6bito e apds, no periodo de luto. Sdo realizados gru-
pos de luto para acompanhamento e acolhimento dos familiares no pés-6bito. Este
trabalho é orientado pela psicéloga, em parceria com a assistente social, mas sempre
com a possibilidade de participacdao de qualquer membro da equipe.

Sao realizadas as avaliacoes das necessidades sociais, espirituais e financeiras do
paciente e de sua familia, com elaboracao de plano de cuidado frente as necessida-
des identificadas, procurando-se que o paciente e seus familiares alcancem cresci-
mento pessoal com as vivéncias que o morrer oferece, como a tentativa de solucao

de questoes familiares mal-resolvidas, com foco na dignidade humana.

Funcionamento da Hospedaria do HSPM
A Hospedaria de Cuidados Paliativos do HSPM presta atendimento a pacientes
portadores de doencas progressivas sem possibilidades terapéuticas de cura, tendo
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como objetivo privilegiar o tratamento humanizado e com qualidade, num ambiente
familiar, distante do aspecto hospitalar, aproximando-o ao contexto da rotina doméstica.

Desde sua inauguragao, em 04 de junho de 2004, foram acolhidos aproximada-
mente 190 pacientes, sendo 80% portadores de doencas malignas e 20% de outras
doencas cronicas. A maioria dos pacientes é proveniente das enfermarias de diferen-
tes especialidades do Hospital do Servidor Pdblico Municipal, tendo, no decorrer
destes quatro anos de funcionamento, aumentado o niimero de pacientes encami-
nhados pelos ambulatérios.

Da- se especial atencdo a dor total que estes pacientes apresentam, estando a
equipe treinada para reconhecer os seus diferentes aspectos.

A dor total, conceito criado por Cicely Saunders em 1965, é definida como o
resultado da soma de todas as percepcoes de cada face inter-relacionadas e
indissocidveis umas das outras: os aspectos emocionais, como o medo, a ansiedade e
a depressao; os aspectos sociais, como a dependéncia de outros, a dor da separacao,
as necessidades psicossociais e sexuais, a dependéncia financeira e a incerteza do
futuro e os aspectos espirituais, como a falta de sentido de vida e de morte, a religio-
sidade, entre outros aspectos. Aliados a estes aspectos hd os aspectos somaticos,
relacionados a prépria doenca ou as outras doencas prévias associadas.'* 1> 1

Sao realizadas reunides semanais, com toda a equipe técnica, para discussao dos
casos, em que sao abordados os aspetos sociais e psicolégicos de cada hospede,
assim como sua evolucao do ponto de vista de seus sintomas. Apés as reunides, sao
realizadas visitas aos pacientes e seus cuidadores, quando toda a equipe tem oportu-
nidade de perceber problemas e tracar estratégias para soluciona-los.

Em relacdo a dor do staff, sao realizadas reunides mensais, nas quais se procura
discutir os problemas eventualmente existentes entre os membros da equipe, ou mes-
mo entre estes e os pacientes ou seus cuidadores, para que o trabalho seja realizado
de maneira ética e eficiente.

E importante salientar que o trabalho em equipe permite compartilhar e atenuar
o sofrimento inerente ao dia-a-dia dos profissionais.Tentamos trazer alegria aos nos-
sos dias, comemorando as datas festivas e os aniversarios, tanto dos pacientes e
cuidadores, como dos funciondrios da casa. Da mesma forma que é fundamental que
se leve em conta a dignidade humana, a autonomia, a individualidade e a biografia
dos pacientes, estes mesmos aspectos devem ser observados e valorizados entre os
profissionais, para que uma equipe de cuidados paliativos possa cumprir seus objeti-
vos de forma acolhedora, segura de suas acoes, sensivel a dor do préximo e feliz

consigo mesma. Talvez este seja o segredo do nosso sucesso.
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Enfermaria

Maria Goretti Sales Maciel

Este capitulo discutira aspectos praticos de um modelo de enfermaria de Cuida-
dos Paliativos, no contexto de um hospital geral, tercidrio e baseia-se na experiéncia
do autor no Hospital do Servidor Pablico Estadual de Sao Paulo — HSPE-SP.

No ambiente de um hospital geral, de alta complexidade, o programa ideal de
Cuidados Paliativos deve prever a internacao de pacientes com necessidades agudas
de intervencao. Doentes cronicos e com necessidade de longa permanéncia em
internacao devem ser referidos para unidades de satide de menor complexidade como
hospitais secundarios, hospedarias ou mesmo o seu préprio domicilio, sempre que
houver possibilidade.

A enfermaria de Cuidados Paliativos do HSPE-SP foi inaugurada em dezembro de
2002, para atender as necessidades de pacientes que ja se encontravam sob Cuida-
dos Paliativos no Programa de Assisténcia Domiciliar, desde agosto de 2000. Até o
momento, estes pacientes tinham a conducao completamente invertida quando ne-
cessitavam de internacao hospitalar, gerando um elevado ndimero de 6ébitos em am-
biente de pronto socorro ou de UTI.

A decisao de inaugurar a enfermaria partiu da diretoria do hospital, sensibilizada
pela forma como os pacientes eram atendidos em seus domicilios e pela reacdo positi-
va destes e de seus familiares frente ao programa. A diretoria do hospital compreendeu
também que, quando nao inseridos em Cuidados Paliativos, pacientes de diversas uni-
dades de internacao eram submetidos a longos periodos de internacdo, com alto indice

de sofrimento para o mesmo, para a familia e profissionais envolvidos no atendimento.

Area Fisica

Uma enfermaria de Cuidados Paliativos deve possibilitar a permanéncia de fami-
liares junto ao paciente 24 horas, transmitindo idéias como o nao-isolamento, a pos-
sibilidade do familiar também se sentir acolhido, ter acesso as informacoes médicas

sobre mudancas no quadro clinico e etapas do processo de morrer e receber

108



CuipADO PALIATIVO

atendimento adequado por parte dos membros da equipe, especialmente da psicolo-
gia, servico social e assisténcia espiritual. Além disso, o ambiente deve prover a neces-
saria privacidade para que questdes de foro intimo possam ser conversadas no quarto e
para que o momento da morte possa ser respeitado como Unico e individualizado.

Desta forma, a ala de Cuidados Paliativos situa-se em enfermaria de dois leitos
por quarto, sendo um deles reservado para o repouso do familiar. Este recebe suas
refeicoes e toda a atencao da equipe multiprofissional.

A sala de prescricao médica transformou-se em ambiente da equipe
multiprofissional e os prontuarios sao compartilhados por todos, contendo as anota-
¢oes em continua seqtiéncia temporal. Desta forma, o ambiente favorece a troca e o

compartilhamento de informacdes entre todos os membros da equipe.

Equipe Multiprofissional

A equipe é constituida por médicos assistentes treinados em medicina paliativa,
médicos residentes das areas de clinica médica, oncologia e geriatria, enfermeiras,
auxiliares e técnicos de enfermagem, psicélogo, assistente social, assistentes espirituais
(voluntarios) previamente treinados e instrumentados para este trabalho. Além destes,
fisioterapeutas, odontélogos, nutricionistas e especialistas de outras areas do hospital
podem ser chamados para intervencoes especificas. No entendimento da equipe, o
servico carece do trabalho didrio, constante e compartilhado de fisioterapeutas e
terapeutas ocupacionais.

Uma vez por semana todos os profissionais participam da visita coletiva aos leitos,
com a finalidade de discutir situacdes dos pacientes internados sob a visdo integrativa
dos aspectos fisicos, emocionais, sociais e espirituais. As discussdes acontecem fora do
quarto onde a equipe entra a seguir para discutir decisbes com pacientes e familiares,
se for o caso, e reafirmar a estes o fato de que toda a equipe se empenha em seu
cuidado. Todos os membros sao apresentados e colocados a disposicao. Este ritual de
visita acontece sempre nas manhas de sexta-feira e é anunciado o plantonista do final
de semana, que se responsabilizard pelos cuidados naquele periodo.

A visita coletiva é de grande valia para a equipe pelas possibilidades de conheci-
mento de aspectos revelados a um ou outro, pela definicao dos objetivos do tratamento
naquela internacao e pelas infinitas oportunidades de troca de saberes e sentimentos.

Para os pacientes e seus familiares é oportunidade para perguntas, dividas e
decisdes. Embora, sempre haja o necessario respeito aos limites do quanto se deseja
ou ndo conversar no quarto e com a participacao do doente.

As visitas externas sao facilitadas. O limite é dado pelo préprio paciente e sua
familia. Ha concessao para a visita de criancas, sempre orientadas antes pela equipe.
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Integracao entre Servigos

Fato relevante é que hda uma sé equipe de Cuidados Paliativos no HSPE, que
responde pelo atendimento a pacientes internados (9 leitos), aos pacientes em atendi-
mento domiciliar (média entre 60 a 90 pacientes) e pelo atendimento ambulatorial,
que acontece uma vez por semana. Os mesmos profissionais atendem aos doentes
em casa e no hospital, de forma que se favorece a formacdo de um vinculo com a
equipe. Pacientes do ambulatério passam a ser atendidos no domicilio diante da
impossibilidade de locomocao e vice-versa, quando o controle dos sintomas lhes
proporciona melhora clinica razoavel e melhora da performance. As internacoes de
pacientes atendidos pelo programa sao priorizadas dentro do sistema hospitalar. Em
seguida, pacientes que estao no pronto-socorro tém a prioridade e por fim as solicita-

¢oes de transferéncia de outras clinicas do hospital.

Critérios de Internacao

O principal critério para internacdo na enfermaria de Cuidados Paliativos é o
perfil de necessidades do doente. Ha que ser portador de doenca grave e avancada,
em franca progressdo. Este doente pode ser internado durante uma intercorréncia
clinica, das quais as mais habituais sdo a presenca de sintomas desconfortantes como
dor, dispnéia, delirium, infeccdes concorrentes, nduseas e vomitos, sindrome
obstrutivas, necessidade de intervencées como paracenteses de repeticdo ou
toracocentese e, obviamente, pacientes em fase final da vida, com dificuldades para
permanecer no domicilio.

A maioria dos doentes internados tem cancer. Isto se deve a maior aceitacdo em
geral de que o cancer seja uma doenca elegivel para os Cuidados Paliativos e ao
perfil evolutivo das neoplasias que se apresentam com diversos quadros sindrémicos
como dor, obstrucao intestinal maligna, caquexia, dispnéia de vérias etiologias e sem
possibilidade de tratamento causal, anemias, fadiga, faléncia renal ou hepdtica,
metastases do SNC e feridas neopldasicas extensas e de dificil manejo.

O tempo médio de internacdo é de 10 a 12 dias. Evitam-se internacdes prolonga-
das e estas, quando acontecem, se devem muitas vezes a necessidade de tratamentos
como a radioterapia paliativa ou indicacao de abordagem cirdrgica, como uma
gastrostomia.

Doentes acompanhados no domicilio sao convidados a decidir sobre o local de
escolha do 6bito e a maioria prefere vir ao hospital por ter a garantia de enfermaria
onde também podera ter a companhia de sua familia. Desta forma, quando este tem-
po se aproxima, os contatos telefdbnicos se tornam mais estreitos e a internacao se da

nas Gltimas 48 horas, se o paciente estiver com sintomas controlados, ou na ultima
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semana, se houver a necessidade de paliar sintomas desconfortantes e de dificil ma-
nejo no domicilio.

Encaminhamentos de outras enfermarias sdo feitos através de pedidos de
interconsultas. A equipe vai ao leito, confirma os critérios de internacdo e conversa
sobre os objetivos da enfermaria de Cuidados Paliativos. Ha necessidade de ter a
concordancia do paciente e sua familia para que a transferéncia se efetive.

A equipe visita o pronto socorro do hospital todas as manhas e sempre que soli-
citada, evitando longas demoras para a transferéncia do paciente que necessita de

internagao em Cuidados Paliativos.

Admiss3o, Adendo de Internacao e Evolucao Diaria — Rotinas

Ao ser admitido na enfermaria de Cuidados Paliativos, a enfermagem recepciona
o doente, acolhe o familiar acompanhante e explica sobre o funcionamento da enfer-
maria e sobre os Cuidados Paliativos. O médico avalia e examina o doente, com foco
em suas necessidades imediatas e acerta a prescrigcao.

No segundo momento é feito o Adendo de Internacdo, que tem como roteiro:

a. ldentificacao do doente: Quem é a pessoa doente, quem é sua familia, o que
fez durante a vida, do que gosta.

b. Cronologia da doenca e tratamento: més e ano do diagnéstico principal, trata-
mentos realizados, diagnésticos secundarios, quadro atual e outras co-morbidades.

c. Necessidades atuais: O que mais incomoda o doente, com descricao precisa
dos principais sintomas a serem paliados.

d. Exame fisico, com os principais sinais encontrados.

e. Diagnésticos: da doenca, das co-morbidades e dos sintomas.

f. Impressao do caso: impressao pessoal e subjetiva do médico, sobre a fase em
que se encontra o doente, seu grau de sofrimento, necessidades de apoio, incluindo
seu cuidador principal.

g. Plano terapéutico inicial, o qual sera reavaliado a cada evolucao ou surgimento
de nova necessidade.

Evolucdo didria: A cada evolucdo sao anotados, em destaque, os controles de
sinais vitais. Em se tratando de Cuidados Paliativos, a dor é considerada quinto sinal
e a observacao de enfermagem inclui a escala numérica de dor, de zero a dez, a cada
avaliacao de parametros vitais. As queixas sao valorizadas, o exame é minucioso e a
impressdo deve sempre fazer parte das anotacoes didrias, assim como todas as inter-
vencoes terapéuticas propostas.

Conversas com os pacientes e familiares, decisoes, impacto das medidas adotadas

e outras informacoes relevantes devem ser registradas. Fica clara a evolucao do
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processo de morrer, as opcoes e desejos expressados pelo paciente e familiar.

As anotacdes de todos os profissionais formam um registro minucioso de tudo o
que se passa na enfermaria, numa sequiéncia légica e compreensivel para qualquer
outro profissional que venha a responder uma solicitacdo ou interconsulta.

Os pacientes recebem uma visita regular no periodo da manha e uma segunda,
mais simples, no periodo da tarde para reavaliar medidas e verificar o quadro clinico.
Sao pacientes habitualmente instaveis, com quadro clinico mutavel e freqientes ne-
cessidades de novas intervencoes ou ajustes de doses.

No periodo da noite, ndo ha plantao especializado. A prescricao inclui alguns itens
se necessarios de acordo uma previsao de agravos condizentes com a histéria natural
da doenca. Sujeicao a crises de dor exige a prescricao de resgates analgésicos. Tendén-
cia a delirium vespertino ou noturno, agitacao ou insOnia requer prescricao se necessa-
rio ou a critério médico de pequenas doses personalizadas de neurolépticos ou
diazepinicos. Cuidados e atencao especial com pele, mucosa, prevencao e tratamento
de feridas, mobilizagdo e outras medidas gerais constam da prescri¢do. Se houver ne-
cessidade, o médico da equipe pode ser acionado por telefone a qualquer hora e um

médico do pronto- socorro é requisitado para alguma avaliacao especial.

Cuidados na Morte e Pés-Morte

A equipe é toda treinada para proporcionar uma atencao diferenciada no mo-
mento da morte e no pés-morte imediato.

Os gestos sdo calmos e seguros. Evita-se a inquietacdo. Na agonia final o médico
procura acompanhar os Gltimos momentos sempre que possivel. Quando nao, é cha-
mado para a constatacdo do 6bito. O acordo de ndo haver ressuscitacao
cardiopulmonar (RCP) é feito previamente, o que torna 0 momento muito tranquilo.
Constatado o 6bito, determina-se a cessacao das medidas terapéuticas e se cumpri-
menta os familiares, permanecendo por um breve periodo de tempo no quarto.

Neste periodo sdo explicadas as préximas medidas e a equipe propde sua retira-
da para que a familia se despeca de seu parente de forma particular e reservada.

Na seqiiéncia, enquanto o médico providencia o registro do ébito no prontuario,
sua finalizacao (epicrise) e a declaracao do 6bito, a familia se retira do quarto para
que a enfermagem proceda aos cuidados com o corpo, que sdo feitos com muito
respeito e reserva. Se houver alguma solicitacdao especial de cunho religioso ou de
crenca pessoal no cuidado do corpo, é feito um esforco para que seja atendido.

Quando o corpo é retirado do quarto é que a familia volta para retirar seus per-
tences e tomar todas as providéncias ja orientadas para o registro do 6bito e rituais
funerarios. A equipe se despede dos familiares, reforca a importancia de sua partici-
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pacdo, deseja o consolo e lembra da esperanca fundamental neste momento: a dor
um dia se transforma em saudade!

Toda esta seqliéncia de agdes torna a morte na enfermaria um momento de sere-
nidade. Habitualmente, sempre ha alguém da equipe que se afeicoou de forma espe-
cial aquele paciente e seu familiar e que sofrerd mais com a despedida. Atentos, nao
é raro que a equipe busque consolar o companheiro enlutado de forma natural.

O ambiente é calmo e alegre. Nos momentos de dor, é sempre permitido o choro
ou outra manifestacdo de pesar. Mas, a certeza do dever cumprido, do alivio do

sofrimento e do nosso empenho transforma a nossa prépria dor em agao positiva.

O trabalho da equipe se baseia em referéncias bibliogrdficas reconhecidas
mundialmente em Cuidados Paliativos. Disponibilizamos a equipe vdrios livros,
uma pasta de artigos bdsicos e arquivos eletrénicos.
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Ambulatorio
Toshio Chiba

Consideracao Geral

A definicao de Cuidados Paliativos da Organizacao Mundial de Satdde (OMS,
2002), ja citada no inicio deste livro (em Defini¢ées e Principios em Cuidados Palia-
tivos), esclarece os objetivos do que chamamos de Cuidados Paliativos. Sua atuacao,
como vimos, é definida como interdisciplinar, para atingir a sua meta: a qualidade de
vida. Atentamos, nesta definicao, sobre a quebra de um mito muito comum entre os
leigos e muitos profissionais de satde de que “a pessoa que necessita de Cuidados
Paliativos é um paciente com neoplasia”.

Né6s sabemos que ha pacientes que apresentam varios outros tipos de doencas
cronicas degenerativas e progressivas que se encontram em necessidade de Cuidados
Paliativos, tais como portadores de quadro demencial de varias etiologias, pneumopatas
cronicos com quadro de hipoxemia grave, seqlielados por varios episédios de isquemia
cerebral, pacientes com esclerose lateral amiotréfica e portadores de outras doencas
neurologicas degenerativas progressivas, enfim, ha uma lista de situacoes que reque-
rem um tipo de atencao direcionada a qualidade de vida, individualidade e respeito
a autonomia do paciente e dos familiares.

Os Cuidados Paliativos sao elementos-chave para auxiliar os pacientes e familia-
res eficientemente durante uma doenca gravissima que ameaca a continuidade da
vida, e incluem garantia de conforto fisico, suporte psicossocial e espiritual e um
servico coordenado em varios niveis de satde.

Um aspecto distinto de Cuidados Paliativos, caracterizado por Carney e Meier
(2000), reconhece abertamente o processo de morrer e nem sempre considera a
morte como “falha” de profissionais de satide ou como uma “inimiga”. Os Cuida-
dos Paliativos nao se caracterizam por menos cuidados ou por suspensao de cuida-
dos: podem implicar em cuidados intensivos e em intervencoes médicas altamente
sofisticadas, se houver necessidade de aliviar o sofrimento ou melhorar a qualidade

de vida dos pacientes.
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Contexto do Atendimento Ambulatorial nos Cuidados Paliativos

O atendimento aos pacientes fora das possibilidades de cura exige varios niveis
de atencao. Nao ha uma situacao chamada de “alta” nesse tipo de atendimento e,
sim, um encaminhamento vindo de determinado tipo de servico, visto que, em geral,
um paciente em Cuidados Paliativos apresenta uma evolucao em curva decrescente
no que diz respeito a sua funcionalidade, tendo aumentado cada vez mais seu grau
de dependéncia, com uma consequente tendéncia a necessitar de um grau de cuida-
do cada vez maior.

Em termos de estrutura dentro de uma instituicao de satde-padrao, podemos citar:

a) Atendimento ambulatorial

b) Hospital-dia

c) Assisténcia domiciliar

d) Pronto-atendimento

e) Unidade de internacdo em enfermaria

f) Unidade de Terapia Intensiva

Dentro deste contexto, nos direcionamos ao aspecto de atendimento ambulatorial

em Cuidados Paliativos.

Assisténcia ambulatorial

Um ambulatério de Cuidados Paliativos recebe os pacientes encaminhados de
outros setores ou de especialidades clinicas e cirdrgicas, por meio de um pedido de
consulta ou de um encaminhamento. E conveniente sempre ter critérios de inclusao e
exclusdo adequados para cada instituicao que for constituir esse tipo de atendimento,
a fim de que a especificidade nao se perca. E por mais 6bvio que seja, para que esses
pacientes sejam alocados o mais adequadamente possivel, estes critérios devem ser
divulgados aos setores originarios desses pacientes. Por exemplo, seguem alguns itens
a serem considerados:

1) Proveniéncia do paciente — Seria um programa intra-institucional ou de um
sistema de satdde com referéncia e contra-referéncia? Haveria alguma restricao por
regiao, faixa etdria? Infelizmente, apés algum periodo de acompanhamento, esses
pacientes apresentardo restricao funcional, principalmente, em relacdo a locomo-
¢ao. Assim, se ha algum servico de assisténcia domiciliar a disposicao, a
regionalizacao da proveniéncia do paciente passa a ser um item a ser considerado
para um bom planejamento de atendimento futuro. Atenderemos apenas os adultos
ou todas faixas etarias, incluindo as criancas?

2) Estado funcional do paciente — Parece um item 6bvio, porém é essencial que
um paciente a ser encaminhado para um ambulatério tenha a capacidade de se
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locomover até o local de atendimento — com ou sem auxilio. A alocacao de recurso
ambulatorial deveria ser restrita para os funcionalmente capazes de se deslocar. Caso
contrario, certamente trata-se de um paciente que merecera uma modalidade de as-
sisténcia mais avancada, a assisténcia domicilidria.

3) Ter uma doenca ativa e progressiva e se encontrar fora das possibilidades de
cura — O servico passa a atender apenas pacientes com diagndstico de neoplasia? Ou
com quaisquer doencas a serem consideradas como fora de possibilidade de terapéu-
tica de cura, como deméncia, insuficiéncia cardiaca congestiva, doenca pulmonar
obstrutiva crénica e outras doengas em fase avancada? Os profissionais que atende-
rao estes pacientes estao aptos a atender varios tipos de doencas?

4) Sobrevida — Ha uma tendéncia, dentro de literatura médica, de determinar
algo em torno de seis meses como sendo a sobrevida dos pacientes a serem encami-
nhados para os servicos de Cuidados Paliativos. Isto decorre, provavelmente, do fato
de o Medicare norte-americano possuir limite de cobertura até 180 dias para Cuida-
dos Paliativos. Incluir um critério tipo “sobrevida estimada de seis meses ou menos”
parece inibir o encaminhamento numa fase de doenca menos dependente. A OMS
preconiza que o encaminhamento desse tipo de paciente para um servico de Cuida-
dos Paliativos seja feito assim que o diagndstico for estabelecido, inicialmente com
minima alocacao de recursos de Cuidados Paliativos, aumentando essa proporcao ao
longo da evolucao da doenca.

E, vale lembrar: mesmo no século XXI, com seus recursos avangados, esse dom
de presciéncia ainda ndo nos pertence. Ndo sabemos se a sobrevida é de seis meses.

Haveria uma discussdo certamente infindavel sobre os critérios de inclusdo e de
exclusdo para tratamento ambulatorial, mas o mais importante é cada servigo possuir
a sua caracteristica adequada para um bom andamento do atendimento. A flexibili-
dade da equipe para cada caso também é um elemento importante, visto que um

paciente nao se constitui apenas por itens e, sim, por toda sua histéria de vida.

Equipe Interdisciplinar

Para abordar uma situacdo que requer Cuidados Paliativos, intervindo e resol-
vendo cada um dos problemas fisico, espiritual ou da esfera psicossocial de uma
maneira personalizada, necessita-se de um dominio de conhecimento especifico de
cada uma das areas. Esta necessidade é melhor suprida com a atuacao de uma equipe
interdisciplinar. Esta ndo somente assiste, mirando a meta comum (qualidade de vida),
como também compartilha os problemas, agindo de forma sinérgica entre um profis-
sional e outro, facilitando a solucao desses problemas.

Uma equipe é definida como um grupo de individuos com uma proposta comum
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e que trabalha em conjunto. Cada individuo terd sua especialidade e treinamento e serd
responsavel por decisdes individuais dentro de sua area de atuacao especifica. Assim,
sera fundamental cada componente do grupo subordinar seu trabalho pessoal para o
bem de todos, e estar aberto para aceitar a contribuicdo dos outros membros da equipe.

O envolvimento do paciente e dos familiares como integrantes do conjunto, ndo

I//

sendo vistos somente como uma espécie de “peca central” a ser trabalhada, é neces-
sario. Incorporar a familia como participante requer aceitacao e empatia em varios
aspectos por parte de outros componentes da equipe. E preciso ter tolerancia, por
exemplo, com a diferenca cultural da familia, seus valores e visao de mundo. Espera-
se, portanto, uma interagcao receptiva de ambas as partes, logo no inicio do trabalho.
O doente e a sua familia devem participar ativamente para desenvolver um plano de
cuidados, ajudarem a decidir o que sera feito. Eles tém a liberdade de expressar-se
livremente, pois hd problemas que somente eles conseguem dimensionar, a medida
que prossegue o tratamento. Os componentes da equipe de Cuidados Paliativos preci-
sam exercer um esforco maior para incluir o paciente e a familia no grupo de maneira
efetiva, ja que tendem a isolar a familia devido a localizacao fisica, a regulamentacao
rigida do hospital em que atua ou mesmo pelo fato de a instituicdo dar a falsa impressao
de que tudo correra bem, sem a presenca dos entes queridos do doente.

Como componentes da equipe interdisciplinar nos Cuidados Paliativos, além da
presenca do préprio paciente e familiares, sao integrantes: médico, enfermeira, assis-
tente social, psicologa, farmacéutico, capelao (religioso), fisioterapeuta, terapeuta
ocupacional, nutricionista e voluntérios. Ainda sobre servicos disponiveis, eventual-
mente se nota a presenca de terapeuta artistico ou terapeuta musical. Jacob (1994),
em seu relato de composicao e organizacao do grupo no atendimento ao idoso, resu-
me que o nimero de profissionais da equipe ndo deve exceder as necessidades, mes-
mo que haja disponibilidade, justificando que o excesso causaria lentidao nas ativi-
dades. Ainda sugere que a equipe deve adaptar-se ao contetido pragmatico e nao o

inverso, proporcionando a formacdo de um grupo “enxuto”.

Consideracoes Finais

A atividade ambulatorial em Cuidados Paliativos ocupa uma posicao importante,
devido a maior duracdo de atendimento dentro da evolucao de uma doenca ativa e
progressiva, em relacao ao tempo de internacdo numa unidade de internacdo ou em
terapia intensiva. Isto confere a equipe um vinculo de relacionamento que, talvez,
seja um alicerce de boa prética desta modalidade de atendimento. A equipe, sempre
que possivel, quando houver internacdo ou encaminhamento a um programa de

assisténcia domiciliar, deve manter um posicionamento de co-responsabilidade em

118



CuipADO PALIATIVO

relacdo ao paciente e, extensivamente, a familia, principalmente no que diz respeito
a informagao ao proéprio paciente e ao desejo de direcionamento terapéutico avancado
que ele, porventura, tenha manifestado durante o atendimento no ambulatério.
Numa época em que o governo federal desperta o interesse em relacao ao Pro-
grama de Sadde da Familia (PSF), e que encaminha o seu esforco para o Programa de
Atencao Domiciliar, dirigido a pacientes com complexidade maior do que os do PSF,
a modalidade “Cuidados Paliativos” passa a ter maior atencao e importancia no ce-
nario de satde nacional. O que nos preocupa € a falta de estrutura de ensino e treina-
mento de profissionais da satide neste espaco que estd sendo criado. Esta, certamen-
te, serd tarefa de suma importancia aos hospitais universitarios e aos centros de trei-

namento de profissionais de redes pdblicas e privadas, nas préximas décadas.
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Assisténcia Domiciliar

Claudio Katsushigue Sakurada
Lais Yassue Taquemori

Introducgao

Apesar dos avancos da medicina moderna, muitas doencas continuam sem cura.
Doencas incurdveis cronicas e progressivas sao a maior causa de incapacidades, an-
gustias e sofrimentos e, ultimamente, morte. Isso é verdade para muitos casos de
cancer, doencas neuroldgicas progressivas, sindrome da imunodeficiéncia adquirida
(Aids) e outras doencas de 6rgaos vitais.

O Cuidado Paliativo é um conjunto de atos multiprofissionais que tem por obje-
tivo efetuar o controle dos sintomas do corpo, da mente, do espirito e do social que
afligem o homem na sua finitude, isto €, quando a morte dele se aproxima.

Um programa adequado de Cuidados Paliativos inclui diversos niveis de atencao
ao doente: cuidados no domicilio, atendimento ambulatorial, procedimentos em lei-
to-dia, internacao hospitalar para procedimentos especificos e disponibilidade de
leito adequado para o cuidado nos Gltimos dias de vida, quando a morte no domicilio
se torna invidvel para o doente e/ou sua familia.

A assisténcia hospitalar, além dos altos custos a ela associados, também tem sido
freqlientemente questionada por apresentar uma abordagem tecnicista e descon-
textualizada da histéria de vida dos usuarios. Esses aspectos tém reforcado a necessi-
dade de implementacao de agoes voltadas para uma pratica mais humanizada, em
que se respeitem os direitos dos usudrios, com preservagao de suas relagdes familia-
res e valores socio-culturais.

A assisténcia domiciliaria (AD) é uma modalidade em franca expansiao que vem
sendo adotada no ambito dos sistemas de satide, aliando motivacoes racionalizadoras
e humanitarias. A incorporacdo de novas tecnologias e o envelhecimento da popula-
¢ao trazem como conseqiiéncia o aumento de doencas cronico-degenerativas, mui-
tas vezes acompanhadas de incapacidades e dependéncias, aumentando a demanda
por assisténcia de maior complexidade'.

A AD visa a adequacdo e a reducdo da demanda por atendimento hospitalar e de
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seus custos, mas sem perda da qualidade do atendimento, reduzindo o tempo de
permanéncia do paciente internado, pois a AD dara a continuidade de seu tratamen-
to, diminuindo também os riscos de uma infeccao hospitalar. Além disso, a AD
contribui na promocado do auto-cuidado, treina o paciente e/ou cuidador frente as
suas novas necessidades e possibilita uma adaptacao e maior autonomia do paciente
e de seus familiares quanto as atividades de vida diaria. Consegue executar a preven-
¢ao precoce de complicagcées no domicilio e favorece a retomada do vinculo familiar

e da rotina domiciliar, além da educacao em satde, como um todo.

Historia da Assisténcia Domicilidria

Segundo os autores Ramalho & Tamayo (1998)?, a primeira unidade de AD surgiu
nos Estados Unidos em 1947 e teve como motivacoes iniciais descongestionar o
hospital e proporcionar aos pacientes e familiares um ambiente psicolégico mais
favoravel. A partir de entao, as experiéncias deste tipo multiplicaram-se na América
do Norte e Europa. Nos EUA, dados de 1999 revelam que existiam 20.215 organiza-
¢oes, cobrindo mais de oito milhdes de pacientes por ano (National Association for
Home Care, 2000).

Na Europa, como informam Ramallo & Tamayo (1998), a primeira experiéncia
formal aconteceu em Paris, Franca, onde, em 1957, se criou o Santé Service, que
ainda hoje presta assisténcia sociossanitaria a pacientes cronicos e terminais. Na
Espanha, a primeira unidade de AD foi criada em 1981, e nos anos seguintes, surgi-
ram iniciativas similares em diversos hospitais.

No Brasil, provavelmente a primeira experiéncia de abordagem domiciliar foi
desenvolvida pelo Servico de Assisténcia Médica Domiciliar e de Urgéncia - Samdu,
criado em 1949, ligado inicialmente ao Ministério do Trabalho, tendo sido incorpora-
do pelo INPS em 1967 (Mendes Jdnior, 2000)3. Outra experiéncia relatada por Silva
(2001)* refere-se a Fundacao Servico Especial de Satde Publica (FSESP), criada em
1960 e extinta em 1990, que desenvolvia, entre outras atividades: oferta organizada
de servicos na unidade, no domicilio e na comunidade; abordagem integral da fami-
lia; visita domiciliar, realizada por visitador sanitario e auxiliar de saneamento para
atividades de promocao, prevencao de doencas, monitoramento de grupos de risco;
e vigilancia sanitaria. Entre as atividades dos visitadores sanitarios, destacam-se as
visitas domiciliares a puérperas e recém-nascidos.

A implantacdo da AD no Brasil como uma atividade planejada se iniciou pelo
setor pablico, com o Servico de Assisténcia Domiciliar do Hospital de Servidores
Publicos do Estado de Sao Paulo (HSPE), que funciona desde 1963. A necessidade de
racionalizar o uso de leitos hospitalares e reduzir o custo assistencial associado a
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expansao do Programa Sadde da Familia levou a modalidade a apresentar expressivo
crescimento, principalmente na dltima década (Diogo & Duarte, 2006)°.

Entretanto, a sua maior expansiao vem sendo dada por meio do setor privado, que
em 2000 contava com cerca de 150 empresas conhecidas como servicos domicilia-
res®. No setor pablico, as demais experiéncias existentes sdo incipientes e resultam
de iniciativas de um ou outro gestor ou de grupos de profissionais de um hospital.

Essa expansao culminou com a necessidade de criagdo de leis e regulamentos
técnicos de funcionamento dos servicos de atencao domiciliar, resultando na Lei
n® 10.424 de 16/04/2002 e na Resolucdo da Diretoria Colegiada — RDC n® 11 de
26 de janeiro de 2006, respectivamente. A Lei n® 10.424 acrescenta a Lei Organi-
ca da Sadde o atendimento e a internacdao domiciliar. A lei ndo explicita os servicos
disponibilizados, coloca o municipio como provedor do servico, prevé os critérios para
inclusao e nao estabelece financiamento do nivel federal especifico para a AD. ARDC
n° 11 estabelece que os Programas de Atencao Domiciliar (PAD) podem se apresentar
com as seguintes modalidades: a) Assisténcia domiciliar e; b) Internacdo domiciliar.

De acordo com um trabalho elaborado pelo Ntcleo Nacional das Empresas de
Assisténcia Médica Domiciliar (NEAD) e publicado no jornal “O Estado de S. Pau-
lo” em 14 de fevereiro de 2006, o setor de AD conta com 170 empresas brasileiras
especializadas em atendimento de satde domiciliar, sendo que a maioria delas
encontra-se localizada em Sdo Paulo. Ainda segundo este estudo, trinta mil pacien-
tes sdo atendidos por més em regime de home care e entre os clientes atendidos,
73% deles tém planos de satde e apenas 20% sdo do Sistema Unico de Satde
(SUS). Estima-se que o setor de home care tenha movimentado em 2005 cerca de
240 milhdes de reais.

Para esclarecer e dirimir eventuais erros de denominacao entre as modalidades
de atencao domiciliaria no Brasil, a Lei n® 10.424, de 15 de abril de 2002, acrescenta
um capitulo e artigo a Lei n® 8.080, de 19 de setembro de 1990, que apresenta as
condigcdes para a promogao, a protecao e a recuperacao da satde, a organizagao e o
funcionamento de servicos correspondentes e toma outras providéncias, regulamen-
tando a AD no Sistema Unico de Sadde. Dessa forma, de acordo com a Lei n210.424,
todas as modalidades de cuidados realizados no domicilio integram a assisténcia
domiciliaria, que é definida pela Anvisa® como um termo genérico o qual representa
diversas modalidades da satde desenvolvidas no domicilio, entre elas o atendimento
e a internacao domiciliaria.

O atendimento domicilidrio é definido como um conjunto de atividades de cara-
ter ambulatorial, programadas e continuadas por meio de acdes preventivas e/ou
assistenciais com participacao de equipe multiprofissional (Anvisa).
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Ja ainternacao domiciliaria € um conjunto de atividades caracterizadas pela aten-
cao, em tempo integral, aos pacientes com quadros clinicos mais complexos e com
necessidades de tecnologia especializada de recursos humanos, equipamentos, ma-

teriais, medicamentos, atendimentos de urgéncia/emergéncia e transporte (Anvisa).

A Morte no Domicilio

Embora muitos estudos referem que 50 a 75%7 % %1% 1" das pessoas, quando go-
zam de uma boa salde, expressam preferéncia em serem cuidadas em casa, tanto
familia quanto cuidadores mudam seus desejos conforme o progressao da doenca
alcanca seu inevitavel fim. O servico de Cuidados Paliativos deve criar condicoes e
fornecer suporte ao doente e a familiares para que o mesmo permaneca em casa o
maximo de tempo possivel, porém sem necessariamente morrer em casa.

A porcentagem de morte no domicilio tem mudado a cada ano e difere entre
paises e até entre regioes dentro de um mesmo pais’.

Em estudos realizados no Reino Unido verificou-se que pacientes que falecem
em casa diferem daqueles que falecem internados em termos de: suporte informal
(cuidador), idade, sexo, grau de dependéncia, diagndstico e condicdo psicossocial'.
Pacientes que necessitam de intervencao paliativa precocemente tém maior proba-
bilidade de falecerem internados, possivelmente pelo alto grau de dependéncia.
Idosas e mulheres falecem mais em instituicoes, talvez pelo fato dessas viverem
sozinhas, por ja serem vitivas’. No entanto, mesmo quando homens tém doencas
terminais e estio em Cuidados Paliativos, em casa, cuidados pelas suas esposas,
tem se observado que permanecem em casa menos tempo, se comparados a pa-
cientes mulheres nas mesmas condicoes'. O controle inadequado (ou o mau con-
trole) dos sintomas é uma razao freqliente para transferéncia para o hospital®. Hinton
relata que conforme a evolucao da doenca, o doente e seus familiares podem mu-
dar quanto ao desejo de falecer em casa. Isto se deve ao aumento da dependéncia
do paciente e da ansiedade da familia. Apenas 54% dos pacientes e 45% dos
cuidadores mantém seus desejos de que o paciente faleca em casa. Fraqueza e
fadiga foram as principais causas dessa mudanca de opinidao, de acordo com estu-
dos realizados'. Um estudo de Townsend mostrou que sintomas mais perturbadores
como dispnéia e sangramento macico sao mais facilmente manejados num hospital
e, em alguns casos, o proprio paciente ou familia preferiram ser internados nas
dltimas horas ou dias pré-morte’”.

Mesmo que exista um desejo prévio expresso por pacientes/familiares de fale-
cerem em casa muito tempo antes de alcancarem a fase final de vida, médico e

pesquisadores devem ser mais flexiveis, levando em consideracdo que os desejos
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dos pacientes podem mudar. Nao deveriamos considerar um fracasso quando al-
guém que previamente expressa seu desejo de morrer em casa necessita ou quer ser

transferido a um hospital.

O Cuidador

Enquanto no dmbito hospitalar os cuidadores sao, na maioria das vezes, meros
observadores, no domicilio, estes apresentam um papel fundamental e ativo para um
bom cuidado ao doente. Essa tarefa pode trazer muita angustia e ansiedade’. Para
gue o acompanhamento da assisténcia e cuidado tenha sucesso é necessario que o
bindbmio paciente-cuidador esteja bem amparado pela equipe de satde. Os cuidadores,
sempre que possivel e desejando ser informados, devem saber de maneira progressi-
va e adequada sobre a doenca, o tratamento e a indicacdo e efeitos colaterais mais
importantes de cada medicacao prescrita. Paciente e familiares devem ser orientados
quanto a evolucao da doenca e quais sintomas e complicacdes podem ocorrer e o
que fazer quando isto acontecer.

Ensinar ndo apenas a cuidar, da melhor maneira possivel, da pessoa amada, mas

também a lidar com seus préprios medos e angtstia, é parte do trabalho de equipe.

Experiéncia do Programa de Assisténcia Domicilidria do HU/USP (PAD-HU)

O Programa de Assisténcia Domiciliaria do HU/USP (PAD-HU/USP) foi implan-
tado em 2 de maio de 2000, visando ao acompanhamento, apés alta hospitalar, de
pacientes com problemas de satide e com dificuldade de acesso ao hospital. A moda-
lidade de assisténcia adotada foi de Atendimento Domiciliario definido pela Anvisa.
No entanto, com a crescente demanda de pacientes com patologias em fase terminal
inseridos no programa, fez-se necessario o treinamento e a ampliacao do servico
também para atendimento em Cuidados Paliativos'.

A equipe é constituida por trés médicos (dois clinicos gerais e um pediatra), duas
enfermeiras, cirurgia-dentista, fisioterapeuta, psicéloga, farmacéutica, terapeuta
ocupacional, assistente social e fonoaudi6loga. Conta também com o apoio de duas
secretarias, uma capela e motoristas.

O programa tem como objetivo diminuir o tempo de internacao do pacien-
te, otimizar a utilizacdo do leito hospitalar, prevenir reinternacdes, orientar o
cuidador e familiares, reinserir o paciente no meio sécio-familiar, melhorar a
qualidade de vida do paciente e de seus familiares e proporcionar a formacao
de profissionais da sadde. Aos pacientes do programa que se encontrarem na
fase final de vida, é facultada a possibilidade de morrerem em seus domicilios
ou em ambiente hospitalar.
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Os pacientes adultos atendidos no PAD-HU/USP, num levantamento realizado
de maio/2000 a janeiro de 2006, sao, em sua maioria, do sexo masculino (50,2%),
com idade média de 78,21 anos. Os diagnosticos mais freqlientemente encontrados
sdo: hipertensao arterial sistémica (46,2%), acidentes vasculares encefélicos (31,8%),
diabetes mellitus (21,2%), neoplasias (17,6%), doenca pulmonar obstrutiva cronica
(16,8%) e deméncia (15,2%). Entre os 6bitos registrados no programa, verifica-se: no
domicilio (35,1%), internados no hospital (14,6%), no pronto-atendimento do hospi-
tal (29,3%) e outros locais (21%)'8.

PROAFE (Programa de Atendimento 3 Familia Enlutada)

Assim como o atendimento ao paciente no final da vida deve se iniciar no mo-
mento do diagndstico, ele também deve se prolongar até apds o 6bito no atendimen-
to a familia enlutada. O PAD-HU desenvolveu este programa através de visitas as
familias ou entrevistas conforme a necessidade dos familiares. O objetivo principal é
identificar fatores de risco para o desenvolvimento do luto complicado.
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Pediatria

Silvia Maria de Macedo Barbosa, Pilar Lecussan e
Felipe Folco Telles de Oliveira

O Cuidado Paliativo em pediatria da suporte para as criancas e as suas familias a
viverem e restaurarem a sua totalidade quando se encontram diante de condigoes
clinicas complexas que limitem ou ameacem a vida. O Cuidado Paliativo em pedia-
tria, centrado na familia, é a arte e a ciéncia de fornecer qualidade de vida e atencao
a todas as vertentes do sofrimento em criancas criticamente enfermas.

O desenvolvimento do Cuidado Paliativo nas dltimas décadas é notério. Porém as
necessidades das criancgas criticamente enfermas e das suas familias raramente foram
incluidas nos modelos de Cuidados Paliativos. Devemos sempre lembrar que as crian-
¢as ndo sao adultos em miniatura e que os modelos de Cuidado Paliativos existentes
para adultos ndo correspondem as plenas necessidades do publico pediatrico.

O conceito de infancia como o conhecemos hoje nao existia na Idade Média e
comecou a surgir na Revolugao Industrial. Com a transferéncia do local de trabalho
das casas para as fabricas e minas, houve a separacao do nucleo familiar, ficando os
menores em casa. Com a Revolugao Francesa e as Declaracoes de Direitos Humanos
e Civis, os pensamentos sobre a infincia se desenvolveram, surgindo, nessa época,
alguns discursos e mitos, como:

1. A crianca ser o representante do ser auténtico e da natureza. Ser pura, livre,
verdadeira, em contraponto ao adulto. Este, corrompido por seus desejos, normas,
compromissos, afastaria-se da verdadeira “esséncia humana”. A aspiragdo seria o
resgate “da crianca que ha em todos nos”.

2. A crianca seria fragil, imatura, prépria para ser educada, corrigida, vigiada, ndo
saberia o que é melhor para ela, necessitaria de um adulto para decidir por ela, seria irres-
ponsavel. Ha farta producao de material que auxilia a educé-la, a vesti-la, a alimenté-la etc.

A psicandlise trouxe novas idéias e contribuiu para o conceito atual de infancia:

1. A “natureza humana” nada tem de natural. O homem é um ser da cultura e
isso o distingue de maneira definitiva do restante do mundo animal. A passagem para

a cultura, por meio da linguagem, produz efeitos radicais;
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2. A infancia nado é o lugar da pureza e da felicidade perdidas. Uma vez que,
assim como o adulto, a crianga é um ser cultural, ambos sao sujeitos da linguagem;

3. A crianca nao é um ser inacabado e a particularidade da infancia nao diz
respeito a esséncias, mas esta relacionada a uma temporalidade, durante a qual o
sujeito se estrutura. Essa afirmacdo nao retira a importancia do corpo biolégico ou a
maturacao na consideracao dos acontecimentos infantis, mas estabelece que ambos
devem ser articulados a um processo de estruturacao do ser infantil como um todo.

No entanto, até hoje, discursos a cerca dos pequenos, embora contraditérios, podem
coexistir em uma mesma sociedade. Por exemplo, as diferentes atitudes com as criancas
de rua e criangas “de casa”. “As criancas de hoje ndo sdo as mesmas de antigamente”: o
olhar sobre elas, seus lugares na cultura e sociedade, estd em constante mutagao.

O trabalho com criancas implica conhecimento do crescimento normal e do
desenvolvimento. As criangas mais velhas conseguem expressar seus pensamentos e
sentimentos quando estdo doentes, porém a pediatria também aborda as criancas
que ainda ndo conseguem manifestar as suas vontades.

Deve-se conhecer os conceitos de desenvolvimento normal para a idade, que
incluem as caracteristicas neuro-psico-motoras (DNPM) da idade, o desenvolvimen-
to fisiologico e as caracteristicas farmacoldgicas das drogas nas diversas faixas etarias,
os conceitos de morte predominantes, o desenvolvimento espiritual e as intervengoes
apropriadas para a idade.

A doenca cronica tem influéncia sobre o desenvolvimento das criancas, fisica e psico-
logicamente, por vezes atrasando alguns aspectos e outras vezes acelerando aquisicoes.
Nem sempre temos como mensurar essa influéncia e seu resultado de maneira exata.

As criancas comecam a entender os conceitos de morte como uma mudanca a
partir dos 3 anos de idade. Elas comecam a ter um senso da possibilidade da sua
propria mortalidade a partir dos 8 ou 9 anos (Himelstein, 2005)

Ainda hoje alguns mitos acompanham a infancia e seu sofrer:

a. as criancas nao adoecem, nao sentem dor, ndo morrem

b. ndo sabem informar o que sentem, ndo podem decidir por si

c. nao sabem o que é melhor para elas

d. Sdo imaturas, “ndao entendem”, nao tem memoria, esquecem os acontecimen-
tos desagradaveis, ndo contam para as coisas importantes, sao “café com leite”

Alguns pontos devem ser levados em consideragao quando se trata de Cuidados
Paliativos pediatricos:

1. Criancas sdo seres em desenvolvimento que apresentam mudancas intensas
de formas variadas durante seu crescimento. As necessidades de um lactente sdo
completamente diferentes daquelas de um adolescente.
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2. Criangas criticamente enfermas demandam um cuidado mais intensivo que os
adultos, recebendo intervencdes mais precoces e numerosas durante a doenca e pro-
ximo da época da morte.

3. Criancas apresentam uma maior variabilidade nas respostas as intervencoes
propostas que os adultos e também sdo mais resilientes.

4. Médicos de uma maneira geral conhecem relativamente pouco sobre as ano-
malias congénitas raras.

5. O tempo de doenca da crianca pode ser prolongado, sendo variavel e
imprevisivel. Como os pequenos estao em desenvolvimento, é freqtientemente dificil
prever a resposta a terapia.

6. Quando uma crianca morre, o luto da familia e até mesmo do circulo de
relacdo da crianca é freqiientemente mais intenso e tem uma maior duragao.

7. Um substituto geralmente representa os interesses da crianca.

Quando hd uma condi¢do onde uma crianca esta criticamente enferma, sempre se
promove o seu bem-estar, minimiza-se a sua dor e seu sofrimento e tenta-se a0 maximo
que tenha uma morte com dignidade. Nao ha duvidas de que, em decisdes que envol-
vem juizo de valor sobre a qualidade da vida, deficiéncias podem surgir. As emocoes
gue envolvem uma crianca proxima a sua morte podem gerar conflitos. As decisoes
tomadas podem gerar consequiéncias para a crianca, familia e os médicos assistentes.

Nos Estados Unidos, 50.000 criancas morrem anualmente comparadas com apro-
ximadamente 2,3 milhdes de adultos. As causas externas sdo o motivo principal de
morte em criancas e jovens de 1 a 19 anos. Porém, muitas sao as criangas e portado-
ras de doencas cronicas. Feudtner em 2001 definiu um grupo de Condi¢cdes Comple-
xas Cronicas (CCC), nas quais pode-se esperar uma sobrevida de no minimo 1 ano e
que acometem diferentes 6rgaos e sistemas ou um 6rgao de forma intensa suficiente
para que o paciente necessite de atendimento pediatrico especializado e provavel-
mente um periodo de hospitalizagdo em um centro tercidrio.

Essa conclusao baseou-se em um estudo das causas de morte em individuos de 0
a 24 anos no periodo de 1979 a 1997 nos Estados Unidos. Os resultados encontrados
com base nos dados norte-americanos foram que 5% das 1,75 milhdao de mortes
foram atribuidas ao cancer. E 16% foram atribuidas a condi¢des cronicas complexas,
43% a lesoes, e 37% a outras causas de morte.

As CCC nao oncolégicas foram responsaveis por 25% das causas de morte em
lactentes jovens, 20% das mortes das criancas e 7% das mortes dos adolescentes. As
mortes por CCC estdo lentamente declinando. Estimativas resultantes desse estudo
sugerem que a cada ano 15.000 lactentes, criancas, adolescentes e jovens adultos
morrem de alguma condicao que poderiam acarretar em cuidados de suporte, sendo
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que, desses, 5000 estao vivendo seus Ultimos 6 meses de vida.

As criangas de todas as idades, incluindo as recém-nascidas que vao necessitar de
Cuidado Paliativo, podem ser cuidadas em casa, hospital ou Hospices. As criangas que
morrem resultante de CCC costumam estar em hospitais. As mortes relacionadas a doen-
cas genéticas, congénitas, neuromusculares e metabélicas ocorrem mais na residéncia.

As condicdes para as quais os Cuidados Paliativos podem ser adequados acabam
por se incluir em quatro grandes categorias onde muitas dessas condicdes estao asso-
ciadas com CCC, convivendo freqiientemente com a possibilidade da morte.

Segundo orientagcdes da Academia Americana de Pediatria, os principios que se
seguem dao base a um modelo integrado de Cuidado Paliativo:

1. Respeito a dignidade dos pacientes e de seus familiares

2. Acesso a um servico competente e compassivo

3. Servico com suporte aos profissionais de satde

4. Melhora do suporte social e profissional para os Cuidados Paliativos em pediatria

5. Melhora continua dos Cuidados Paliativos em pediatria, através da pesquisa e
educacao

A Academia Americana de Pediatria defende um modelo de Cuidado Paliativo no
qual os componentes desse procedimento sao oferecidos no momento do diagndstico
e que permanece continuo durante o curso da enfermidade até que o desfecho seja a
cura ou a morte. E dificil determinar qual crianca vai se beneficiar dos Cuidados Palia-
tivos. Esses cuidados hoje sao reservados as criancas que vao morrer ou se encontram
em situacao terminal. Portanto, outras criancas que se beneficiariam desse servico po-
dem ndo vir a recebé-lo por falta de conhecimento dos pediatras. E dificil se prever o
tempo da morte. Na premissa que a proximidade da morte é utilizada para determinar
se a crianca receberd ou ndao Cuidados Paliativos, algumas criangas morrerao sem os
beneficios de um Cuidado Paliativo individualizado centrado na familia.

Nem todo o paciente em Cuidado Paliativo em pediatria esta proximo do seu fim
de vida. Esse tipo de cuidado pode coexistir com intervencdes que se dirigem para a
cura ou estabilizacao da doenca com o prolongamento da vida (veja, no final do capi-
tulo, o Guia para o Desenvolvimento de Servicos de Cuidados Paliativos a Criancas).

Muitas vezes, com o progredir da patologia, comecam a existir as diferencas de
opinido entre a equipe médica que assiste a crianca e 0s seus responsaveis sobre a
reversibilidade da condicao, e sobre novas intervengdes de diagnose e/ou terapéutica.
Ha casos onde a equipe médica ou os responsaveis acreditam que apesar do estresse
provocado por um determinado tratamento, este pode ser benéfico em longo prazo. As
partes concordam em “pagar esse preco” para conseguir um suposto prolongamento

de vida, na esperanca da descoberta de novos tratamentos em um futuro préximo.
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Quando um determinado tratamento aumentar o estresse sobre a crianca, alguns
aspectos éticos da decisdao devem ser considerados. O conforto com o qual se vive
precisa ser pesado contra o tempo da vida. Quando fica claro que o beneficio das
intervencoes médicas é diminuto, o foco no cuidado necessariamente abrange o ali-
vio da dor com promocao do conforto mais do que o prolongamento da vida.

A caréncia de conhecimento dos pediatras e clinicos sobre as opcoes dos Cuidados
Paliativos ou sobre os protocolos de atendimento éticos e legais pode também contribuir
para o atraso da tomada de decisao parental. Como consequiéncia desse processo, crian-
cas criticamente enfermas podem sofrer dor ou desconforto de forma desnecessaria, sen-
do que, as vezes, seus responsaveis ndo sabem que existe uma outra alternativa.

Idealmente a possibilidade da morte do paciente deve ser debatida entre os
membros da equipe de cuidados médicos e a familia antes que a crise chegue, o que
nao deve significar que os responsaveis estdo sendo pressionados para aceitar um
determinado prognéstico.

Algumas escalas de avaliacao de funcionalidade estao disponiveis para o uso em pedia-
tria, como o Escore de Lansky e o Escore ECOG (Eastern Cooperative Oncology Group) ou

de Zubrod, e auxiliam na avaliacdo e tomada de decisdes em Cuidados Paliativos.

Escore de Lansky  Avaliacao da Performance

100 Totalmente ativa, normal

90 Pequena restricdo em atividade fisica extenuante
80 Ativa, mas se cansa mais rapidamente

70 Maior restri¢do nas atividades recreativas € menor

tempo gasto nestas atividades

60 Levanta-se e anda, mas brinca ativamente o minimo;
brinca em repouso

50 Veste-se, mas permanence deitada a maior parte do tempo,
sem brincar ativamente, mas € capaz de participar em
todas as atividades e de jogos em repouso

40 Maior parte do tempo na cama; brinca em repouso
30 Na cama, necessita de auxilio, mesmo para brincar em repouso
20 Freqiientemente dormindo; o brincar esta totalmente
restrito a jogos muito passivos
10 N&o brinca; n3o sai da cama
0 Arresponsivo
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Escore ECOG (Eastern Cooperative Oncology Group) ou de Zubrod

Escore ECOG/Zubrod Avaliacdo da performance

0 Assintomatico

1 Sintomatico, totalmente ambulatorial

2 Sintomdtico, acamado < 50% do dia

3 Sintomatico, acamado > 50% do dia, mas ndo restrito ao leito
4 Restrito ao leito

5 Morto

Algumas questoes levantadas pelo bioeticista Edmund Pellegrino podem clarifi-
car alguns aspectos éticos envolvidos:

1. O que se sabe sobre o progndéstico do paciente e seu potencial tratamento?

2. Quais sao as metas médicas e ndo-medicas que podem ser alcancadas?

3. Qual é a conseqiiéncia esperada e a possibilidade de acontecer o evento final
- Obito?

4. Qual é o grau de risco ou desconforto ou dor que se associa ao tratamento
proposto?

5. O que acontecera se o tratamento nao ocorrer e o Cuidado Paliativo for oferecido?

6. O tratamento vai alterar o curso natural da patologia?

7. O tratamento prolongard a morte?

8. Qual é a capacidade de o paciente em sentir a dor e apreciar a vida?

Muitas criangas nao podem tomar as decisdes que tangem a sua satde de forma
independente, sendo que, na maioria das vezes, as decisoes sao tomadas por um
responsavel. Normalmente os seus responsdveis que representam os seus interesses
tomam as decisdes em seu beneficio.

Do ponto de vista ético e legal os responsaveis devem proteger os seus filhos do
dano e fazer o melhor possivel em prol dos mesmos. A toda hora a crianca deve ser
envolvida nas decisoes pertinentes ao seu cuidado em toda a extensao possivel.

Para muitos responsaveis, o desejo de proteger a crianca entra em conflito com a
percepcao de que ela pode morrer. Sem o conhecimento dos possiveis beneficios
médicos e dos riscos associados com as diversas escolhas, os responsaveis ndo deci-
dem no melhor interesse do pequeno. A informacao deve ser fornecida de uma forma
clara, colocando-se as informacdes relevantes, para que os responsaveis possam fa-

zer as suas escolhas baseados nos seus valores, crencas e interesses das criangas.
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No Brasil desde 1990 O ESTATUTO DA CRIANCA E DO ADOLESCENTE regula-

menta a acdo nessa faixa etaria deixando muito claro os direitos
TITULO Il - DOS DIREITOS FUNDAMENTAIS

CAPITULO I - DO DIREITO A VIDA E A SAUDE

Art 7° - A crianca e o adolescente tém direito de protecao a vida e
a saude, mediante a efetivacdo de politicas sociais publicas que
permitam o nascimento e o desenvolvimento sadio e harmonioso,
em condi¢oes dignas de existéncia.

Art 12° - Os estabelecimentos de atendimento a satde deverao pro-
porcionar condicées para a permanéncia em tempo integral de um
dos responsaveis ou responsdvel, nos casos de internacao de crian-

¢a ou adolescente.

CAPITULO Il - DO DIREITO A LIBERDADE, AO RESPEITO E A
DIGNIDADE

Art 15° - A crianca e o adolescente tém direito a liberdade, ao res-
peito e a dignidade como pessoas humanas em processo de desen-
volvimento e como sujeitos de direitos civis, humanos e sociais
garantidos na Constituicdo e nas leis.

Art 16° - O direito a liberdade compreende os seguintes aspectos:
| - ir, vir e estar nos logradouros publicos e espacos comunitdrios,
ressalvadas as restricoes legais;

Il - opinido e expressao;

Il - crenca e culto religioso;

IV - brincar, praticar esportes e divertir-se;

V - participar da vida familiar e comunitdria, sem discriminacao;
VI - participar da vida politica, na forma da lei;

VII - buscar refugio, auxilio e orientacao.

Art 17° - O direito ao respeito consiste na inviolabilidade da inte-
gridade fisica, psiquica e moral da crianca e do adolescente, abran-
gendo a preservacao da imagem, da identidade, da autonomia, dos
valores, idéias e crencas, dos espacos e objetos pessoais.

Art 18° - E dever de todos velar pela dignidade da crianca e do
adolescente, pondo-os a salvo de qualquer tratamento desumano,

violento, aterrorizante, vexatorio ou constrangedor.
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Escolhas Inconsistentes

Muitas vezes a capacidade de tomada de decisao dos responsaveis é questiona-
da quando as suas escolhas sao inconsistentes com as recomendagdes do corpo clini-
co que assiste o paciente, ou porque ha histéria de doenca mental ou droga adicao
ou padrao de visitas inconsistente, ou qualquer outro comportamento inapropriado.
Nesses casos é importante avaliar se os responsaveis estao aptos a servir como
“procuradores” da crianca.

Os responsaveis podem ser destituidos do patrio poder por meio de procedimen-
tos legais, por exemplo, quando ha uma disputa nao resolvivel entre os genitores, uma
escolha que claramente vai contra os interesses da crianca ou a determinacdo de que a
capacidade para tomar decisdes em beneficio da crianca esta comprometida. Cabe a
equipe de satde provar que os responsaveis estio sem capacidade para tomar as deci-
soes. Simples discordancias entre equipe e responsaveis e/ou julgamentos sobre o com-
portamento dos mesmos nao sao motivo para encaminhamento ao juizado.

Algumas questdes podem ser Uteis para avaliar a capacidade dos responsaveis
como tomadores de decisao:

1. Sdo os responsaveis capazes de entender a informacao apresentada para se
tomar uma decisao?

2. S3o os responsaveis capazes de tomar uma decisao de acordo com as suas
crencgas e valores?

3. Sdo os responsaveis capazes de colocar os interesses da crianca acima de
tudo, inclusive, dos seus préprios interesses?

4. A solicitacao dos responsaveis se encontra dentro de um conjunto de opgoes éticas?

5. Ha alguma evidéncia que desqualifica os responsaveis como interlocutores
no lugar da crianca?

6. Quais sao as acoes necessarias para aumentar a habilidade dos responsaveis
para agir como procuradores da crianca?

E muito dificil pesar os diversos fatores que determinam os melhores interesses
para uma crianca que estd morrendo. Quanto mais critico for o estado da mesma
maior serd o estresse associado, maior serd a certeza médica sobre a irreversibilidade
do quadro, e maior serd a justificativa para deixar a crianca morrer.

Em alguns casos ha ddvida se as intervencoes devem ser direcionadas para o
prolongamento da vida, ou se é melhor optar exclusivamente pelo Cuidado Paliativo.
Deve-se sempre perguntar, antes de cada intervencdo, se esta vai contribuir para o
alcance das metas determinadas para o cuidado.

A morte de uma crianca é um grande fator de estresse na vida. Pais que perdem

os seus filhos sdo individuos de risco para um luto complicado, inclusive com
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disfuncoes psiquicas. Os pais sofrem perdas miltiplas além da crianca que morreu;
morrem os seus sonhos e esperancas, sua ilusao de imortalidade, e o que fica é uma
impressao de fracasso na sua missdo como pais.

J& a crianca criticamente enferma pode sofrer um luto antecipado, decorrente do
seu isolamento progressivo, perda de funcdes, e do convivio na escola, além de com-
prometimento da vida social com perda de amigos e da esperanca. Irmaos, avos,
amigos da escola e familiares também sofrem com a possibilidade de morte.

A preocupagdo com os irmaos deve sempre estar presente. Esses podem se sentir
responsaveis pela doenca de seus irmaos. A atencao da familia é comumente focada
na crianca doente, deixando os outros filhos se sentindo de lado ou abandonados. Os
irmdos que estao saudaveis sao comumente deixados sob os cuidados de familiares
ou até mesmo de vizinhos, principalmente se houver hospitalizacao.

Os programas de atencao a crianca criticamente enferma, nao importando o lo-
cal de atendimento, devem reconhecer a intensidade emocional e as necessidades
espirituais associadas a esse tipo de cuidado. Uma série de intervencoes precisa ser
oferecida com intuito de proteger as familias do estresse desnecessario e da sobrecar-
ga advinda dessa condicao.

E necessério que a sociedade civil e as entidades governamentais desenvolvam
uma consciéncia comunitdria, para que possamos oferecer aos pacientes pediatricos
uma alternativa mais condizente a sua situacao, evitando que morram envoltos em
dor e sofrimento. E indispensével essa atuacdo, o que certamente dd um profundo
sentido humanitario as nossas acoes.

O Cuidado Paliativo em pediatria tem um papel inestimavel no estabelecimento de
propostas factiveis para a consecucao de melhores padroes de assisténcia aos pacientes
com doencas avancadas e/ou fora de possibilidade terapéutica de cura ou controle dos
sintomas. Devemos criar e implementar esses tipos de unidade de atendimento e utiliza-
las no seu contetdo pleno, onde a identidade e a biografia do paciente sejam preserva-

das e o tecnicismo absorvente do século XXI esteja a servico da dignidade.
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Guia para o Desenvolvimento de Servicos de Cuidados Paliativos a Criangas

GRUPO DE DOENCAS
QUE LIMITAM A VIDA EXEMPLOS
Doengas para as quais o o Doencas oncoldgicas progressivas ou
tratamento curativo € possivel, avancadas ou doenga oncoldgica com
mas pode falhar progndstico reservado
e Doencas cardiacas congénitas e
complexas ou doenca cardiaca adquirida
Doengas nas quais a morte o Fibrose cistica
prematura pode ser esperada, « Infecgdo pelo HIV/AIDS
mas o tratamento clinico « Desordens gastrointestinais importantes
integrado pode prolongar uma ou malformagdes como a gastrosquise
vida com qualidade.  Epidermolise bolhosa severa
« Imunodeficiéncias severas
« Faléncia renal quando a didlise
ou o transplante n3o estdo disponiveis
ou indicados
« Insuficiéncia respiratdria cronica ou intensa
o Distrofia muscular
Doenga progressiva e Mucopolissacaridoses
para a qual o tratamento € o Outras doencas de deposito
exclusivamente paliativo e pode o Doencas metabdlicas progressivas
se estender por anos e Anormalidades cromossémicas
o Osteogénese imperfeita
Condicoes com deficiéncias « Paralisia cerebral severa com
neuroldgicas, que, infecgdes recorrentes
embora n3o sejam progressivas, « Sequela neuroldgica de
induzem a vulnerabilidade e doenga infecciosa
complicacdes que podem levar « Hipoxia/anoxia com leso cerebral
a morte prematura « Holoprosencefalia ou outra importante

malformagao cerebral
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Periodo Neonatal

Silvia Maria de Macedo Barbosa, Jussara de Lima e Souza, Mariana Bueno,
Neusa Keico Sakita e Edna Aparecida Bussotti

O nascimento de uma crianga, na maioria das vezes, € um momento de grande
realizacao e alegria para os pais e sua familia. Quando sobrevém uma situagao ines-
perada, como a prematuridade, a ocorréncia de malformacgdes e até mesmo a morte,
parte da estrutura desestabiliza-se, sendo necessario o enfrentamento da realidade,
como ela se apresenta.

Além disso, para a familia, o impacto da morte de uma crianca é sempre maior
que o impacto da morte de um membro adulto’.

A morte, quando ocorre no periodo neonatal, merece entao algumas consideragoes.

Especificidades do Recém-Nascido (RN)

Denomina-se como periodo neonatal aquele compreendido entre o nascimento
e 0 28° dia de vida do RN. Trata-se de uma fase de transicdo, da vida intra-uterina
para a vida extra-uterina, marcada por uma série de alteracdes anatémicas e fisiol6gi-
cas. As primeiras 24 horas de vida sdo caracterizadas pela adequacao dos sinais
vitais, da alimentacao, das funcdes gastrintestinal e renal a vida extra-uterina?.

Embora grande parte dos neonatos seja considerada de baixo risco e necessite de
assisténcia minima durante esta fase, com permanéncia em ambiente hospitalar ape-
nas durante suas primeiras 48 a 72 horas de vida, ha recém-nascidos que necessitam de
assisténcia especializada, em unidades de terapia semi-intensiva ou terapia intensiva.

Sao considerados recém-nascidos graves ou de alto risco aqueles portadores de
condicdes clinicas, como prematuridade, malformacdes dos sistemas cardiovascular,
neurolégico e gastrintestinal, patologias do sistema respiratério, entre outras. Atual-
mente, a prestacao de assisténcia a neonatos gravemente enfermos envolve a utilizagao
de recursos humanos e tecnoldégicos especializados, que tém como objetivo garantir o
tratamento e restabelecimento, além de reduzir a mortalidade e morbidade neonatais.

Nos dltimos 50 anos, os avancos tecnolégicos ocorridos na area da satide, com

especial enfoque as areas perinatal e neonatal, com desenvolvimento de um corpo
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de conhecimento especifico e a formacao de profissionais especializados melhora-
ram expressivamente a qualidade de assisténcia ao RN, resultando em aumento im-
portante da sobrevida, bem como em reducao da morbidade?® *.

Dentre as novas tecnologias desenvolvidas e incorporadas a assisténcia neonatal,
destacam-se a monitorizacdo invasiva e ndo-invasiva, o refinamento das técnicas e
aparelhos para suporte ventilatério, o advento do surfactante exdégeno e da
prostaglandina E1, o uso de suporte nutricional enteral e farmacos especificos para
suporte hemodinamico, antibioticoterapia e controle da dor, diagnésticos por ima-
gem a beira do leito, entre indimeras outras.

Entretanto, os limites do uso e os beneficios de tais tecnologias tém sido ampla-
mente discutidos do ponto de vista ético>*°, em especial quando se trata de recém-
nascidos criticamente enfermos, cuja morbidade e mortalidade tornam-se inerentes a
condicao clinica, apesar das técnicas diagndsticas e terapéuticas empregadas.

Se, por um lado, acredita-se que toda e qualquer terapia disponivel deve ser
utilizada enquanto ha vida; por outro, questiona-se o sofrimento provocado nesta
populacdo e nos seus familiares, a qualidade de vida a longo prazo, mediante a
ocorréncia de diversas morbidades, além de se questionar os custos, que geralmente
sdo extremamente elevados®.

O aumento da sobrevida de neonatos, cada vez mais prematuros, é um exemplo
bastante pertinente da influéncia do desenvolvimento tecnolégico e do aprimoramento
do conhecimento cientifico na assisténcia neonatal. H& alguns anos, prematuros com
idade gestacional de 27 ou 28 semanas nao sobreviviam. Atualmente, os limites de viabi-
lidade sdo bastante inferiores, sendo que, nos paises desenvolvidos, sobrevivem recém-
nascidos com idades gestacionais variando entre 23 e 24 semanas ao nascimento e, em
paises em desenvolvimento, RN com idade gestacional entre 26 e 27 semanas’.

No Brasil, as taxas de sobrevida em um hospital universitario de nivel terciario de
atencao variavam entre 0 e 34% para prematuros com idade gestacional inferior a 26
semanas e entre 40 e 60% para os recém-nascidos entre 27 e 28 semanas gestacionais,
no periodo compreendido entre 1996 e 20008.

Entretanto, ha que se considerar que, em paralelo ao aumento da sobrevida dos RN
prematuros, houve aumento importante na morbidade neonatal com conseqtiéncia para
a vida futura, destacando-se condicoes como a broncodisplasia pulmonar, a retinopatia
da prematuridade, alteracoes ou disfuncbes neurolégicas e motoras, entre outras.

Em estudo norte-americano, neonatos com idade gestacional inferior a 28 sema-
nas ao nascimento foram avaliados aos doze meses de idade gestacional corrigida
para a prematuridade, em relacao a presenca de alteracoes neurolégicas e os resulta-
dos evidenciaram alteracoes em: 87,5% dos neonatos nascidos com 23 semanas de
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idade gestacional; em 61% dos RN com 24 semanas ao nascimento; em 50% dos RN
com 25 semanas; em 48% dos RN com 26 semanas e em 30% dos neonatos com 27
semanas de idade gestacional de nascimento’.

Em relacdo ao peso de nascimento, também houve uma reducao da mortalidade de
RN de baixo peso ao nascer. Em levantamento realizado em uma unidade neonatal de nivel
terciario de atencao nos Estados Unidos os dados evidenciam que, entre 1978 e 1982, a
mortalidade de neonatos com peso de nascimento entre 1.500 e 1.999 gramas era de 5,2%,
reduzindo para 1,2%, entre 1982 e 1998; entre RN com peso entre 2.000 e 2.499 gramas
ao nascimento, houve reducdo da mortalidade de 3,8% para 1,6%, no mesmo periodo'.

Além da prematuridade e do baixo peso ao nascer, ha diversas outras condicoes
nas quais a sobrevida de RN ndo é satisfatéria ou a morbidade possivelmente prejudi-
card, de modo relevante, o desenvolvimento futuro da crianca, em especial, o desen-
volvimento neurolégico. As principais causas de morte neonatal incluem complica-
¢oes relacionadas a prematuridade e baixo peso ao nascimento, malformacoes con-
génitas, sepse, complicacdes durante a gestacao, afecgées no sistema circulatério,
asfixia perinatal e outras complicacdes ocorridas no momento do parto' 2.

No Brasil, os dados disponiveis nos Indicadores e Dados Bésicos — 2004 do Mi-
nistério da Saude' evidenciam que a mortalidade neonatal precoce (até o sexto dia
de vida) variou entre 15,28 por 1.000 nascidos vivos em 1997 e 12,74 por 1.000
nascidos vivos em 2003. Em relacdo a mortalidade neonatal tardia, entre o sétimo e o
27¢ dias de vida, os niimeros variaram entre 4,2 por 1.000 nascidos vivos, em 1997,
e 3,73 por 1.000 nascidos vivos, em 2003.

Em relacdo aos nlimeros absolutos de mortalidade neonatal, o Brasil apresenta
uma queda progressiva no nimero de mortes anuais registradas, segundo dados apre-
sentados no DATASUS™. Em 1979, ocorreram 77.139 6bitos neonatais em todo o
pafs; em 1989, 51.809; em 1999, 43.942; e em 2004, 35.890.

Embora haja uma aparente reducao da mortalidade neonatal de modo geral, em
decorréncia dos avancos cientificos e tecnolégicos citados anteriormente, o tempo
de vida de muitos recém-nascidos vulnerdveis tem sido prolongado e a morte, conse-
glientemente, tem sido postergada'®.

Surge, portanto, a necessidade de se prestar assisténcia especifica também a
neonatos fora de possibilidades terapéuticas e as suas familias. Cuidados Paliativos
neonatais estdo indicados quando nao ha tratamento disponivel que proporcione
alteracao substancial na progressao do quadro clinico para morte'®.

Algumas sociedades' '° e agéncias regulatérias'” tém incluido os Cuidados Palia-
tivos neonatais como fundamentais para a conducao de uma adequada assisténcia ao

recém-nascido.
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Portanto, a inclusao de programas especificos em Cuidados Paliativos em unida-
des neonatais faz-se de extrema relevancia, no que se refere a qualidade de assisténcia
prestada. Para a American Academy of Pediatrics (2000) sdo principios dos Cuidados
Paliativos: respeitar a dignidade do paciente e de sua familia, prestar assisténcia de
modo competente e cuidadoso, oferecer suporte aos profissionais, oferecer a familia
suporte social e profissional especificos e referentes aos cuidados paliativos, promover
pesquisa e educacao continuada, com objetivo de aprimorar a assisténcia paliativa.

A implementacao de programas de Cuidados Paliativos tem por finalidade pro-
porcionar a melhor qualidade de vida possivel ao RN durante a fase terminal, promo-
ver conforto, aliviar os sintomas fisicos, bem como o sofrimento emocional e espiri-
tual da familia, manter o respeito e a integridade no que se refere as praticas e crencas
culturais e espirituais dos familiares, além de garantir suporte emocional a familia,

mesmo apds a morte' 1618,

Impacto da Morbimortalidade Neonatal sobre a Familia

A familia e o nascimento da crianca

Durante o periodo gestacional, a expectativa do nascimento de um bebé sauda-
vel permeia todo ambito familiar. E neste niicleo que o seu novo membro recebera
apoio fisico, emocional e social'.

Ao interromper o periodo gestacional em decorréncia de uma prematuridade ou
na descoberta de qualquer patologia intra-ttero, toda rede familiar recebe o impacto e
tenta se adaptar a essa nova situacao'’. Contudo, neste novo processo a familia se
fragiliza, fica ansiosa e especialmente a mae demonstra medo, culpa, negacao, raiva e
depressaon?* 222, Os seus sentimentos de culpa podem aumentar sua ansiedade, além
disso, o medo de ter feito algo errado durante a gestacao permeia todo o seu universo.

Tais sentimentos podem ser percebidos quando o canal de comunicacao entre a

familia e a equipe assistencial é fluente.

A familia e a equipe assistencial na Unidade de Terapia Intensiva Neonatal (UTIN)

Entende-se por equipe assistencial todos os profissionais que participam do cui-
dado direto ao RN. Maior atencdo sera oferecida pela equipe de enfermagem, uma
vez que permanece na unidade 24 horas por dia, submetida a todas as indagacoes,
sentimentos e reacdes, entre a familia e a prépria equipe.

As discussoes acerca da familia inserida no cuidado do RN, inclusive no que
tange aos Cuidados Paliativos, tém estimulado a equipe de satde a aprimorar seus
conhecimentos para promover a melhor assisténcia possivel.

O discurso acerca da importancia da presenca da familia, especificamente dos
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pais, dentro da UTI é crescente. A presenca dos pais de recém-nascido submetido a
Cuidados Paliativos é importante sob todos os aspectos e permite uma maior aceita-
cao do inevitavel.

O ambiente da UTIN é cercado de sons, ruidos, cores, palavras e odores especi-
ficos que podem causar desconforto ou estranheza as familias, principalmente as
recém-admitidas. Assim, o acolhimento é essencial para a ambientacao inicial. Cabe
a equipe responsavel pela assisténcia neonatal, ao receber os pais pela primeira vez
dentro da unidade, informar as condicées do RN, bem como os equipamentos e
materiais utilizados para a sua monitorizacao e terapéutica.

E relevante lembrar que alguns recém-nascidos permanecerdo apenas algumas
horas na UTIN e outros vérios dias ou até meses. A familia experimentard vdrias
situacOes, sentimentos e estados de animo, fato este para o qual a equipe assistencial
devera estar atenta para intervir adequadamente.

A familia deve sentir-se acolhida para que possa discutir suas dividas, expectati-
vas, projetos familiares, bem como reformulacdo de projetos, ao lidar com noticias

acerca da evolucao do seu bebé?,

Evolucao clinica do RN e tomada de decisao

Durante o periodo de hospitalizacao do recém-nascido, as informacoes acerca
de sua evolucao clinica devem ser oferecidas diariamente a familia, desde o primeiro
dia de internacao. A abordagem deve ser adequada a fim de alcancar o entendimento
da familia, especialmente, em relagdo aos termos técnicos.

Nem sempre as informacoes oferecidas pela equipe assistencial sdo as mais es-
peradas pela familia. Entretanto, independente da condicao clinica do recém-nasci-
do, essas informacoes devem ser as mais fidedignas possiveis, a fim de que haja
possibilidade de reformulacoes familiares.

A tomada de decisao em relacdo as intervencgoes terapéuticas € um aspecto ex-
tremamente delicado a ser tratado entre a familia e a equipe assistencial.

Este processo, doloroso por si s, implicarda muitas vezes em conflitos entre a
equipe assistencial e as familias, principalmente no momento da decisao da terapéu-
tica a ser instituida ou mantida. Neste momento, a comunicacao clara deve ser a
meta para diminuir a possibilidade do entendimento inadequado.

A comunicacao entre a familia e a equipe assistencial é um processo essencial
para minimizar conflitos?*. Algumas razoes especificas sao atribuidas pelas familias
para justificar a continuidade do suporte total de vida as suas criancas:

« Acreditam que seu bebé possa sobreviver e ser normal ou apresentar apenas
algum problema de aprendizado;
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« Acreditam que Deus opera milagres e os membros de sua igreja oram para que
seu bebé sobreviva e seja normal;

« Afamilia revela que soube de casos similares ao seu e que os médicos estavam
errados. Também suspeitam que seu filho nao esteja recebendo todos os cuidados
necessarios, porque nao tém boas condicdes financeiras;

« A mae, em momento de crise conjugal, insiste nas medidas de reanimacao de
seu bebé, pois acredita que o seu marido permanecerd ao seu lado caso o bebé
sobreviva;

« Acreditam na sobrevivéncia da criancga, independente de qualquer déficit que
ela possa apresentar. O valor da vida é maior e deve ser preservado.

Os aspectos apontados revelam que a familia traz consigo influéncias s6cio-eco-
nomicas, culturais, religiosas, éticas e de valores que interferem na comunicacao e
na tomada de decisdo. A equipe assistencial deve estar atenta a essas questoes a fim
de que possa manter um dialogo sem julgamentos e auxiliar a familia no melhor
direcionamento possivel para decisdes que refletirao em seu futuro.

Assim como a familia, cada profissional também traz consigo influéncias religio-
sas, socio-culturais, econdmicas, éticas, de crencas e valores que também podem
interagir com a situacdo vivenciada. Dessa forma, o didlogo constante entre a equipe
assistencial faz-se necessario, com discussoes acerca das possibilidades terapéuticas,
bem como terapéuticas paliativas, de acordo com cada caso.

Implementacao de Programas de Cuidados Paliativos Neonatais

Algumas vezes o tempo de nascer é também o tempo de morrer?. E de funda-
mental importancia, especialmente para a familia, entender como, onde e porque
neonatos morrem, até mesmo quando recebem cuidados intensivos nas melhores e
mais renomadas UTINs de hospitais de nivel terciario de atencao.

Assim, elaborar e implementar programas de Cuidados Paliativos neonatais sao
medidas necessdrias nas unidades que prestam assisténcia a recém-nascidos grave-
mente enfermos. Estes programas devem oferecer subsidios para a abordagem nao
apenas do RN fora de possibilidades terapéuticas, mas devem estender-se aqueles
que acompanham o processo de morrer, ou seja, a familia e a equipe assistencial.

Diretrizes e protocolos devem ser estabelecidos e este processo deve ser condu-
zido pelos diversos profissionais de satide que prestam cuidados aos neonatos e suas
familias; assim, a equipe envolvida na elaboracdo e implementacdo dos cuidados
paliativos deve ser multiprofissional'®. Nao somente profissionais que atuam direta-
mente na assisténcia, como as equipes médicas e de enfermagem, mas também ou-

tros profissionais a exemplo de psic6logos, assistentes sociais e representantes religiosos
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devem compor o grupo que oferecera diretrizes acerca da condugao do programa de
Cuidados Paliativos.

A decisdo de se substituir a assisténcia curativa pela paliativa deve ser tomada
conjuntamente, considerando-se, principalmente, o posicionamento das equipes mé-
dica e de enfermagem e das familias®. Além disso, estas diretrizes devem ser seguidas e
respeitadas por todos aqueles envolvidos na assisténcia ao RN fora de possibilidade
terapéutica e a sua familia. Deve-se atentar para a abordagem nao apenas da dimensao
fisica, mas também das dimensdes emocional, psicossocial e espiritual'.

Certamente, inimeras equipes que prestam assisténcia a neonatos em diversas
instituicoes preocupam-se, ainda que de modo isolado e ndo- padronizado, na maio-
ria das vezes, com a prestacao de cuidados adequados ao RN em processo de morte
e as suas familias. No entanto, uniformizar a assisténcia a ser oferecida melhora a

qualidade do cuidado e atende melhor as necessidades do neonato e de sua familia.

O neonato fora de possibilidades terapéuticas

Nao se pode antecipar, de modo preciso, 0 momento da ocorréncia da morte;
por esse motivo, a prestacao de cuidados paliativos ndao deve limitar-se somente ao
RN em fase terminal, mas a qualquer neonato em situacao de risco de morte'®. Assim,
ressalta-se que a decisdao de se empregar Cuidados Paliativos nao exclui a possibili-
dade de se implementar tratamentos potencialmente curativos ou que possam pro-
longar a vida'.

Do ponto de vista clinico, a assisténcia paliativa objetiva o alivio dos sintomas
fisicos, independente do seu impacto no processo de doenca'®.

Os Cuidados Paliativos especificos ao neonato devem incluir medidas de confor-
to fisico, como aconchego e posicionamento adequado no leito e posicionamento do
RN no colo dos pais, sempre que possivel.

E de extrema relevancia que se permita a permanéncia continua dos pais junto
ao RN sob Cuidados Paliativos. Proporcionar um ambiente tranquilo e reservado ao
neonato e a sua familia também deve ser uma preocupacgao, especialmente durante o
processo de morte em si.

Sao importantes ainda o controle ou a minimizacao de desconforto respiratério,
através da succao de canula traqueal sempre que necessario e do uso de sedativos®,
além do controle de manifestagoes anormais do sistema nervoso central, em especial,
a ocorréncia de crises convulsivas.

O controle da dor também é fundamental, embora muitas vezes nao seja possi-
vel avaliar sua ocorréncia em funcao da gravidade e consequiente auséncia de indi-

cadores comportamentais de dor. Acredita-se que a dor possa ser decorrente de
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procedimentos e dispositivos invasivos utilizados, além da dor causada pela pré-
pria condicao clinica do RN. Assim, a analgesia torna-se imperativa na prestacao
de Cuidados Paliativos.

Medidas como a descontinuacao de terapéuticas (ventilacdo mecanica, adminis-
tracao de antibidticos e drogas vasoativas, entre outras) sdo praticas comuns no exte-
rior>'®, embora ndo sejam adotadas no Brasil. H& controvérsias, em todo o mundo,
em relacdo a manutencao de nutricao enteral e hidratacao, que por um lado sao
consideradas tratamentos capazes de prolongar a vida e, por outro, sdo consideradas
atendimento as necessidades basicas.

Também devem ser ponderadas as realizacoes de exames e procedimentos
invasivos, uma vez que nao modifiquem a conduta e a evolugdo e constituem uma
fonte a mais de sofrimento para o paciente.

O plano de Cuidados Paliativos ndo deve ser estético: é fundamental que a equi-
pe assistencial individualize os cuidados empregados e avalie continuamente a ne-
cessidade de suspensao ou de inclusao de cuidados especificos. A intensidade e a
variedade das intervencdes paliativas devem ascender conforme a progressao da doen-
ca e da gravidade do RN, bem como, conforme a complexidade dos cuidados neces-

sarios e das necessidades do neonato e de sua familia'.

A participacao da familia nos Cuidados Paliativos

Sob a ética dos pais, seis pontos fundamentais relacionam-se ao emprego dos Cui-
dados Paliativos: informacdes honestas e completas, contato direto com os profissio-
nais, prestacdo de cuidados e comunicagdo de modo uniforme, apoio emocional, pre-
servacao da integridade do relacionamento entre pais e filho e sustentacao da fé*.

Oferecer suporte emocional e espiritual aos pais e a familia através do programa
de Cuidados Paliativos propicia a formacao de vinculo, a aceitacao da ocorréncia
inevitavel da morte, a vivéncia do luto, minimiza o sofrimento e auxilia na adaptacao
a longo termo da familia.

Muitos conflitos podem ocorrer antes do consenso de que o emprego de Cuida-
dos Paliativos sera a melhor opcao. Se, por um lado, a equipe de sadde acredita que
o tratamento e os cuidados adicionais provocarao apenas prolongamento do sofri-
mento e postergacdo da morte, por outro, a familia discorda e acredita no
restabelecimento e cura do RN.

Cabe a equipe assistencial dispor-se a entender os motivos pelos quais os pais
solicitam que todas as medidas de suporte e apoio a vida sejam continuadas, assim, é
possivel que os profissionais entendam os sentimentos da familia e que trabalhem na

compreensao e aceitacao de uma situacao tragica como a morte de um RN%,
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Os pais querem e merecem receber informacgdes relevantes sobre o quadro clini-
co de seu filho, informacoes estas adequadas as suas necessidades e especificidades
individuais?. A equipe deve fornecer aos pais informacoes claras, precisas e diretas,
durante toda a internacao, acerca do quadro clinico e da evolucao de seu filho. As-
pectos favordveis e desfavoraveis relacionados a continuidade ou insercao de um
novo tratamento também devem sempre ser pontuados e discutidos com a familia.

Os pais devem ser encorajados a verbalizar sentimentos, ddvidas e questio-
namentos que surgirem durante a hospitalizacdo do RN, e a equipe deve estar dispos-
ta a ouvir e oferecer suporte, sempre que possivel.

Um didlogo franco e aberto com as familias, desde o momento da admissao do RN
em UTIN, minimiza o impacto da proposicao de implementacdo de cuidados paliati-
vos para o paciente e favorece o entendimento da importancia destes cuidados.

Caso a familia deseje, é possivel a insercao de outros familiares, amigos, médicos
particulares, conselheiros espirituais no programa, uma vez que estas pessoas tam-
bém podem oferecer apoio e suporte emocional'.

Durante o processo de morte, deve-se disponibilizar um espaco para que a fami-
lia possa fazer sua despedida, favorecer o contato com o recém-nascido, com o apoio
da equipe, que deve estar atenta as necessidades deste momento. Pode-se ainda ofe-
recer o apoio religioso, respeitando as crencas da familia.

Como o tempo de vida destes pacientes, muitas vezes, foi curto para permitir sua
alta hospitalar, as recordacoes da vida desta crianca estarao ligadas ao periodo de
internacao — e devem ser entregues para a familia. Estas lembrancas podem ser: iden-
tificacdo da incubadora, cartaio do RN, desenhos feitos pelos irmdos durante a
internacao e fotos (que podem ser realizadas sempre que possivel, mesmo apdés o
Obito, respeitando a vontade dos familiares).

Ressalta-se ainda que a prestacao de cuidados a familia nao termina com a morte
neonatal. Os familiares devem ser acompanhados pelo grupo responsavel pelo esta-
belecimento de diretrizes no programa de Cuidados Paliativos.

Um primeiro contato com a familia pode ser feito por telefone, entre sete e dez
dias apds o 6bito, para oferecer suporte emocional e espiritual, abertura para uma
conversa e para o esclarecimento de eventuais dividas'. Caso a familia mostre-se
receptiva, posteriormente podem ser feitos novos contatos telefénicos ou através de
cartdoes em memoria do RN™. A experiéncia tem mostrado que apés um periodo de 2
a 3 meses, a familia mostra-se mais disposta a um retorno para reunir-se com o grupo
de cuidadores. Neste retorno pode ser dado esclarecimento sobre possiveis dividas,
resultados de exames como necropsia, por exemplo, e encaminhamentos necessarios,

como genética ou acompanhamento psicolégico.
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Os profissionais envolvidos nos cuidados

A equipe que presta assisténcia ao neonato fora de possibilidades terapéuticas
também precisa de suporte. A perda de um paciente estda sempre associada ao
insucesso, a ineficiéncia da equipe e dos recursos utilizados; ndo se encara a morte,
em especial a morte no periodo neonatal, como um processo natural.

No Brasil, neonatos permanecem sob Cuidados Paliativos em ambiente hospita-
lar, geralmente em unidades de cuidados intensivos. Assim, inimeros profissionais
estao envolvidos no cuidado ao RN em processo de morte.

Assistir o RN fora de possibilidades terapéuticas e suas familias causa um acen-
tuado impacto entre os profissionais, que também sao submetidos a desgaste fisico,
emocional e espiritual. Grupos de discussdo e de apoio permitem que os profissio-
nais verbalizem seus sentimentos, suas dividas e angdstias, e os auxiliam a entender
melhor os processos de cuidar do RN fora de possibilidades terapéuticas e de suas

familias.

Caso Clinico
Caso 1
VLS, recém-nascido do sexo feminino, pré-termo, nascido de parto
cesdrea devido a bolsa rota > que 18 h, com diagndstico de hérnia
diafragmatica desde o 5° més de gestacao. Com 30 semanas foi
feita a colocacao de plug traqueal intra-ttero. RN nasceu com apgar
de 1,2 e 2, sendo realizada ventilacao por pressao positiva e com-
pressoes tordcicas, além de drogas para ressucitacao cardiopul-
monar (RCP). RN foi intubada e encaminhada a UTIN. Apresentava
choque e hipertensdo pulmonar grave e foram iniciadas drogas,
como milrinona, dopamina, dobutamina, noradrenalina, além de
oxido nitrico inalatorio, paciente ndo apresentou melhora. Foi rea-
lizada ventilacao de alta freqtiéncia. Prescrita sedacao e analgesia,
mantendo-se instavel, sem melhora. Evoluiu para a faléncia de
mdltiplos orgdos: andria, hiperpotassemia, acidose persistente,
coagulopatia, arritimia cardiaca. Apresentou hemorragia pulmonar
macica, seguida de PCR refrataria as manobras de reanimacao.
Neste caso clinico, embora ja soubesse da gravidade da patologia, a familia man-
teve a esperanca de que tudo poderia ser diferente e que milagres acontecem , o que
salvaria a vida do seu filho.
Neste tipo de situacdo, é fundamental o didlogo claro e de facil entendimento
com os pais, para que possam viver cada dia com a realidade descrita.
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Caso 2

VM, RN pré-termo 30 3/7 semanas, nascido de parto cesdrea, difi-
culdade de extracao devido tamanho do perimetro cefalico, sexo
masculino, apgar 3,8 e 8. Crianca nasceu em apnéia, hipoténica,
bradicardica. Foi realizada ventilacido com pressao positiva e
intubacao. O ultra-som morfologico, com 26 semanas de gestacao,
mostrou ventriculomegalia com uma imagem sugestiva de tumor
cerebral ou provavel teratoma de sistema nervoso central que, se-
gundo avaliacdo da neurocirurgia, era inoperavel. Crianga evoluiu
para sindrome do desconforto respiratorio grau lll e apresentou dis-
tdrbios hidroeletroliticos e da glicose. Apresentava macrocefalia
devido a expansao tumoral. Crianca apresentou mdltiplas compli-
cacoes como anasarca, coagulacdo intra-vascular disseminada e
sepse, precoce e tardia.

Realizada a comunicacgao para a familia sobre o quadro clinico e so-
bre a impossibilidade cirdrgica, pois o tumor era inoperavel. A partir
dai, o pai ndo veio mais visitar a crianca e somente a mae compare-
cia. Esta solicitou a reanimacao do RN caso este apresentasse PCR,
apesar de estar ciente sobre a nao possibilidade de sobrevida.

A descoberta de uma malformacéo intra-ttero pode gerar na familia, mais especi-
ficamente nos pais, sentimentos de culpa, medo e ansiedade®?. Independente da gravi-
dade do quadro do feto ou do neonato, os profissionais diretamente envolvidos devem
proceder com clareza e objetividade com a familia, para que possa fazer reformulacées
familiares necessarias e reavaliar suas expectativas em relacao ao filho desejado.

Dentro da possibilidade, deve-se estimular que os pais tenham contato fisico
com o seu bebé. O toque, mesmo com o RN dentro da incubadora, traz beneficios
fisicos e emocionais tanto para o proprio neonato quanto para a familia.

A primeira entrada dos pais na UTI Neonatal (UTIN) deve ser acolhida por todos
os profissionais responsaveis daquele periodo. Este acolhimento inicial é de funda-
mental importancia para o desenvolvimento do vinculo de confianca entre os pais e
a equipe assistencial e para que os mesmos se sintam encorajados a permanecer na
UTIN por periodos cada vez maiores.

A equipe, por sua vez, deve ser capaz de escutar os pais e esclarecer as dadvidas —
e até mesmo os sentimentos — que permeiam aquela situacdo de risco. Todas as infor-
macoes devem ser fornecidas de forma inteligivel, o que proporciona a participacao
dos pais na terapia necesséria para a evolucao do recém-nascido e até na descontinuacao
das terapias devido a impossibilidade de resposta ao tratamento proposto.
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O 6bito é um momento delicado para os pais e para a familia, afinal, trata-se da real
perda do filho e do paciente. Os pais devem ser encorajados a viver este momento,
permanecendo com o seu filho dentro da UTI Neonatal o tempo necessario para
sedimentarem o fato. Caso os pais ndo queiram ver o seu filho apds o 6bito, a equipe deve
respeitar a decisao, sem julgamentos. Entretanto o didlogo acerca do fato deve ser manti-

do para que os pais se sintam amparados e possam questionar o que for necessario.

Consideracoes Finais

Varios desafios estao lancados em relacdo a prética da equipe assistencial no que
tange ao cuidado do recém-nascido e sua familia, especialmente para RN considera-
dos sem possibilidades terapéuticas.

Com o crescente investimento em tecnologia e recursos humanos especializados,
o profissional da satde, em especial da area neonatal, vive o paradoxo da sobrevi-
véncia de RN cada vez mais prematuros e a impoténcia de minimizar seqtielas decor-
rentes desses investimentos.

As questdes éticas e bioéticas devem ser cada vez mais discutidas, a fim de que
possam esclarecer ou, a0 menos, nortear intervencoes e possibilidades que terdo
grandes implicacoes futuras.

Os profissionais estao treinados para fazer tudo o que for possivel para a manu-
tencdo da vida. Qual é o preparo dos profissionais para conhecerem familias que nao
comungam dos mesmos pensamentos em relacdo a manutencao da vida a qualquer
custo? Estamos capacitados para nao pré-julgar as decisoes determinadas? Mantemos

um didlogo aberto e franco?
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Pacientes com HIV/Aids

Elisa Miranda Aires, Ronaldo da Cruz e
Andréa Cristina Matheus da Silveira Souza

Introducgao

A prevaléncia da infeccao pelo HIV em quase todos os paises continua em as-
censdo, principalmente nos paises subdesenvolvidos. No Brasil o nimero de pacien-
tes com Aids, notificado até 2004, foi de 362.364 casos, sendo 50% deles no Estado
de Sao Paulo. As principais caracteristicas epidemiolégicas sdo: cronificacao,
pauperizagdo, feminilizacao e heterossexualizagao.

Como ja é de conhecimento universal, o tratamento da Aids tem apresentado
constantes progressos, principalmente depois de 1997, com o uso da Terapia Anti-
retroviral de Alta Poténcia (chamada de Haart) e seu grande impacto positivo na
sobrevida e qualidade de vida dos doentes.

Apesar destes avancos — e do fato de a medicacao ser de distribuicao universal
no Brasil — o tratamento tem apresentado varios problemas, o que dificulta sua corre-
ta utilizagao e a obtencao dos beneficios maximos, favorecendo o avanco da doenga
e morte precoce. Portanto, apesar de todos os progressos, os Cuidados Paliativos

continuam sendo importantes para estes pacientes.

Histéria Natural da Aids

Didaticamente, a infecgcao pelo HIV evolui em quatro fases, e os Cuidados Palia-
tivos poderao atender os pacientes em qualquer uma delas. Sao:

« fase de soroconversdao. Ocorre cerca de 2 a 6 semanas ap6s a infeccdo. Os
principais sintomas fisicos sao: febre, cefaléia, mialgia, artralgia, Glcera na mucosa e
na genitélia, rash maculo-papular, hepatoesplenomegalia e linfadenopatia generali-
zada. Dura cerca de 2 a 4 semanas.

« fase assintomatica ou oligossintomatica. Os poucos e infreqlientes sintomas
sdo: petéquias, linfadenopatia assintomatica. Em média, esta fase dura de 8 a 10 anos
(prazo que pode variar de 2 anos até a vida toda do portador do virus). E uma época

de muita incerteza e estresse ao paciente.
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« fase sintomatica sem infeccdes ou tumores oportunistas. Neste periodo, em geral,
os pacientes apresentam odinofagia (por candidiase oral), perda de peso, febre, sudorese
noturna, diarréia recorrente, entre outros sintomas. Esta fase dura em média 1 a 2 anos.

« fase de doenca instalada. Ocorrem multiplos sintomas, de acordo com o agen-
te e/ou o 6rgao e/ou o(s) sistema(s) acometidos (respiratério, neurolégico,
dermatolégico, gastrintestinal etc). E a etapa das infeccdes e/ou tumores oportunistas.
Tem duracdo variavel, de acordo com o tratamento especifico e o uso de Haart.

Importancia dos Cuidados Paliativos em Pacientes com HIV/Aids

Gracas a Haart, houve um aumento progressivo na sobrevida de pacientes com
HIV/Aids e melhora na qualidade de vida. Em geral, tal terapia é indicada quando
pacientes tém linfécitos CD4+ abaixo de 200 células por mm?® ou apresentam sinto-
mas clinicos relacionados a doenca.

Apesar de todos os beneficios potenciais da Haart, a terapia eventualmente tem
trazido alguns problemas:

« cronificacdo da doenca com aumento de alguns tumores relacionados ou nao
relacionados a Aids (ex. cancer anal, mieloma multiplo, cancer gastrico, cancer pul-
monar, e cancer de laringe).

« efeitos colaterais da prépria medicacao: dislipidemias (com consequiente au-
mento da incidéncia de Acidente Vascular Cerebral/AVC e de Infarto Agudo do
Miocardio/IAM), diabetes mellitus, lipodistrofias, acidose latica, osteopenia/necrose
Ossea, disfuncdo hepatica, neuropatia periférica, toxicidade renal, sindrome da
reconstituicao imune.

o Além dos problemas eventualmente causados pelas drogas, ha também outros,
correspondentes a falta de adesao ao tratamento. Para que haja beneficio pleno da
terapia é necessaria alta adesao (mais de 80%), o que nao é freqiiente ocorrer com o
uso prolongado dos medicamentos. Pacientes com indicacao aos remédios, mas que
ndo os utilizam (ou usam irregularmente) provavelmente evoluirdo mais rapido a

uma fase em que se esgotam as possibilidades de controle da Aids.

Necessidades Especificas de Pacientes com HIV/Aids em Cuidados Paliativos

« pacientes com doenca avancada

« pacientes em qualquer fase de doenca com sintomas fisicos de dificil controle,
como dor

« pacientes em estado vegetativo persistente

« pacientes com seqielas graves, mau estado nutricional, e mdltiplas infeccoes

recorrentes
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Peculiaridades dos Cuidados Paliativos em Pacientes com HIV/Aids,

em Comparacgao aos Doentes Oncologicos

« De modo geral, os pacientes HIV positivos sao mais jovens, e, portanto, ten-
dem a sofrer mais pela possibilidade de morte prematura

« S3o submetidos a maior discriminacao social, dificultando a abordagem paliativa

o Podem ocorrer muitas mortes na mesma familia ou entre grupos de amigos,
dificultando o trabalho eficaz de um cuidador

« Pacientes soropositivos utilizam muitos medicamentos concomitantes facili-
tando interacoes medicamentosas prejudiciais e intolerancias graves

« Por ser doenca infecciosa com grandes oscilacoes clinicas, ha uma grande
dificuldade de se estabelecer progndstico

« Em meio ao grupo de soropositivos existe maior propensao ao uso de drogas
ilicitas, dificultando uso racional de opidides

« Sao freqlientes os problemas psiquiatricos, hepaticos, renais e gastrintestinais,
graves, dificultando a adesdo ao tratamento

o A Aids é uma doenca multissistétmica com mdltiplas comorbidades (ex. tuber-

culose, hepatite B e C, diabetes, dislipidemias)
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Principais Causas de Sofrimento
As principais causas de sofrimento detectadas nos pacientes em estado avancado

de doenca estdo descritos na tabela abaixo:

Tabela 1 - Principais Sofrimentos em Pacientes com HIV/Aids

Autor Ano n Tipo paciente Sintomas fisicos

Moss 1995 100 d. avancada Dor = 84%
Astenia/perda peso = 61%
Problemas de pele = 45%
Anorexia = 41%
Confusdo/deméncia = 29%
Nausea/vomito = 21%
Depressdo = 20%

Vog| 1992-95 504 Aids (C3) Preocupacdo = 86%
Fadiga = 85%
Tristeza = 82%
Dor =76%

Mathews 2000 3000  Todos estdgios Febre/sudorese = 51%
Diarréia = 51%
Nausea/anorexia = 50%
Dor/dorméncia pés/maos = 49%
Cefaléia =39%
Perda peso = 37%

Equipe 2005 54 Avanc¢ado Dor=71%

CP-IIER Dependéncia AVD = 64%
Desnutricdo = 42%
Ulcera pressdo = 27%
Disfagia = 20%,
Confusdo = 17%
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Dor em Soropositivos
A prevaléncia de dor em pacientes com HIV/Aids é alta e varia de acordo com o
estagio clinico da doenca entre 30-80%.

Tabela 2 - Principais Estudos sobre Prevaléncia e

Incidéncia de Dor em Pacientes HIV/Aids

N° pacientes

Autor Data Local Metodologia Pacientes Dor

estudados
Breitbart  92-95 NY transversal 438 A-C global = 63%
1996 (EUA) A3 = 45%
B3 =55%
C3=67%
Singer 87-92 LA prospectivo 191 A-C assint = 28%
1993 (EUA)  ambulatorial ARC = 55,6%
Aids = 80%
Larue set-out  Franga  transversal 315 A-C amb = 30%
92 amb/HD/ hosp = 62%
hospital
Fernandes 98-99 Marilia  transversal 94 C global = 44,7%
1999 (Brasil)  amb/hosp amb = 37,5%
hosp = 68,2%
Aires mar-mai  S.Paulo  prospectivo 197 A-C global = 54,3%
2005 99 (Brasil)  hospital
Frich 96-2000 Noruega prospectivo 95 C 88% (69%
ambulatorial moderada

a intensa)

A3 = HIV+ assintomético

B3 = HIV+ sintomatico, com linfécitos CD4<200/mm? sem infecgdes oportunisticas
C3 = Aids (CD4<200mm? e infecgdes/tumores oportunisticos)

Amb = ambulatorial

HD = hospital-dia

hosp = hospitalizado

ARC = complexo relacionado a Aids (fase sintomatica sem doengas oportunisticas)
assint = assintomatico

Prosp = prospectivo,

transv = transversal
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Principais tipos de dor apresentadas pelos pacientes com HIV/Aids

« cefaléia (por neurocriptococose, neurotoxoplasmose, neurotuberculose, entre
outras)

« neuropatias (pelo HIV, citomegalovirus, terapia anti-retroviral, herpes zoster,
entre outras)

« dor por ulceracdes genitais, orais e esofagicas (por candida, citomegalovirus,
herpes virus, HIV)

« dor abdominal (por infeccoes intestinais, pancreéticas, hepaticas, linfadenopatia,
acidose latica, neoplasias)

« dores osteomusculares: mialgia, artralgia, entre outras

O subtratamento da dor nos portadores do virus da Aids é bem maior que nos

pacientes com cancer, conforme aponta a tabela abaixo:

Tabela 3 - Principais Estudos sobre Subtratamento da Dor na Aids

Autor Ano N° pacientes Subtratamento
Breitbart 1992-95 438 84%
Larue 1992 315 85%
Aires 1999 197 83%

Abordagem da Dor

Apesar de algumas peculiaridades ja mencionadas, a abordagem da dor é bas-
tante semelhante a adotada com pacientes oncolégicos.

Por outro lado, o alto percentual de subtratamento da dor em pacientes com HIV/
Aids ocorre, por vezes, devido as seguintes situacoes:

« menor experiéncia dos profissionais envolvidos no manejo da dor

« menor nimero de estudos cientificos destinados a pacientes soropositivos

« grande incidéncia de hepatopatias, nefropatias, ulceracoes gastrintestinais tam-
bém dificultando o manejo da dor

« “polifarmacia”, levando a dificuldade na adesao para a obtencao da analgesia
(Sugestao: priorizar medicamentos de liberacao lenta ou transdérmicos)

« interacoes medicamentosas entre anti-retrovirais e opioides, benzodiazepinicos
e carbamazepina (consultar tabelas-ref)

« alto indice de abuso de drogas ilicitas pelo paciente o que leva ao temor do

médico em prescrever opidides
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Outras causas de sofrimentos
Os sintomas mais frequientes e sua abordagem estao descritos na tabela 4

Tabela 4 - Principais Sintomas Fisicos em Pacientes com HIV/Aids

em Cuidados Paliativos, suas Causas e Tratamento

Sintoma ANOREXIA
Etiologia Progress3o da doenga
Infeccoes
Depressao
Alteracdo do paladar
Dor intensa
Tratamento Modificacdo de dieta considerando a preferéncia paciente
ndo-farmacoldgico Dieta SNE ou gastrostomia se indicado
Tratamento Esterdides
farmacoldgico Acetado de megestrol
Suplementag3o vitaminica
Antidepressivos
Observacdo Freqiientemente etiologias sdo potencialmente trataveis
Sintoma FADIGA
Etiologia Progressdo da doenga
Anemia
Infecgdes
Depressdo

Hipogonadismo

Tratamento Apoio emocional
ndo-farmacoldgico Conservacdo de energia
Readaptagdo das atividades da vida didria

Tratamento Tratar as causas especificas
farmacolégico Transfusdo sanguinea se for anemia sintom4tica
Considerar uso de estimulantes do SNC

Observagao Muito freqiiente (até 85% dos pacientes),
Muitas causas potencialmente tratdveis
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Etiologia

Tratamento
ndo-farmacoldgico

Tratamento
farmacoldgico

Observagao

Sintoma

Etiologia

Tratamento
ndo-farmacoldgico

Tratamento
farmacoldgico

Observagdo

Sintoma

Etiologia

Tratamento
ndo-farmacoldgico

Tratamento
farmacoldgico

Observagdo
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CONFUSAO MENTAL (DELLIRIUM, DEMENCIA)

Infeccdes ou tumores oportunisticos
Distuarbios hidroeletroliticos ou metabdlicos
Drogas licitas ou ilicitas

Manter o paciente num ambiente seguro,
silencioso e familiar

Corrigir as possiveis causas
Rever medicagdes
Neurolépticos se for dellirium ou parandia

Lembrar da deméncia associada ao HIV

CONVULSOES

Infecges ou tumores oportunisticos do SNC
Disturbios hidroeletroliticos
Abstinéncia de anticonvulsivantes

Explicar o que € e as causas

Anticonvulsivantes

Dexametasona se for tumoracdo
Corrigir disturbios hidroletroliticos
Anticonvulsivantes

Cuidado com interacdes medicamentosas entre
anticonvulsivantes e anti-retrovirais

DIARREIA

Infeccdes ou tumores oportunisticos gastrintestinais
Medicacoes anti-retrovirais
Infus3o rapida da dieta por SNE

Aumentar a ingest3o de liquido
Dieta obstipante

Tratar infeccoes

Trocar anti-retrovirais s/n
Antidiarréicos (codeina ou loperamida)
Causa n3o bacteriana
Antiespasmodicos s /n

Infecgdes oportunisticas (principalmente
Cryptosporidium e Isospora belli)
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DISPNEIA

Infeccdes oportunisticas pulmonares
Ansiedade ou panico

Infec¢do pulmonar

ICC

Acidose metabdlica

Anemia

Elevar o decubito

Abrir as janelas

Ventilar o paciente

Fazer exercicios respiratorios
Conservacado de energia

Tratamento de infecgdes se possivel

Corticoides ou broncodilatadores se broncoespasmo
Oxigénio suplementar se hipoxemia

Sedac3o paliativa se fase final de doenca
Toracocentese se derrame pleural

Freqientemente causada por Pneumocystis jiroveci,
tuberculose e infeccbes bacterianas
potencialmente trataveis

NAUSEAS E VOMITOS

Infecgbes gastrintestinais
Medicamentos
Disturbios metabdlicos

Dieta fracionada
Adaptacoes alimentares
Higiene oral pré e pos prandial

Antieméticos (metoclopramida ou dramamine)
Neurolépticos (haloperidol, clorpromazina)

Atenc3o 3 interagcdes medicamentosas entre
neurolépticos e anti-retrovirais
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PRURIDO

Escabiose

Prurido pelo HIV
Alergias medicamentosas
Pele seca

Alergias

Dermatites

Infec¢do fungica

Hidratagdo da pele (6leo com acido graxo essencial)

Banho com dgua morna

Tratamento Checar medicacio/alimentos
farmacoldgico Tratar dermatites
Anti-histaminicos/corticéides s/n
Tratar infeccdo (fungo/parasita)
Sintoma DISFAGIA/ODINOFAGIA
Etiologia Candidiase, herpes, Ulcera por citomegalovirus
Tratamento Dieta fracionada

ndo-farmacoldgico

Tratamento Tratamento especifico com azoles,
farmacoldgico aciclovir ou ganciclovir

Sintoma ULCERA DE PRESSAO

Etiologia Caquexia, imobilismo, incontinéncias
Tratamento Mudanca de decubito 2/2h

ndo-farmacoldgico

Tratamento
farmacoldgico

Colchdo caixa de ovo ou ar, solucdo hidratante

Curativos:
Grau 1 e 2 - placa hidrocoldide

Grau 3 - curativo absorvente ou solugdo proteolitica

Grau 4 - idem 3o 3 ou desbridamento cirdrgico

Fonte: Baseado em Célia Kira - HU da FMUSP

A abordagem terapéutica vai depender das causas (que muitas vezes sao infec-
¢oes potencialmente trataveis), do prognostico da doenca e da opgao do doente e/ou
familiar. Para tanto, avalia-se cada sintoma do ponto de vista fisiopatolégico e
etiolégico, faz-se uma avaliacdo prognostica do paciente e elabora-se uma estratégia
de abordagem com discussao final com o doente ou familiar (visando o respeito a
autonomia). Cada sintoma pode ser abordado pelo tratamento da causa basica (ex.
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infeccao) ou pelo tratamento sintomatico exclusivo.

A abordagem dos sintomas é semelhante a empregada aos demais pacientes. Ha
apenas algumas particularidades:

« parte dos sintomas é causada por infec¢des e, portanto, é potencialmente tratavel

« ha grande ndmero de interacdes medicamentosas entre varias drogas e anti-
retrovirais, sendo necessarias consultas frequientes a tabelas ou sites sobre interacoes
medicamentosas

« polifarmacia, portanto, vale priorizar técnicas nao-farmacolégicas

« grande ntiimero de hepatopatias e ulceragbes gastrintestinais: atencao as medi-
cacgoes de risco

« grande ndmero de usudrios de drogas ilicitas com potencial de adicdo. Ha a

necessidade de uso criterioso de algumas drogas

Sofrimentos Psiquicos

Os sintomas psiquicos também sao bastante freqlientes e podem ser causados ou
agravados pelo tipo de doenca, pela estrutura psiquica do paciente, pelos profissio-
nais que cuidam (se forem despreparados) e pela falta de estrutura social, conforme

mostra a tabela abaixo.

Tabela 5 - Principais Causas dos Problemas Psicoldgicos dos

Pacientes com HIV+ em Cuidados Paliativos

Area Fator

Doenga a. Doenga progressiva, incerteza da expectativa de vida
b. Dificuldade de controle da dor e outros sintomas fisicos
c. Desfiguracdo, diminuicdo da capacidade fisica
d. Doenga de longa durac3o, exaustdo psicolégica
e. Interferéncia direta na sexualidade
f. Risco de contaminagdo de outras pessoas

Paciente a. Medo da dor, paralisia, deméncia e morte
b. Medo de contaminar parceiros sexuais
c. Idade jovem
d. Perda (ou medo da perda) de controle, independéncia e dignidade
e. Perda (ou medo da perda) de trabalho, posi¢ao social
f. Desesperanga e impoténcia
g. Negdcios inacabados: pessoais, interpessoais e financeiros
h. Personalidade ansiosa: neurdtica ou hipocondriaca
i. Alto indice de uso de drogas ilicitas
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Area Fator

Profissionais a. Pobre comunicacdo, falta de informagao
b. Exclusdo de cuidadores e familiares
c. Dificuldades de lidar com doenca progressiva e
fatal - sentimentos de culpa de ndo curar pacientes
d. Estigma contra pacientes ndo aderentes a Haart

Tratamento a. Polifarmacia com grande indice de efeitos colaterais a medicacdes
b. Multifaléncia aos tratamentos
c. Retardo no diagndstico e tratamento com piora na evolugao clinica
d. Barreiras burocraticas

Social . Estigmatizagdo na familia, comunidade e sociedade

1
2. Discriminag3o e alienacdo, gerando isolamento social
3. Necessidade de confidencialidade, sigilo

4. Falta ou faléncia de suporte social, recursos

5. Muiltiplas perdas, lutos, orfandade

6. Precariedade financeira

7. Desestruturag3o da familia bioldgica e social

8. Dificuldade no acesso a cuidados apropriados

Os sofrimentos podem se traduzir principalmente em transtornos de adaptacao
ou doencas psiquiatricas, descritos a seguir.

Principais problemas psiquidtricos apresentados por pacientes HIV+:

« Pacientes com Aids em fase avancada de doenca apresentam um indice eleva-
do de comprometimento cognitivo (até 80%), sendo que 25% apresentam deméncia
ou psicose associada ao HIV. Dai a importancia de diferenciar deméncia, depressao,
disfuncdo cerebral minima ou infec¢des oportunisticas do sistema nervoso central
(por citomegalovirus/CMV, Lemp, linfoma, etc)

o Distlrbios de humor, depressdao e mania. A depressao € bastante freqtiente em
pacientes com HIV em estagio avancado de doenca (2 vezes mais freqtiente do que
em pessoas HIV negativas). E necessario estar atento ao risco de suicidio

« disttrbios de ansiedade generalizada, panico, distarbio obsessivo-compulsivo,
estresse pos-traumatico

o distdrbio de comportamento — problemas de atencao, uso de drogas, compor-
tamento anti-social, entre outros

« sindrome de desmoralizacdo (“distress existencial”: falta de significado da vida,
falta de esperanca, sensacao de desamparo)
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O problema de uso de drogas ilicitas é muito freqiiente em pacientes com HIV,
sendo muitas vezes responsavel pela ndo-adesao ao tratamento e maior freqiiéncia
de doenca terminal.

Algumas formas de abordagem psicolégica em pacientes terminais:

conversa informal

reflexdo de sentimentos

manejo do siléncio

apoio e orientacao na tomada de decisdes
interpretacao e conselho quando solicitado

« compartilhamento de informacdes dolorosas

O manejo de patologias psiquiatricas em pacientes com HIV/Aids é similar ao de
outros pacientes, com a utilizacao de antidepressivos, psicoestimulantes, neurolépticos,
ansioliticos.

Um aspecto importante no manejo psiquiatrico refere-se a atencao as interacoes
medicamentosas entre drogas anti-retrovirais e drogas psiquiatricas. Os exemplos mais
classicos sao:

« barbituratos e carbamazepina — diminuem nivel sérico de amprenavir, ritonavir,
nelfinavir, indinavir, nevirapina, diazepam, midazolam

« amprenavir, indinavir, nelfinavir, ritonavir, saquinavir e efavirenz — aumentam
nivel sérico de alprazolam, carbamazepina, clonazepam, diazepam, midazolam

Para um tratamento adequado é necessario consulta a tabelas de interacbes
medicamentosas:

« atencdo a dependéncia de drogas ilicitas, bastante comum nesta populacao

« atencdo ao alto indice de hepatopatias e ajuste de doses quando indicado

Sofrimentos Sociais

Os problemas sociais sao bastante frequientes e graves nesta populacao e devem-
se principalmente:

« a situacdo sécio-econdbmica precaria (falta de emprego, habitacao e condi¢oes
ambientais precarias)

« aos problemas graves de dinamica familiar (organizagcées familiares cadticas)

« dificuldade de cuidadores (serdo detalhadas ainda neste capitulo)

« outros familiares infectados e/ou doentes

« dificuldades na rede de suporte social

As principais formas de intervencao sao:

« trabalhar as questoes referentes a doenca, através de informacao, procurando

minimizar o impacto produzido por ela

165



PARTICULARIDADES EM CUIDADOS PALIATIVOS

reforcar as informacgodes e orientacoes sobre recursos, servicos e direitos sociais

orientar sobre as questdes burocraticas

« facilitar a comunicacao

estimular o resgate dos vinculos familiares e sociais

apoiar a situacao de risco, diretamente ou através da rede social

« estimular a resolucao de assuntos pendentes: guarda de filhos, tutela, questoes
financeiras, inventarios etc

« oferecer apoio no luto

« articular os servicos e recursos — ONG e OGS

« divulgar a filosofia de cuidados paliativos

Sofrimentos Espirituais

Os principais sofrimentos espirituais de pacientes com HIV/Aids em Cuidados
Paliativos:

Medos:

« da morte

« da condenacdo moral (religiosa)

« da condenacao social

« da visibilidade da doenca

« do estigma e do preconceito

« do abandono e da solidao

« da impoténcia pessoal

« do desamparo da familia

« de ndo ser amado

o de deixar a familia desamparada

Sentimentos de perda:

« da auto-estima

« do controle da vida e das atividades

« da identidade

« dos entes queridos

« do sentido da vida

« da esperanca

« da fé em si, no outros e em Deus

« da dignidade

Vivéncia de culpa (pecador)

e Desespero

« Desejo de morrer
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« Vontade de viver

« Conflitos existenciais: falta de sentido da vida e sofrimento, memérias doloro-
sas, falta de esperanca

As principais intervencgoes espirituais sao:

Escutar ativamente (mais do que falar), oferecer presenca efetiva, encorajar a busca
de sentido de vida, desconstruir a culpa e conceitos teoldgicos distorcidos, trabalhar com
o remorso, perdao e reconciliagdo com a prépria existéncia, com os outros e com Deus,
fortalecer a auto-estima e a fé, facilitar expressao religiosa, reformular metas, incentivar o
paciente a tomar decisoes, trabalhar com a continuidade de sua histéria, dominar a triste-
za da separacao, favorecer os desapegos, ajudar na satisfacdo das tltimas vontades, dei-
xar falar expressamente da prépria morte, falar a verdade, sem destruir a esperanca, in-
centivar a proximidade do pacientes (considerar o valor espiritual do tato).

Intervencoes religiosas

As intervencoes religiosas serao realizadas de acordo com a fé e o desejo do
paciente. Os principais instrumentos utilizados sao: leitura da Biblia ou outros textos

religiosos, oracdo, musica religiosa, sacramentos, entre outros.

Cuidadores

A abordagem que envolve Cuidados Paliativos atém-se sempre ao bindbmio pa-
ciente/cuidador. Para que tal cuidado seja eficaz é necessario avaliar e abordar os
principais problemas relacionados aos cuidadores. Pacientes com HIV/Aids tém varios
problemas especificos em relacao ao cuidador. Sdo os principais:

« falta de cuidador informal — grande ndmero dos pacientes nao tem cuidador.
No momento da alta, pacientes envolvidos em tal realidade sao encaminhados a
Casas de Apoio

« idade jovem e alto indice doentes e/ou infectados com HIV

« medo de infeccao

« revolta pela infeccao

« negligéncia dos cuidadores com seu autocuidado (principalmente as maes de
criancas com HIV/Aids). Isto pode favorecer doencas e mortes mais precoces

« dificuldades financeiras

« falta de suporte social — alto indice de discriminacao

« organizacgoes familiares cadticas (drogadicao, alcoolismo, pauperizacao, etc)

« preconceitos da sociedade quanto a doenca, discriminando a familia

Principais abordagens:

« informar quanto a doenca, o prognéstico e a biosseguranca, além de ressaltar a
importancia da participacao da familia no processo
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o incentivar a divisdo de tarefas entre varios membros da familia, evitando a
sobrecarga de um dnico cuidador

« oferecer apoio psicossocial no enfrentamento da doenca

« orientar quanto a necessidade do autocuidado

« intermediar na resolucao de conflitos psiquicos e espirituais

« orientar quanto a problemas previdenciarios e judiciais

« orientar quanto a cuidados no domicilio

« orientar quanto a possibilidade de 6bito e problemas de funeral

» apoiar no processo de morte e luto

Prognosticar Pacientes com Aids

Outra peculiaridade importante na Aids é a dificuldade em prognosticar ou esta-
belecer terminalidade, por se tratar de doenca infecciosa que se “cronificou” pelo
uso da Haart e, conseqiientemente, por apresentar curso mais oscilante de melhoras
e pioras. Isto provavelmente tem gerado obstinacdo terapéutica e consequliente
distandsia. Hd uma grande dificuldade na suspensdo de tratamentos anti-retrovirais,
de medicamentos contra infec¢cdes oportunistas e suas profilaxias.

A seguir mostraremos uma figura que representa a histéria natural da Aids na era
pré e pos-Haart:

Trajetorias de Doencgas Cronicas e Fatais, com o Passar do Tempo

Cancer
(ou Aids antes do uso de HAART)

Faléncia Congestiva Cardiaca
(ou Aids antes da era HAART) ¥ /

Morte Morte

Incapacidade Funcional ou Severidade da Doen¢a

Tempo

Canceres tipicos ou intrataveis (ex. pancreas)
ou Aids antes do advento do HAART

Doenca progressiva tipica ou cronica (ex. faléncia congestiva cardiaca
ou Aids antes da era HAART)

Adapted from Lynn.

168



CuipADO PALIATIVO

Atualmente sao considerados principais preditores de mau progndstico em pa-
cientes com HIV/Aids:

Preditores gerais de mau prognéstico:

« Baixo indice de Karnofsky ou “Performance Status” (capacidade fisica)

« Mau estado nutricional (perda de peso maior de 10% de peso nos Gltimos 6 meses)

o Albumina sérica baixa (<2,5 md/dl)

Preditores especificos de mau prognéstico em Aids

« doencas de mau prognéstico relacionadas a Aids: linfoma nao-Hodgkin do Sistema
Nervoso Central (SNC) ou sistémico refratario a quimioterapia (QT), Sarcoma de Kaposi
visceral grave, Lemp grave , deméncia grave relacionada ao HIV

« faléncia de 6rgao vital: coracao, pulmao, cérebro, rim sem transplante e/ou dialise

« outras doencas de mau progndstico nao relacionada a Aids: doenca de
Alzheimer, esclerose lateral amiotréfica, Doenca Pulmonar Obstrutiva Cronica (DPOC)
terminal, Edema e retencao hidrica (ICC-grau V) etc

« doencas refratarias ao tratamento: neurocriptococose, Citomegalovirus (CMV),
etc, ndo responsivos ao tratamento habitual

« outros parametros: linfécitos CD4<50 celulas/mm?, multifaléncia a anti-
retrovirais, sintomas de dificil controle (dispnéia, diarréia, anorexia, fadiga, alteracao
consciéncia, humor deprimido), predicao clinica sobrevida abaixo de 6 meses, se-
quela neurolégica grave

Apesar de todas as dificuldades em se fazer um prognéstico acurado em pacien-
tes com HIV/Aids, ha algumas regras gerais para isto:

1. considerar as doencas acima citadas

2. fazer predicao aproximada de sobrevida do doente

3. avaliar o estado clinico (qualidade de vida, indice de Karnofsky, indice de
Katz, nutricdo, entre outros)

Em seguida ha que se considerar os desejos e as expectativas do paciente e familia.

Caso seja definido o processo de terminalidade, deve-se introduzir esta discus-
sdo com paciente e/ou familia, principalmente se o progndstico e/ou qualidade de

vida forem muito ruins.

Fase Final de Doenca

Conduta geral ap6s o diagnostico de terminalidade

O diagnéstico de terminalidade deve ser feito, se possivel, por mais de um médi-
co. A seguir algumas condutas a serem adotadas:

« suspender o tratamento curativo, dependendo da expectativa de vida — com
ciéncia e concordancia do paciente/responsavel
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« suspender os tratamentos profilaticos (de acordo com as expectativas de vida) —
ciéncia e concordancia do paciente/responsavel
« evitar manobras de ressuscitacao

iniciar e/ou incrementar o controle rigido de sintomas

promover reavaliacoes periddicas do tratamento paliativo
« conversar com pacientes, visando a aliviar medos

priorizar a comunicacao constante com a equipe de salide e cuidador

« priorizar os procedimentos de baixa complexidade e ndo-invasivos, visando ao
maior conforto

« cuidar das necessidades espirituais

« no atendimento domiciliar, fornecer orientacoes a respeito de: sintomas espe-
rados nas fases finais, as possiveis emergéncias, a importancia da proximidade e tato

« realizar sedacdo paliativa, se necessario

Sintomas em fase final:

Os sintomas em fase final sao bastante freqlientes e semelhantes aos que acome-
tem os pacientes com cancer, ou seja: dor, dispnéia, delirio, respiracdo ruidosa, in-
continéncia urindria e fecal, entre outros.

Para cada sintoma é necessaria atencao especial, e abordagem adequada por
medidas farmacolégicas e/ou ndo-farmacolégicas, similar ao que ocorre com outros

pacientes em Cuidados Paliativos.

Comunicagao

A comunicacdo entre pacientes, cuidadores, familiares e profissionais da sadde
é de extrema importancia para um tratamento adequado. Esta importancia parece se
intensificar nas fases finais, quando os conflitos e a ansiedade geralmente se ampliam.
Quanto a comunicagdo de mas noticias seguem-se, em geral, principios ja bem esta-
belecidos, como: local e momento adequado, dar noticias de acordo com a aceita-
¢do, vontade e compreensdo, assegurar a compreensao e um acompanhamento até
0s momentos finais.

Em pacientes com HIV/Aids ha algumas particularidades na comunicacao:

o E necessario pedir permissio do paciente para diagnéstico sorolégico do HIV

o E preciso manter o sigilo quanto ao diagnéstico da doenca e sua evolucdo —
somente o paciente, as pessoas que estdao sob risco de infeccao, e quem o atendido
quiser informar tém o direito a tais informacodes; o sigilo deve ser respeitado mesmo
apos a morte. Isto pode gerar conflitos entre familiares e equipe de satde

o Lembre-se: O diagndstico da infeccao pelo HIV é sempre revelado ao paciente — é

rara a ocorréncia da “conspiracao do siléncio” bastante freqtiente em pacientes com cancer
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« Grande niimero de doentes terminais tem comprometimento cognitivo severo,

o que dificulta a comunicacao

Bioética

Os mesmos principios bioéticos gerais que permeiam a terminalidade devem ser
respeitados em relacdao ao paciente com HIV/Aids, ou seja: Beneficéncia, Nao
Maleficéncia, Autonomia, e Justica.

Entre os problemas éticos especificos mais freqiientes no atendimento as estes
pacientes figuram: quebra da confidencialidade do diagnéstico; dilemas referentes a
guarda de filhos; contaminacao deliberada entre os parceiros; discriminacdo no aten-
dimento; negligéncia no tratamento de criancas com Aids; cuidadores nem sempre
aptos a tais cuidados; e problemas judiciais no ambito pds-morte, entre parceiros

homossexuais.

Luto

Em Cuidados Paliativos dirigidos a pacientes com HIV/Aids as dificuldades rela-
cionadas a época de luto sdo:

« multiplas mortes na familia

« alto indice de desagregacao familiar

cuidadores idosos (principalmente avés) cuidando de criancas
« doentes ou cuidadores infectados

preconceito da sociedade em relacdo aos sobreviventes

« falta de recursos financeiros.
E de extrema importancia identificar os fatores protetores, com vistas a estimula-

los durante o processo de adoecimento e morte.

Principios gerais de abordagem aos enlutados:

« fazer companhia

e ouvir sem julgar

« encorajar que os pacientes e os enlutados falem sobre a perda e expressem seus
sentimentos

« promover ajuda nas atividades do dia-a-dia
atentar-se aos comportamentos danosos (ex. uso de alcool, cigarro etc)

prover informacgdes, quando solicitadas, a respeito da doenca e da morte

educar outras pessoas sobre como poderiam ajudar ao enlutado

« dar informacoes a respeito de servicos, profissionais ou grupos de apoio a enlu-
tados
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Criancas e adolescentes

Introducao

No inicio da epidemia de Aids, a maioria das criancas infectadas no periodo perinatal
morria antes dos 4 anos de idade. Atualmente, a exemplo do ocorrido com os adultos,
as criancas tém vivido mais e com mais qualidade, gracas a terapia anti-retroviral.

Porém, como toda doenca cronica, varios fatores de sofrimento no decorrer da
infeccdo, tais como:

« fisicos, pelos efeitos colaterais das medicacoes (ex. dores abdominais, nduseas,
vomitos, lipodistrofias, conseqtiéncias das dislipidemias etc), ou pela prépria pro-
gressao da doenca (infecgoes e tumores) que ocorrem geralmente pelo uso inadequa-
do da Haart ou pela resisténcia adquirida ao longo dos anos

e psicossociais

o espirituais

Particularidades de Cuidados Paliativos em Criancas

As principais particularidades dos Cuidados Paliativos em criancas com Aids, em
relacdo aos adultos, sdo:

« doenca multissistémica, de curso imprevisivel e, em geral, mais lento que no
adulto

« mudancas constantes na histéria da doenca (lembrar que a doenca cronica
pode retardar o desenvolvimento fisico e psiquico)

« aspectos cognitivos muito varidveis, de acordo com faixa etdria e com o grau
de acometimento do cérebro pelo HIV (demenciacdo), com mdltiplos transtornos
neuropsiquiatricos

« grande indice de orfandade e falta de cuidador

Prognosticando Criancas com HIV/Aids

Ha poucos trabalhos que discutem o prognéstico de criancas com HIVAids.

Sabe-se que os principais motivos que levam as criancas com Aids a terminalidade sao:

« refratariedade ao tratamento — tanto por falha de anti-retrovirais quanto por
infeccdes ou tumores refratarios ao tratamento

« faléncia de 6rgaos vitais — miocardiopatias, nefropatias, encefalopatias graves,
hepatopatias, pnemopatias

« infeccoes ou tumores de dificil tratamento: deméncia pelo HIV, leiomiossarcoma etc

« outros: baixo CD4, caquexia, seqliela neurolégica grave, multifaléncia ou ma

adesdo a anti-retrovirais, baixo Indice de Karnofsky
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Dor

A prevaléncia de dor em criangcas com HIV é variavel, chegando a 59%.

As principais dores em criancas com HIV/Aids:

« dores da orofaringe — por candidiase, caries dentdrias, gengivite, ulcera aftosa,
estomatite herpética

« esofdgica — candidiase, dlceras por CMV, herpes

« abdominal — pancreatite, hepatite, colangite, colite por citomegalovirus,
Cryptosporidium, micobacterias e proprio HIV

« “wasting” sindrome (sindrome da caquexia) — freqlientemente associada a do-
res musculoesqueléticas, neuropatias nutricionais, dor abdominal

« dores neuropaticas ou neuromusculares — relacionadas a hipertonicidade,
espasticidade, encefalite (toxo, herpes, etc), meningite, (ex.criptococose), linfoma SNC,
sindrome Guillain Barre, neuropatias periféricas, miopatia

« doenca de pele e tecido subcutaneo — herpes simples, herpes zoster, infeccoes
bacterianas e flngicas

« malignidades — linfoma, leucemia, leiomiossarcoma

« dor relacionada a tratamentos: dor abdominal, cefaléia, neuropatias (por efeito
colateral de miultiplas medicacoes)

« dores por procedimentos dolorosos: venopuncao, sonda nasoenteral, puncao
lombar, infusdes endovenosas

O tratamento pode ser farmacolégico (baseado na especificacio da OMS) ou
nao-farmacoldgico, sdo semelhantes aos dos adultos, respeitando-se o peso e aspec-

tos farmacodinamicos da idade.

Aspectos Psicossocioespirituais

As criancas com HIV/Aids geralmente tém grandes problemas, como:

« perdas com morte dos pais e irmaos pela mesma doenca (grande parte é cuida-
da por avos idosos ou por instituicoes especificas)

 problemas financeiros graves

o desestruturacao familiar

« pais negligentes e/ou usuarios de drogas ilicitas, entre outros

Os sofrimentos se traduzem em: transtornos de adaptacao, de personalidade,
ansiedade e depressao.

A abordagem psicolégica segue as mesmas diretrizes da empregada a outras
criancas em Cuidados Paliativos.

Criancas podem ter sofrimentos espirituais, tais como medo de morte, nao-acei-

tacdo de sofrimento, solidao, entre outros. Para aborda-los é necessario: demonstrar
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amor incondicional, trabalhar com a esperanca realistica, dar seguranca, mostrar a
importancia da crianga para todos, fazer companhia nos momentos de solidao.

Ha grande necessidade de dar suporte psiquico e espiritual também aos pais e
irmaos que geralmente também sofrem com a doenca da crianca.

A percepcdo de morte varia muito com a faixa etaria, mas na crianca com HIV/

Aids segue geralmente a mesma cronologia das outras criancas.

Comunicacao de Diagnéstico e Progndstico

Cada vez mais se sabe da importancia de revelar o diagnéstico do HIV para a
criancga, de acordo com o grau de entendimento e solicitacao

Na mesma proporcdo é necessdria a discussao sobre a doenca e gravidade quan-

do solicitada, ou quando se avalia ser importante.

Adolescentes - Peculiaridades

A adolescéncia é uma fase da vida em que a crianca estd amadurecendo e pas-
sando por alguns conflitos e mudancas que sdo: narcisismo, despertar da sexualida-
de, emancipacdo dos pais ou responsaveis, importancia da convivéncia em grupos
de amigos e privacidade em casa, entre outras.

Quando tomam consciéncia da doenca pelo HIV/Aids surgem intimeros dilemas
principalmente relacionados a:

« atividade sexual

« uso de drogas ilicitas

 preconceito por parte dos amigos

« descoberta de homossexualidade

« dificuldade de comunicacao sobre doenca e problemas psiquicos (por medo
discriminacao ou tratamento diferenciado)

« mudanca na aparéncia (emagrecimento ou lipodistrofia)

« culpa e vergonha da doenca ou op¢ao homossexual

« medo da morte precoce

« perda de amigos com Aids em comunidades gays ou de usuarios de drogas

« perda de pais e irmaos

Biosseguranca

E muito importante que os cuidadores sejam orientados sobre os mecanismos de
transmissdao do HIV e seus riscos.

Para que os cuidados sejam efetuados de modo seguro é necessario:

« usar luvas quando em contato com liquidos
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e cobrir ferimentos

« limpar sangue, fezes, urina com agua sanitaria domiciliar comum

» limpar talheres e roupas de cama, banho, etc, com produtos de limpeza co-
muns

« separar roupas e lencois sujos de sangue, diarréia ou outros fluidos de outras
roupas. Usar luva para manipula-los

« ndo compartilhar escovas de dentes, laminas, agulhas, outros instrumentos que
cortem a pele

« lavar maos com sabdo e agua apés manipular lencdis e roupas sujos e apos
qualquer contato com fluidos do corpo

o usar preservativo se ha atividade sexual

« se nao houver ferimentos, pode-se banhar o paciente sem luvas.
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UTl

Ricardo Tavares de Carvalho
Ana Claudia de Lima Quintana Arantes

“The success of ICU is not to be measured only by the statistics of

survival, as though each death were a medical failure. It’s to be measured

by the quality of lives preserved or restored and by the quality of the

dying of those in whose interest it is to die, and by the quality of human
relationship involved in each care.”

Dunstan G.R. Hard questions in Intensive Care.

Anesthesia 1985;40: 479-82

Nao se trata apenas de uma questdo a ser respondida. Os aspectos envolvidos
sao bastante complexos.

A UTI é o setor do hospital para onde sdo encaminhados os pacientes que apre-
sentam doencas agudas ou complicacoes de doencas cronicas que demandem aten-
cao especial pelo alto risco de agravo ou mortalidade e/ou pela necessidade de
monitorizagdo continua de sinais e sintomas clinicos, além de variaveis fisiologicas.

Entretanto sabemos que muitas vezes a realidade é diferente, pois a indicacdo de UTI
pode também ser resultado da ma comunicagao entre médico, paciente e familia, ou da
incapacidade do paciente ou da familia em aceitar a morte inevitavel e, muitas vezes, da
dificuldade do préprio médico e de sua equipe em cuidar de um paciente terminal.

O avanco tecnolégico tem permitido que as UTlIs sejam providas de cada vez mais
recursos para cumprir sua funcao primordial: compreender e identificar a fase de evolucao
daquele processo agudo especifico ou avaliar as respostas as varias intervengoes terapéuti-
cas destinadas ao tratamento daquele quadro em particular. Nas dltimas décadas, o desen-
volvimento de equipamentos cada vez mais sofisticados tem permitido o suporte artificial e
até a substituicao da funcao de 6rgaos e sistemas por tempo, teoricamente, indefinido.

Com isso, na obstinacdo terapéutica, na busca da cura (que tem sido o foco da
formacao médica) acaba-se por perder a nocao dos limites que devem ser observados
para que a monitorizagdo e o suporte a fungdo de érgdos vitais ndo se tornem, ao
invés de uma luta pela vida, uma luta contra a morte. A morte é encarada pelo ho-

mem, particularmente o ocidental, como uma inimiga a ser vencida!
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O avanco da medicina permitiu que se lancasse mao de armas nunca antes imagi-
nadas para derrotar a morte. A possibilidade, mesmo que ficticia, de imortalidade pas-
sou a existir de forma muito presente: ao alcance de alguns (em geral vérios) botoes!

Nesse contexto, desenvolveu-se o cendrio atual, onde agcoes distandsicas e sofri-
mento fisico, mental e espiritual tanto do paciente como de seus familiares sdo parte

integrante do dia-a-dia na UTI.

O Cuidado dos Doentes Criticos em Final de Vida: o Projeto SUPPORT

Em 1989, foi iniciado um estudo de grande escala, patrocinado pela fundacado
Robert Wood Johnson. O projeto foi denominado SUPPORT (The Study to Undestand
Prognoses and Preferences for Outcomes and Risks of Treatments), publicado em
1995, e teve como objetivos compreender o processo de morrer hospitalizado e
elaborar uma intervencao promotora de um cuidado mais humano.

O estudo envolveu 9.105 adultos hospitalizados com um ou mais diagndsticos
de doencas ameacadoras a vida, com uma taxa de mortalidade estimada de 47% em
seis meses. Foi um estudo multicéntrico realizado em cinco hospitais-escola norte-
americanos, num periodo de pouco mais de quatro anos.

A pesquisa teve duas fases. A primeira, observacional, que procurou mapear como
acontece o morrer desses pacientes nos hospitais. A segunda fase, denominada inter-
vencdo, procurou agir sobre os problemas detectados na primeira fase. Em nenhuma
das areas identificadas como “problema” a intervencao conseguiu melhorar a situacao.

A primeira fase do estudo documentou sérios problemas nos cuidados a pacientes
terminais e causou espanto em toda a comunidade cientifica e nos meios académicos.

Exemplificando, os pacientes do estudo sentiram dor consideravel. Metade dos pa-
cientes que morreram sentiu dor moderada ou intensa, durante a maior parte do tempo,
nos trés Gltimos dias de vida. A comunicacao entre médicos e pacientes era ruim: somen-
te 41% dos pacientes no estudo dizem ter conversado com seus médicos sobre prognos-
ticos ou sobre ressuscitagao cardiorrespiratoria. Cerca de 30% das familias consumiram
todas as suas economias no tratamento de seu familiar. Aproximadamente a metade de
todas as ordens de “nao ressuscitar” foi escrita nos dois dltimos dias de vida.

A hospitalizacdo final para a metade dos pacientes teve mais de oito dias e em
contextos indesejaveis, numa UTI, recebendo ventilacdao mecanica ou em coma.

No estudo SUPPORT a insatisfacao das familias com os cuidados recebidos por seus
entes queridos no fim da vida foi um aspecto muito marcante. Esta insatisfacdo foi atribuida
principalmente a falta de comunicacao. A equipe assistencial da UTI pde sentido em seu
trabalho, visando a manutencao da vida, e quando percebe que este resultado nao sera
obtido tende a afastar-se do paciente e da familia, levando a este abismo de comunicacao.
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A intervencao deu aos médicos informacoes prognosticas confiaveis e permitiu
notar a necessidade de adequacao deles a percepcao das demandas de pacientes e
familiares. Essa falha de comunicacao é um fator de estresse importante citado pelos
pacientes quando inseridos no contexto de decisoes de suporte de vida. Foram avalia-
dos também o tempo gasto com discussoes, os encontros combinados, as informa-
coes providenciadas, fazendo-se tudo para encorajar o paciente e a familia a se
engajarem em um processo de tomada de decisao com o médico.

A partir dos resultados do projeto SUPPORT sao apontados alguns desafios a
serem vencidos em relacdo a estruturagao mais humanizada do tratamento dos doen-
tes que estdao em estado critico e no final da vida:

1. continuar o trabalho de aperfeicoar as diretrizes avancadas de vida (advanced
directives) e a comunicacao entre pacientes e médicos, integrando sempre outros
profissionais da sadde;

2. realizar pesquisas sobre a dificuldade dos médicos em prestar atencao a infor-
macoes sobre progndsticos e desejos dos pacientes, e fazer algo em relagcao a isso;

3. trabalhar para compreender melhor a cultura dos hospitais e de outras institui-
¢oes de sadde e ver como ela, a cultura, pode ser adequada para honrar as preferén-
cias do paciente;

4. estimular na sociedade como um todo e na medicina, em particular, um dialogo
sobre o sentido e o lugar da morte e da posicao apropriada da medicina diante dela;

Quando abordamos o paciente a luz dos Cuidados Paliativos estamos indo ao
encontro desses objetivos.

O acolhimento da familia, a proximidade do paciente com a equipe para controle
de seus sintomas de desconforto e o suporte emocional, espiritual e social constituem a
base de atuacao da equipe paliativista, sendo a comunicacdo uma ferramenta poderosa
de sucesso dos cuidados oferecidos. Neste modo de atuacao, o sentido ndo esta em
salvar a vida biolégica e sim de salvar uma existéncia inteira, em todas as suas dimen-
soes, e, através do controle de desconforto, suporte emocional, familiar social e espiri-

tual, buscar sua plenitude como ser humano, mesmo que no final da vida.

Como Esta a Situacao Dez Anos Depois?

Os médicos nao sao insensiveis a esses fatos. Porém, ndo tém formacao para se
posicionarem de forma diferente do que a faziam ha dez anos. A “inimiga” morte
nunca foi encarada como parte da vida. O sofrimento envolvido nessa fase (e a sensa-
cao de derrota contra a doenca) faz com que esquecamos que o que importa é o ser
humano doente e ndo a doenca!

Entretanto, é fato que a morte esté presente. E fato que o sofrimento tem existido
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nesse contexto... e muito!! Dessa forma, parece claro que uma modificagdo na ma-
neira de pensar e de agir dentro da UTI é necessdria. Causar dor e sofrimento nao é
intuitivamente, ética e moralmente aceitavel ou intencional.

As atitudes estao equivocadas!!

As atitudes s6 mudam com consciéncia do erro e conhecimento para estruturar
as mudancas. Nesse processo, modificacoes conceituais e culturais, de dificil
implementacio, sio necessarias. E preciso abrir os olhos e encarar que continuare-
mos a afirmar e a buscar a vida, mas com o entendimento de que a morte faz parte
dela. Assim, nao ha qualquer justificativa légica para que se adie a morte quando o
quadro clinico mostra que nao ha mais viabilidade biolégica naquele ser. A morte
simplesmente esta chegando! Faz parte dessa mudanca lembrar que outras dimen-
soes (psicoldgicas, espirituais, sociais) podem e devem ser assistidas pela equipe.
Trata-se de uma valorizagao do ser biogréfico.

Nem sempre, nunca na verdade, isso é facil. Disponibilizar-se a prestar auxilio
ao paciente e a familia nesse momento exige encarar a dimensao da prépria finitude
e aceitar perdas. Os médicos e as pessoas em geral ndo estdao preparados para isso.
Nao ha experiéncia ou conhecimento aprendido sobre como lidar com diversidades
culturais, familias abaladas emocionalmente e, principalmente, acessar nossas pro-
prias emogoes e entender o impacto que essas atitudes tém em nossas vidas. Uma
atitude de distanciamento acaba sendo a alternativa mais facil.

No contexto de mudancas de visao necessarias dentro da UTI é que surge, muito
apropriadamente, a filosofia de Cuidados Paliativos. E possivel preencher de forma
completa as lacunas e o mal-entendido que o atropelo da tecnologia e da falta de
tempo tem criado.

Como fazer ou falar de Cuidados Paliativos num ambiente de UTI? Realmente,
dificil. As pessoas em geral nao despertaram para essa necessidade ou sobre quao
pertinente é essa discussao.

Apesar de aparentemente distintos e antagbnicos num primeiro momento, o con-
ceito de Cuidados Intensivos e Cuidados Paliativos ndo sdao excludentes. Existem ba-
ses comuns!

Enquanto a UTI se destina primariamente a salvar e prolongar a vida, buscando,
em seguida, participar na promocao de conforto para possibilitar uma melhor quali-
dade de vida depois da alta, os Cuidados Paliativos buscam promover conforto, ali-
vio do sofrimento, controle de dor e de outros sintomas desagradaveis e, com isso,
melhorar a qualidade de vida que se aproxima de seu fim. Secundariamente, acaba
por prolongar a vida e cuida para manter sua dignidade até o ultimo momento?.

Os objetivos sdao os mesmos. As prioridades sao diferentes.
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Claro que, como ja exposto, na ansia obstinada pela cura perde-se o foco de que
ela pode nao ser possivel. Inicia-se um processo que s6 aumenta o sofrimento. Temos

o papel de sinalizar esses fatos e intervir para que isso ndo ocorra.

A UTI é, Entdo, um Lugar Bom para se Fazer Cuidados Paliativos?

Claro que o local em si ndo importa. Freqiientemente os pacientes nao deveriam
ser encaminhados para a UTI... mas eles sdo... e morrem la. Cerca de 20% dos norte-
americanos morrem em UTlIs?. Contribui para isso a falta de comunicacao e de clare-
za sobre o prognéstico dos pacientes antes da internacdo na UTI. As familias nao se
sentem seguras e, alimentadas por esperancas nem sempre realisticas, acabam por
exigir e reafirmar a atitude médica de internar na UTI e utilizar todos os recursos, nem
sempre cabiveis para todas as situacoes.

No Brasil os dados ndo sao consistentes. A problematica da falta de leitos e a carén-
cia de estatisticas tornam a avaliacao do problema mais complexa. A cultura de que o
paciente tem que receber todo tipo de tratamento agressivo e s6 entao se aceitar que ele
morra, que perdemos a batalha, cria distor¢cdes enormes. Praticamente todas as mortes
que ocorrem nos hospitais acontecem dentro das UTls. Entre 2000 e 2006, um hospital
universitario de referéncia teve 60% de seus 6bitos ocorrendo dentro da UTI. No setor
privado observam-se dados semelhantes. Desses pacientes, muitos nem sequer foram
submetidos a manobras de ressuscitacao, mostrando que, no momento da morte, a equi-
pe assistencial tinha conhecimento de que aquele paciente estava em fase terminal.

Faz-se necessario rever de forma séria e sistematizada quais sao os pacientes que
devem ser internados na UTI. Quantos desses tém, de fato, indicacdo de monitorizacao
e tratamento agressivo? Desses, quantos apresentam no decorrer de sua evolugao
dados inequivocos de que nao mais se beneficiarao de estar na UTI? Quantos desses
efetivamente sdo retirados da UTI? Ninguém sai... porque nao ha locais apropriados
para alocar esses pacientes. Quando a complexidade diminui existem unidades de
cuidados semi-intensivos ou “step down units”. Nelas, o tratamento continua.

E quando ndo ha mais tratamento curativo a ser oferecido?

Isto é uma realidade do dia-a-dia!

Para a cultura médica e a organizacao dos servicos de salide nao existe preparo
para esse fato. Falta percepcdo da gravidade da situacao. Falta formacao profissional
para Cuidados Paliativos. Falta espaco fisico para dar assisténcia integrada ao pacien-
te e seus familiares. Assim, eles ficam na UTI... e, portanto, é 1d que deveriam ser
instituidos os Cuidados Paliativos, claramente indicados nesse contexto.

Como perspectiva, é importante que se crie protocolos assistenciais que delinei-
em regras e formas de tirarmos esses pacientes da UTI.
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Que fazer com o respirador mecanico, com as bombas de infusdo e as maquinas
de dialise? Existem protocolos especificos para a retirada desses procedimentos. Sao
altamente especificos e variam de servico para servico levando em conta, inclusive,
valores culturais e religiosos de cada povo. Nao ha como estruturar esse tipo de
conduta sem que reconhecamos que ela é muitas vezes futil.

Estamos em um estagio muito anterior, comparativamente a Europa e aos Estados

Unidos quanto a sistematizacao desse tipo de atitude.

Seria Melhor Ent3o Criar mais Programas de Cuidados Paliativos?

Extremamente desejavel. Desde que se crie possibilidades de acesso a programas
de capacitacdo e se permita a presenca da estrutura multidisciplinar necessaria para
o adequado funcionamento.

Esses programas podem atuar dentro de UTIs sob a forma de consultoria e sob de-
manda. Além disso, é possivel que se crie uma Unidade de Cuidados Paliativos que possa
receber pacientes oriundos de outros setores do hospital, inclusive da UTI. Um modelo
de atendimento n&o inviabiliza o outro. Eles se complementam. Nao se trata de eleger um
tipo de cuidado quando se considera que o outro ndo seja adequado. O ideal é que se
facam as duas coisas em todos os momentos, de forma personalizada e dinamica.

Doenca e sofrimento andam sempre juntos. Qualquer doenca, por mais simples
que seja, traz ao ser humano algum grau de sofrimento. Quando a doenca é grave,
exige tratamento intensivo. Do mesmo modo, quando o sofrimento é intenso, os Cui-

dados Paliativos proporcionam o tratamento intensivo. Portanto, tratar doenca e so-

frimento de maneira intensiva sao dois lados da mesma moeda.

Cuidados Paliativos em UTI

Cuidado Intensivo Cuidado Intensivo

Foco do cuidado
Foco do cuidado

Cuidado Paliativo Cuidado Paliativo
Morte Morte

MODELO ATUAL MODELO IDEAL
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A atuacao dentro da UTI de uma equipe de Cuidados Paliativos pode e deve
ocorrer da forma mais tranquila e consensual possivel. Servicos americanos onde
essa interacdo funciona frisam que a cordialidade e a clareza de cada um contribuem
para uma melhoria do atendimento, complementando a acdo do outro. Isso ja de-
monstrou ser o caminho para implementacao de acoes de qualidade e que aumen-
tem o nivel de satisfacdo de pacientes e familiares.

Se aos olhos dos médicos assistenciais isso nao tem tanto impacto, com certeza, os
administradores pensam diferente. Atualmente, adotam-se critérios como a presenca
de servigo de Cuidados Paliativos como elemento de acreditacao (American College of
Surgeons Comission on Cancer) e na eleicao dos melhores centros médicos norte-ame-
ricanos (US News and World Report)*. Nos Estados Unidos, Cuidados Paliativos tor-
nou-se uma especialidade médica em 2006, ja existindo mais de mil programas hospi-
talares em funcionamento®. Programas de “fellowship” foram iniciados em 2007°.

Ainda que ndo haja uma equipe especifica de Cuidados Paliativos no hospital é
possivel paliar dentro da UTI. Isso demanda formacao especifica de todo o time de
profissionais que assiste o paciente. Entretanto, isso leva tempo e exige uma marcante
mudanca cultural hospitalar e na forma de pensar dos profissionais intensivistas. Esta
na hora de mudar isso também.

Na realidade atual, nao havendo equipes especificas nem formacao, pode-se
implementar agoes paliativas de conforto e controle de sintomas. Acdes paliativas podem e
devem fazer parte do atendimento a todo paciente dentro e fora da UTI. Visam ao conforto!

Entretanto, a filosofia de Cuidados Paliativos é muito mais que isso.

E Possivel?

O caminho esta sendo trilhado. Nos Estados Unidos a tGltima década se destinou
a realizacao de diversos estudos observacionais, buscando identificar problemas,
necessidades e barreiras a implementacao dessa nova filosofia de cuidados. Hoje os
Estados Unidos e a Europa dedicam-se a aplicacdo do conhecimento adquirido e tém
criado indicadores de qualidade da assisténcia prestada e da participacdo dos dife-
rentes profissionais da equipe no processo de tomada de decisdes e de cuidar. Isso
possibilita a adocao de medidas que realmente sejam efetivas’.

No Brasil, engatinhamos os primeiros metros! Nao existe estruturacao do atendi-
mento e dos servicos de Cuidados Paliativos nas UTlIs. Iniciativas individuais em
hospitais pdblicos e particulares, mesmo aqueles com Servico de Cuidados Paliativos
ja montados, tém atuado de forma ainda acanhada nas UTlIs. A fase é de criacao de
protocolos para delinear o reconhecimento do paciente elegivel para Cuidados Palia-
tivos. Critérios como diagnostico de doenca cronica em estagio avancado, idade,
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tempo de internacdo na UTI e no hospital antes da entrada na UTI, entre outros,
comecam a surgir nesse sentido.

Entretanto, pela dificuldade concreta de avaliacao prognéstica nesses pacientes
graves, fica dificil identificar o momento a partir do qual eles passam a ser elegiveis
para Cuidados Paliativos exclusivos.

Nesse sentido parece mais apropriado lancar um novo olhar para o velho problema.

Ja que a morte na UTI é previsivel e “estar no fim da vida” uma condicdo, em
tese, potencial para qualquer um na UTI, seria muito razoavel incluir a filosofia de
Cuidados Paliativos no plano terapéutico de todos os pacientes da UTI, incluindo
aqueles em que se investe agressivamente para a cura®. A situacao clinica pode pio-
rar, as condutas instituidas podem falhar. Isso gera ansiedade, dificuldades de comu-
nicacao e freqlientemente conflitos.

Nesse contexto, uma equipe de Cuidados Paliativos, com habilidades especificas
em comunicacao e manejo de conflitos, pode ser de grande valor, inclusive no plane-
jamento da postura frente ao paciente/familia a partir de cada novo problema, valori-
zando o exercicio da autonomia, ndo raro bastante oprimido pelo paternalismo bene-
ficente e “determinista” que norteia o processo de Cuidados Intensivos.

Dessa forma, vale reafirmar que os Cuidados Paliativos nao excluem, de forma

alguma, a terapéutica destinada a cura. As coisas se complementam!

A Realidade no Contexto Internacional

Nos Estados Unidos e na Europa, principalmente grupos franceses, existem acoes
bem delineadas na assisténcia paliativa dentro da UTI. Existem estratégias que visam
ao controle de sintomas, habilidades de comunicacao e assisténcia a unidade pa-
ciente/familia. Essas acoes baseiam-se na identificacao dos problemas e anseios dos
pacientes no processo de internacdo e baixa expectativa de sobrevida na UTI.

Heyland e cols’ identificaram indicadores de satisfacao no atendimento, em or-
dem de importancia:

« Cortesia, compaixao e respeito no trato com a familia

« Atencao e cuidado na assisténcia prestada

e Qualidade e contetido completo das informacgées prestadas

o Cortesia, compaixao e respeito para com o paciente

Dessa forma criaram-se algumas formas de abordagem e diversos questionarios
de avaliagdo. Destacam-se:

a) Estratégia de abordagem de familias denominada VALUE".

« Valorizar e apreciar os comentarios da familia

o Admitir e validar a expressao de emocoes
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e Ouvir (Listen)

« Entender (Understand) o paciente como uma pessoa ou ser biografico

« Estimular os questionamentos da familia

b) Sistematizacao VHA - Palliative Care Bundle™"

Dia 1

« Identificar o responsavel legal (para tomada de decisoes)

« Identificar se existem diretrizes escritas ou informadas verbalmente pelo paciente
antes da condicao de doenca critica

« Identificar se existe Ordem de Nao Ressuscitar (ONR)

« Distribuir panfletos informativos sobre a UTI

« Investigar a presenca de dor e outros sintomas

e Manejar os sintomas ativamente e com exceléncia

Dia 3

« Oferecer suporte social

« Oferecer suporte espiritual

Dia 5

» Reuniao formal com familiares junto a toda a equipe multiprofissional em am-
biente apropriado

Projetos em desenvolvimento envolvem habilidades de comunicagao e controle
de qualidade (QUIP — Quality in ICU Palliative Care)'. Este Gltimo ja representa uma
fase mais adiantada no processo de implementacao de medidas uma vez que visa:

« validacao dos processos de avaliacdo de indicadores e sistematizacdo da assis-
téncia em Cuidados Paliativos na UTI

« avaliacdo da confiabilidade dos dados obtidos e aplicabilidade como rotina

« identificacdo e associacao entre esses indicadores de qualidade e os resultados
obtidos.

Temos Muito o que Fazer!

“...a wide array of interventions has the potential to improve the care of
dying critically ill patients. These interventions may be simple, inexpresive
and immediate, or complex, costly and implemented over a long period
of time. Most of these potentially useful interventions have not been
tested formally, and many never will be. However, the lack of proof of
their efficacy doses not indicate proof of their lack of efficacy.”

Cook, D et al. Dying in ICU: Strategies that may improve end of life care.

Can | Anesth 2004; 51:266-72
A prética de Cuidados Paliativos em UTI é uma realidade mundial. Grupos atuam de
forma sistematizada, efetiva, com beneficios e aumento da satisfacdo comprovada' '®. A
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importancia do tema levou a publicacao de dois suplementos no Critical Care Medicine
(uma das revistas de maior impacto na area de Terapia Intensiva), destinados aos Cuidados
no Fim da Vida (2001 e 2003)"" '8 e especificamente Cuidados Paliativos em UTI (2006)".

Nos EUA o primeiro programa de Cuidados Paliativos em UTI foi desenvolvido em
Detroit na década de 80%. Em 2000, 15% dos hospitais possuiam programas em Cuidados
Paliativos. Em 2003 esse niimero aumentou para 25%?°. Com isso permitiu-se que houvesse
uma diminuicao dos custos hospitalares em 57%'* sem diferenca na taxa de mortalidade?'.

Entretanto, os obstaculos pessoais e institucionais nao sao pequenos. As falhas de
comunicacgao geradas, muitas vezes por questdao de desconhecimento conceitual (eu-
tandsia, futilidade, limitar “investimento” etc), acabam por gerar conflitos entre a
equipe e a familia (60%), dentro da propria equipe (38%) e entre os membros da
propria familia (12%)?*. Grande parte desses conflitos referem-se:

« a0 momento adequado para discussao sobre as decisoes do final da vida

« retirada ou nao introducao de terapéutica de suporte de vida artificial

» 0 tipo de cuidado a ser ofertado pela confusdo que se cria achando que o
Cuidado Paliativo exclui o Cuidado Intensivo e vice-versa ou pela dificuldade em
aceitar que a morte se aproxima

« critérios de alta ou remocao do paciente da UTI para outras unidades dentro do
hospital ou criacao de uma estrutura definida para atencao paliativa dentro da UTI

« dificuldades na prestacao de suporte a familia (falta de espaco apropriado,
disponibilidade de horérios, politica restritiva de visitas, auséncia de sistematizacao
ao atendimento do luto)

Sao acgoes desejaveis nesse contexto:

a) Promover oportunidades para que ocorra a conscientizacao do significado e
impacto das medidas para as liderancas administrativas de forma a dimensionar o
problema e oferecer alternativas para solucoes:

i- Educacdo continuada

ii- Identificacdo de elementos multiplicadores e motivadores “in loco”, para mu-
dancas de atitude no atendimento

iii- Detalhamento de dados para as liderancas administrativas, no sentido de con-
tornar eventuais barreiras e obter apoio

iiii- Levantamento da realidade das UTIs no contexto publico e privado com
indicadores de mortalidade, tempo de internacao e indices que avaliem distanasia.

« levantamento de custos e sua relagdo com o desfecho dos casos

« levantamento de como é a sobrevida e a evolucao dos pacientes apds a alta da UTI

b) Desenvolver bancos de dados para pesquisas, identificacio de problemas,

barreiras e melhoria da qualidade de atendimento:
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 questionarios de pesquisa de opiniao, participacao multiprofissional no pro-
cesso decisério dentro da UTI, uso de analgésicos dentro da UTI, adequacao da iden-
tificacdo e manejo de sintomas, satisfacao com o cuidado, respeito a autonomia do
paciente e seu senso de controle da situacdo, retirada ou nao introducao de suporte
artificial, qualidade e eficacia da comunicacdo, fatores de estresse do paciente e
familia, preparo espiritual para aceitacao da morte

c) Desenvolvimento de protocolos e politicas assistenciais especificas no tema
junto a esferas governamentais

d) Desenvolvimento de indicadores de resultados

e) Ensino de habilidades em Cuidados Paliativos

« encorajar os médicos a priorizar a assisténcia ao doente e ndo a doenca

« estimular o relacionamento de parceria com o grupo de Cuidados Paliativos

f) regulamentacao de ressarcimento ao atendimento paliativo junto ao SUS e a
operadoras de servicos de satde, principalmente para pacientes com diagnéstico de
doencas cronicas degenerativas e cancer

g) promover uma mudanca cultural que possibilite olhar o problema como uma
realidade e aceitar o desafio de investir tempo, dinheiro e empenho na resolucao

dessas questoes.

Operacionalizagdo

De uma forma ideal, os Cuidados Paliativos devem fazer parte, inicialmente atra-
vés de acoes paliativas, do pacote de cuidados a todos os pacientes em UTI.

A partir da identificacdo de prognéstico reservado pelo médico ou algum mem-
bro da UTI ou pelo préprio médico do paciente, estabelecer um fluxo que possibilite
a atuacao multidisciplinar integrada ao cuidado ja prestado agora com a intencao de
criar a presenca marcante da filosofia de Cuidados Paliativos. Num momento poste-
rior, com a instituicao de iniciativas de capacitacao especifica da equipe multidisplinar,
criar-se um grupo estruturado para prestar consultoria na UTI ou em outros setores do
hospital e uma Unidade para onde os pacientes possam ser removidos de forma a
receber de forma continua, juntamente com sua familia, a abordagem personalizada
da equipe de Cuidados Paliativos.

Nesse processo € desejavel:

« a participacdo da equipe na prescricao de cada paciente elegivel, procurando
a melhor combinacdo de drogas para controle de sintomas especificos. Além disso, é
adequado promover a discussdo de itens que ndao tenham impacto na evolucao e
manutencao de outros com intencao paliativa clara (como antibiéticos para conter o

volume de secrecao)
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 a atuacao da enfermagem de forma organizada com prescricao especifica de
cuidados individualizando o atendimento a particularidades de horérios, convenién-
cias familiares e preferéncias

« a atuacgdo sistematizada de fisioterapeutas, nutricionistas, psicélogos, farmacéuti-
cos, assistentes sociais e espirituais junto ao médico na conducdo de cada caso. A
formalizacao de um plano de cuidados integral discutido conjuntamente com a familia e
o paciente. Nesse sentido a atuacado da equipe de Cuidados Paliativos junto ao intensivista
amplia o horizonte de terapéutica e do cuidado para pacientes criticos e suas familias

« buscar a criagao de estrutura fisica que permita privacidade e um fluxo mais
liberal de visitacdo mesmo dentro da UTI. A visitacao livre e a presenca de familiares
sdo extremamente desejaveis, bem como a presenca de familiares durante procedi-
mentos. Apesar de fortemente combatida essa pratica mostrou nao trazer qualquer
prejuizo ao atendimento??

« promover a instituicao de vinculos de confianca e cooperacao entre o paciente, a
familia e equipe, estabelecendo o minimo de rodizio dos profissionais que assistem um
paciente em especifico. Se possivel a integracdo dos pacientes entre si é também desejavel

« criar uma atmosfera de tranquilidade e aconchego que possa até descaracterizar
o fato de tratar-se de um hospital ou UTI. Com isso busca-se um ambiente ou contex-
to fisico mais apropriado para conversas, muitas vezes, desgastantes, mas que permi-
tam a expressdo de sentimentos

e criar programas de assisténcia ao luto

« criar programas de assisténcia a profissionais envolvidos nos cuidados diarios
submetidos a toda gama de pressoes, conflitos e dramas pessoais inerentes a situacao

de terminalidade da vida.

Conclusao

“...A key skill is listening more and talking less. Structured, proactive,
multidisciplinary communication proccess that are supported by ethics
consultation and palliative care teams and include bereavement
conferences, that encourage providers to use a structured approach
for guiding effective communication during critical care, are the
foundations for improving end-of-life care for patients and interactions
with their families.”

Lilly CM, Daly BJ. The healing power of listening in the iCU.

NEJM 2007; 356(5):513-514

Cuidados Paliativos e UTI sdo compativeis sim!
A presenca da morte e situacoes de distanasia evidente fazem dessa filosofia uma
necessidade. E claro que os profissionais de UTI nio estio preparados, de forma
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geral, para o desempenho desse tipo de cuidado na realidade atual. Entretanto, as
estatisticas e dados de literatura mundial indicam a necessidade de aprimoramento
de novas habilidades pelos intensivistas. Paralelamente a isso, cresce o movimento
de oficializacao da disciplina de Cuidados Paliativos como area de atuacdo. Existe
uma demanda crescente de profissionais interessados e que possam, uma vez forma-
dos adequadamente, fazer parte de uma massa critica capaz de atuar no hospital em
diversos setores, inclusive na UTI.

Entretanto, antes de conseguirmos mudar a cultura geral nesse aspecto, podemos
fazer muito pelo alivio do sofrimento daqueles que, vitimas de uma filosofia de ma-
nutencao ininterrupta da vida, morrem na UTI com dor, longe de seus entes queridos
e em completo abandono social e espiritual. Nesta deficiéncia, os Cuidados Paliati-
vos tém forca fundamental e com o tempo serdo o alicerce de mudanca de comporta-
mento da equipe assistencial frente a morte.

Nosso empenho nao prevé uma unidade de Cuidados Paliativos dentro de uma
terapia intensiva, mas sim, que ocorra uma ampliacao da forma de olhar e cuidar
desses pacientes na UTI. Além disso, visa-se evitar que pacientes terminais sejam
transferidos para uma UTI por simples dificuldade em lidar com a terminalidade ou
desconhecimento em Cuidados Paliativos.

Acredita-se que, no futuro, paliativistas e intensivistas possam discutir juntos a
conducao de todos os casos, cada um com suas necessidades especificas, e, com
isso, melhorar a qualidade de atendimento e a satisfacdo de pacientes, familiares e

dos proéprios profissionais.
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“...Viver € afinar o instrumento
De dentro prd fora

De fora prd dentro

A toda hora, todo momento...”
(Walter Franco)

Introducao

A palavra higiene origina-se do grego hugieinds, “que ajuda a manter a satde”.
Na prética, entende-se por higiene, um conjunto de préticas de limpeza tanto com o
corpo quanto com o ambiente em que se vive. Durante séculos, as normas de asseio
inexistiram; foi necessaria uma série de epidemias e consequientes perdas humanas
para que boas praticas higiénicas fossem incorporadas ao cotidiano da humanidade.
Ainda hoje, ha sociedades que vivem em condicées precarias de salubridade e com
grandes problemas de satde publica.

Em Cuidados Paliativos, a tbnica ndo é diferente quando se fala em higiene; o
gue muda nesta modalidade de atendimento é que os padroes higiénicos preconiza-
dos em satdide publica devem ser adaptados ao conjunto de valores socioculturais do
paciente. Com a adequacao dos conceitos de higiene — do cientifico e contempora-
neo com o individual e cultural, surge o conforto do paciente.

A equipe que assiste o paciente e sua familia devera realizar uma anélise sistema-
tica e continua do plano de cuidados objetivando, sempre, um planejamento
assistencial viavel, inclusive economicamente.

Com o declinio clinico e/ou psicolégico dos pacientes, os cuidados voltados
para a higiene e o conforto fisico vdo obtendo dimensdes cada vez maiores em con-
sequiéncia da perda da autonomia e dificuldade de autocuidar-se. Esta realidade faz
com que os pacientes em Cuidados Paliativos tenham uma grande demanda por aju-
da - seja parcial ou integral, para a manutencao da sua higiene corpérea, integridade
da pele, asseio pessoal e estética necessdria para assegurar a sua dignidade e
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manutencao de seus papéis sociais frente a si mesmo e a familia. Lembrar que esta
dignidade deve ser estendida também no preparo do seu corpo apés o 6bito.

As préticas que usualmente tém maior impacto na higiene e no conforto fisico
dos pacientes sdo: higiene do ambiente, banho de aspersdao (banho de chuveiro),
banho no leito, higiene do couro cabeludo, oral e intima, adequacao da cama e sua
arrumacao, troca de fraldas, tricotomia facial, massagem de conforto, mobilizacao
no leito e readequacao do vestuario (Quadro 1).

Quadro 1 - Préticas mais Comuns para Higiene & Conforto

« Higiene do ambiente

« Banho de aspersao (de chuveiro)

« Banho no leito

« Higiene do couro cabeludo

« Higiene oral e intima

« Adequacdo da cama e sua arrumacao
« Troca de fraldas

« Tricotomia facial

« Massagem de conforto

« Transferéncias e mobilizagdo no leito

« Readequacdo do vestudrio

Higiene do Ambiente

Por higiene do ambiente entende-se a manutencao do espaco fisico por onde o
paciente circula ou se encontra instalado. Portanto, os apontamentos descritos aqui
podem ser adaptados desde a instituicoes hospitalares com enfermaria de Cuidados
Paliativos até a hospedarias e domicilios. O conjunto de praticas objetivando a
reducdo do niimero de infeccoes hospitalares ou comunitarias nao é fator secunda-
rio na execucdo da assisténcia ao paciente em cuidado paliativo. De fato, as pre-
caucgoes-padrdao devem ser reforcadas pela equipe multiprofissional junto as equi-
pes de saide em atencdo bdasica, ambulatérios e aos cuidadores familiares que
realizam os cuidados diariamente. O espaco fisico onde o paciente estd acomoda-
do deve ser um ambiente que favorega o conforto, acolhimento e protecao de ris-
cos externos a sua condicdo clinica atual.

Em uma instituicao hospitalar é necessario que haja flexibilidade nos horérios de
visitas, permanéncia no quarto e quanto a entrada de criancas; ter um espaco onde as
familias possam relacionar-se umas com as outras também faz parte de uma unidade

preparada para o conforto e acolhimento. Um desafio nas instituicdes hospitalares é
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adequar as normas para entrada de pertences pessoais e adaptagdes no quarto.
A colocacgao de plantas no quarto, fotografias, objetos pessoais de decoracao sao medi-
das possiveis e com implicacoes pequenas no controle das infeccoes hospitalares.

A liberacdo de animais para visitacdo hospitalar é uma outra medida de conforto
que também poderia ser oferecida aos pacientes em Cuidados Paliativos; no entanto,
o assunto ainda carece de regulamentacao e reflexao, por parte dos profissionais de
satde no Brasil. Nos EUA, a entrada de animais de estimacao nos hospitais e Hospices
segue um protocolo especifico, produzido pela American Veterinary Medical
Association (Rhinehart & McGoldrick, 2006). Animais saudaveis, vacinados e bem-
cuidados ndo necessariamente sdo transmissores de doencas. Com bom senso e algu-
mas precaucdes, os beneficios das atividades e terapias com animais de estimacao
geralmente superam os riscos, especialmente entre as criancas e os idosos.

No ambito domiciliario, a higiene do ambiente deve partir do valor cultural fami-
liar e da agregacao de novas praticas orientadas pela equipe que assiste o paciente
em Cuidado Paliativo. Reconhecer e entender as limitagcdes da familia ndo nos exime
de promover uma mudanca comportamental no ntcleo familiar e suas préticas de
limpeza. Caberdo aos profissionais as orientagdes sobre a remocdo da poeira com
pano Umido, limpeza da cama e dos utensilios utilizados com o paciente.

Desde 2004, a Joint Comission on Accreditation of Healthcare Organizations
(JCAHO) tem em seus protocolos de controle de qualidade um programa de vigilan-
cia em infeccdo para o atendimento domiciliario e Hospice (Rhinehart & McGoldrick,
2006). No estado de Sao Paulo, a Associacao Paulista de Estudos e Controle de Infec-
cao Hospitalar — APECIH — publicou, em 2004, um livro com orientacoes de preven-
¢ao e controle de infecgdes em assisténcia domicilidria, instituicoes de longa perma-
néncia e outras modalidades de atendimento a sadde. Embora a modalidade Hospice
nao tenha sido citada, as orientagdes para instituicoes de longa permanéncia sao
possiveis de adequacao e utilizacdo neste modelo (Coutinho, 2004).

Banho no Leito

Embora seja habitualmente indicado para o paciente acamado, muitas vezes tor-
na-se uma pratica também utilizada para aqueles com sensacdo de extrema fadiga e/
ou quadro de depressao. O medo de deambular, o esforco desencadeador de dor ou
isolamento social também sao situacdes onde o banho no leito tem indicagao.

No domicilio, o banho no leito muitas vezes é a Gnica pratica higiénica possi-
vel. Banheiros compartilhados e distantes do leito, bem como, de dificil acessibili-
dade, ainda sdo realidades proximas da nossa pratica assistencial. Considerando
este contexto deve-se ter menos restricao e/ou resisténcia a execucao do banho no
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leito nos pacientes em Cuidados Paliativos.

A comunicacdo franca entre o cuidador, o profissional e o paciente costuma
eliminar problemas e possiveis medos. O paciente tem o direito de escolher a melhor
pratica para si. O profissional paliativista tem a obrigacao de prestar as informacgoes
necessdarias para a escolha com os melhores beneficios. A oferta de uma cadeira
higiénica, a garantia de um suporte de oxigénio ou mesmo a presenca de um familiar
junto no banho, além do incentivo ao banho de aspersao (chuveiro), podem auxiliar
o paciente na sua tomada de decisao.

Uma vez que se executa o banho no leito, alguns detalhes fazem grande diferen-
¢a, como a avaliacdo da necessidade de mais de uma pessoa para realiza-lo, tendo
em vista o impacto do desconforto pela manipulacdo prolongada e extenuante. De-
mora na realizacao do banho, sensacao de frio e, sobretudo, desencadeamento de
estimulos dolorosos sdo queixas comuns em pacientes com rigidez corporal, fratura
patolégica e idosos portadores de artrose/artrite, entre outros.

Bordim e Fonseca (2005) verificaram que o banho no leito no paciente incons-
ciente, ou seja, com dependéncia total dos profissionais de enfermagem, gastou o
tempo médio de 50 minutos quando foi realizado somente por um profissional.
Quando, porém, conta-se com dois profissionais, este tempo médio foi reduzido
para 14 minutos.

O trabalho destes autores enfatiza a l6gica de que dois profissionais juntos agilizam
a execucao de suas atividades sob o prisma da economia do tempo. Porém, com os
pacientes em Cuidados Paliativos isso ndo necessariamente ocorre. Na dependéncia
do quadro clinico que se apresenta, procedimentos simples, como movimentar as
articulagcGes para a higienizacdo do corpo, podem tornar-se demorados em funcao
do tempo do paciente — e ndo da execucao da técnica. Além disso, o banho no leito
pode envolver outros critérios que justificam duas pessoas executoras, como movi-
mentacao em bloco em pacientes restritos por compressao medular, dor, risco eleva-
do de fratura patoldgica e/ou sangramentos.

O uso de sabonetes perfumados, talcos e 6leos perfumados pode causar alergia
em alguns pacientes, especialmente os que evoluem com quadro de caquexia. No
mercado hd uma grande oferta de 6leos graxos essenciais (AGE) com
complementacdo de vitaminas; este seguimento, em franca expansao, ainda tem
um custo consideravel e que onera o orcamento das familias com pacientes acamados
no domicilio. Uma opcao acessivel financeiramente, com vistas a preservar a
hidratacao natural da pele, é acrescentar ao banho do paciente (dgua de enxdgue)
6leo de girassol ou 6leo de canola — ricos em acidos graxos essencial — que sao

facilmente encontrados nos supermercados; tém baixo custo e ndo tém cheiro.
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Banho de Aspersao

A execucdo do banho de aspersao demanda que o paciente tenha grau de susten-
tacdo corpérea condizente com as estruturas fisicas do ambiente. Por exemplo: pode-
se apelar para barras de sustentacdo, tapetes antiderrapantes, suporte para frascos de
soros, entre outros acessorios que possam facilitar a permanéncia do paciente sob o
chuveiro em posicao ortostatica.

Enquanto o banho no leito pode representar a “oficializacao” do declinio das
funcdes cognitivas ou funcionais do paciente, o banho de aspersao pode ser conside-
rado por muitos pacientes como uma prova de autonomia e enfrentamento da pro-
gressdao das doencas degenerativas. Ele também pode ser um marcador do nivel de
independéncia do paciente. Dependendo do estidgio de reconhecimento e
enfrentamento da doenca, ele podera demonstrar-se relutante ao banho no leito e
optar pelo banho de aspersao em posicao ortostatica, ainda que seja desprovido de
condicoes fisicas que assegurem a execucao desta técnica.

A manutencdo da seguranca da integridade fisica do paciente é o parametro a ser
seguido. O banho de aspersdo em posicdo ortostatica (com auxilio de uma ou duas
pessoas), banho com o uso de chuveirinho e o banho de aspersdao em cadeira higiéni-
ca sao opgoes muito utilizadas para os pacientes sob os Cuidados Paliativos. O ba-
nho de aspersao também possibilita que a higienizacdo do couro cabeludo seja rea-
lizada com mais praticidade e conforto para o paciente.

As cadeiras higiénicas apresentam-se em varios modelos e precos. Um modelo
acessivel é aquele com adaptador universal para os diversos assentos de vaso sani-
tario. Sempre que possivel, opte por um assento almofadado para prevencao de dor
no momento do banho. Pacientes emagrecidos tém maior dificuldade em adaptar-
se aos assentos de polipropileno com conseqiente dor e pontos de pressao na re-
gido trocantérica.

Aos idosos, por terem uma pele mais fina, mais permeavel e com menos pélos,
portanto menos protegida contra infeccoes, o cuidado com a temperatura da dgua e o uso
de hidratantes ap6s banho sao fundamentais. A secagem dos pés apds o banho dificulta a
proliferacao de fungos e bactérias, causadores de odores desagradaveis e infeccoes.

Detalhes como o estado integro de barras de apoio, do piso sob o chuveiro, das
ferragens e dos assentos das cadeiras higiénicas devem ser inspecionados com maior
atencdo, visando a seguranca destes pacientes mais susceptiveis a quedas, fraturas
e infeccoes.

Muitas vezes um ambiente onde um paciente pds-operado realiza seu banho
torna-se indspito para um paciente em fase final de vida. A internacao conjunta com

um paciente em condigoes mais favoraveis a independéncia estabelece um padrdo
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de comparacao que contribui para o aumento da tristeza e do sentimento de impo-
téncia. Pacientes em Cuidado Paliativo deveriam ter um espaco proprio de internacao,
objetivando um ambiente agradavel e adequado as suas necessidades especiais.

Higiene do Couro Cabeludo

A higiene do couro cabeludo promove maior conforto do paciente e previne o acimulo
de escamas seborréicas, muito comuns quando se estd acamado por tempo prolongado.

Para o paciente acamado, sem possibilidade de ser levado para o banho de asper-
sao, a higiene deve ser realizada duas vezes por semana e sempre com dois cuidadores
para agilizar o procedimento. A lavagem frequiente do couro cabeludo ajuda a evitar a
ocorréncia de piolhos, principalmente nos pacientes que moram em casas adaptadas,
sem saneamento basico e espaco reduzido. O exame do couro cabeludo (pacientes
acamados podem desenvolver tlceras por pressao no couro cabeludo) e a indicagao de
produtos especiais para tratamento de alteracdes do tecido epitelial sdo questées que
nao devem passar despercebidas pela equipe multiprofissional.

Existem dispositivos préprios para o procedimento no leito, com um minimo de
manipulacdo. No entanto, sdo dispositivos que ainda tém custo elevado para uma
parcela significativa da populacao brasileira. Os membros da equipe deverdo orien-
tar a adaptacao do leito para o apoio de uma bacia plastica para o escoamento da
dgua morna utilizada no procedimento.

A higiene do couro cabeludo exige um treinamento do cuidador para que seja
realizado no leito. O quarto deve estar fechado, a temperatura do ambiente, compa-

tivel com a temperatura corporal e a circulacao de ar, ser contida.

Higiene Oral

Pacientes com dentes devem utilizar escova com cerdas macias e, preferencial-
mente, escova pequena ou infantil. A indicacdo do tamanho da escova justifica-se
pelo fato de que nem sempre o paciente consegue expandir a musculatura facial,
permitindo a higiene completa dos dentes molares; escovas menores possibilitam
maior alcance dentario sem muito esforco do paciente. Na presenca de dentes amo-
lecidos ou sangramento gengival, oriente o cuidador a realizar a higiene delicada-
mente e sem pressa. A contencao de sangramentos pode ser feita com o uso de dgua
gelada e compressa de gaze embebida em SF 0,9% gelado.

Pacientes que ndo se alimentam por via oral também devem ter a higiene oral
realizada quatro vezes ao dia. Na auséncia de dentes, uma gaze embebida em dgua
bicarbonatada 10%, enrolada ao dedo indicador deve ser utilizada para a higiene da

gengiva e da lingua, de maneira suave.
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Higiene intima

A limpeza adequada da regiao genital e anal contribui para a prevencao de corri-
mentos e vulvovaginites. Nos pacientes acamados, especialmente do sexo feminino, de-
vido a proximidade do dnus com a vagina e a uretra, a troca de fraldas deve ser frequiente
e a higienizacao da genitalia deve seguir os seguintes passos: afaste com os dedos pole-
gar e indicador, os grandes labios e proceda a limpeza da vulva e do perineo, obede-
cendo o sentido vagina — anus. Isso previne problemas decorrentes do contato com
fezes, urina e outros irritantes que podem provocar infeccao. Para os pacientes acamados
do sexo masculino, a higiene intima deve contemplar a tracdo do preptcio, higiene
local com 4gua e sabonete e a reducao da membrana, a fim de evitar a balanopostite.
No uso de fraldas descartaveis, deve-se realizar a troca a cada seis horas no maximo,
para prevenir as dermatites por fralda, também conhecidas por dermatite de contato (
Hashimoto, 1997). Fraldas de algodao, embora mais trabalhosas para processar a lim-
peza, absorvem melhor a transpiracdo com consequente reducao das dermatites.

Massagem de Conforto

Kovacs (1998b) destaca que fatores fisicos, psiquicos, sociais e espirituais estao
relacionados com a qualidade de vida e dependem de cada pessoa, ou seja, o que é
qualidade de vida para um nao necessariamente é para o outro. A qualidade de vida
é a percepgdo do paciente sobre si mesmo, como se compreende no contexto em que
vive, com seus valores, nas relacdes com seus familiares, com seus sentimentos e
seus afetos, seu sofrimento, suas dores, enfim, como considera que esteja vivendo
naquela situacdo e momento.

Sabemos que a dor provoca transtornos ao paciente e a sua familia interferindo
no sono, levando ao cansaco e indisposicao, gerando maior ansiedade, irritabilidade,
depressao e tensoes. Além do tratamento farmacolégico, temos medidas nao-
farmacoloégicas que muito poderao contribuir para o alivio da dor e de outros proble-
mas, associados ou ndo, que causam ou intensificam o mal-estar tanto no paciente
quanto nas pessoas proximas. Essas medidas podem ser aplicadas nao sé pelos profis-
sionais como por pessoas leigas, pelo cuidador, desde que bem orientados.

No controle da dor ou mesmo, simplesmente objetivando o conforto fisico por si
s, podemos utilizar técnicas como: terapias manuais, termoterapia (compressas),
exercicios e mobilizacdes, posturas adequadas, técnicas de relaxamento (Doyle et
al., 2005), alongamentos suaves. Echevarri (1999) acrescenta também como medidas
nao-farmacoldgicas a acupuntura e a hipnose, que devem ser realizadas por profis-
sionais especializados. Medidas como musicoterapia e meditacao podem ser utiliza-
das, na tentativa de potencializar os efeitos das drogas analgésicas.
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A massagem, além de sua indicacdo na melhora da dor, é um recurso terapéutico
utilizado na intensificacao do relacionamento, uma vez que proporciona maior con-
tato fisico. A massagem terapéutica pode ser definida como o uso de diversas técni-
cas manuais, que objetivam promover o alivio do estresse ocasionando relaxamento.
Conseguem mobilizar estruturas variadas, aliviar a dor e diminuir o edema, prevenir
deformidades e promover a independéncia funcional em um individuo que tenha
problema de sadde especifico (Guirro & Guirro, 2004).

A massagem ou manipulagdo de tecidos é um recurso barato, facil de ser aprendido
e aplicado, que produz uma série de beneficios fisiolégicos e psicolégicos, o que a torna
indicada para pacientes sob Cuidados Paliativos e idosos, principalmente, os acamados.
Melhora a qualidade da pele, musculos, circulacao, movimentos, sono, digestao, respos-
tas imunoldgicas e, ainda leva ao relaxamento. Nielsen (1989) fundamenta alguns efeitos
citados, por exemplo, que a massagem facilita uma maior resisténcia contra as doencas,
pois um corpo que nao precisa lutar contra o estresse reserva mais energia para lidar com
as infeccdes normais; estimula a digestao; elimina gases e diminui célicas devido ao
relaxamento do trato gastrintestinal; estimula a respiracdo e circulacao sanguinea devido
ao relaxamento dos ombros e do térax, tornando a respiracdo mais profunda e regular,
propiciando maior oxigenacao do sangue e, com isso, estimulando a circulacao.

Além dos efeitos fisiologicos, a massagem pode produzir, também, efeitos psico-
l6gicos e comportamentais. A atencao do terapeuta (ou de quem esteja realizando a
massagem) concentrada no paciente, combinada com a sensacao fisica agradavel,
geralmente estabelece uma relacdo de confianca entre ambos. Na pratica observa-se,
com frequiéncia, que o alivio da tensdo muscular e a conseqtiente diminuicao da dor
produzida pela massagem sao suficientes para alterar o humor do paciente.

Sabe-se que a massagem proporciona relaxamento e cria uma mudanca no esta-
do emocional. Geralmente ocorre a substituicao de sentimentos internos como ten-
sao e ansiedade por calma e tranquilidade. Assim como os idosos normais tém neces-
sidade de contato fisico, os que apresentam alguma doenca necessitam de cuidado,
atencao e estimulacdo adequada para que possam atingir uma recuperacao mais
rapida ou ainda para conviver de forma mais confortavel com a doenca. Este estado
de tranquilidade é suficiente para afetar de forma positiva a acao do sistema
imunolégico, com mudancas significativas no hemograma em menos de 24 horas
apos o inicio das sessdes de massagem.

Acredita-se que a massagem deva ser mais difundida e explorada, ja que é um
recurso de baixo custo e que produz vérios efeitos positivos comprovados cientifica-
mente (Cruz, 2005). Concluindo, trata-se de uma intervencao agradavel e muito efi-

ciente. E um verdadeiro “remédio” para o corpo e para a mente, e ndo doi.
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Mudangas de Decubito

Observa-se que em funcao do desuso, assim como no processo de envelheci-
mento, ocorrem perdas quanto a forca muscular e flexibilidade e que, associando-se
a hipocinesia, comprometem a funcionalidade. O declinio da forca muscular e da
flexibilidade, associadas as alteracoes dsseas e/ou tecidos moles, promovem modifi-
cagdes no posicionamento dos segmentos corporais, durante a sustentacao do corpo
em bipedestacao (postura) e no padrao de deambulacdo (Caromano, 1999).

Através de técnicas de mobilizacdo, sejam elas realizadas de forma passiva ou
ativa assistida ou ativa livre, os posicionamentos adequados colaboram para manter
ou até mesmo para ganhar amplitude de movimento de todos os segmentos do corpo.
As mudancas de dectbito, além de seu efeito benéfico na prevencao de ulceras por
pressdo, auxiliam principalmente quando associadas a mobilizacdo de membros (in-
feriores) e nas funcgoes fisiolégicas do individuo (cardiovascular, respiratéria, intesti-
nal, urinaria). Uma melhor mobilidade do paciente acamado também facilita sua

higienizagao e outros aspectos do autocuidado.

Posicionamentos possiveis:
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Detalhes do posicionamento
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Com o intuito de diminuir as lesdes de pele devido ao atrito e a pressdes inadequa-
das em saliéncias Gsseas, devem ser utilizadas técnicas corretas de transferéncias e
mudancas de decubito. Os pacientes nao devem ser “arrastados” durante a movimen-
tacdo, mas “erguidos”, utilizando-se o lencol moével ou aparelhos auxiliares, como
trapézios (hastes fixas acima da cabeca do paciente, nas camas). Sempre que possivel,
solicitar a colaboracao do paciente, mesmo que ele demore um pouco mais para reali-
zar a mudanca, pois desta forma vocé estara estimulando uma maior independéncia.

De maneira ideal, a mudanca de decubito deve ser realizada pelo menos a cada
duas horas. No entanto, a mobilizacao no leito na fase final de vida, tem de ser criteriosa:

o Observe as condicoes do colchdo onde o paciente repousa. Como elemento
norteador para maior conforto do paciente, ouca o que o proprio paciente pensa
sobre a sua acomodacao.

« Avalie a dor para a execucdo de movimentos simples. Se com movimentos
simples houver dor, escolha outras maneiras de prevencao de maiores agravos.

« Observe se os lencdis estao esticados, se nao ha excesso de cobertores na cama.

« Observe a pele do paciente, sua hidratacdo e quais os pontos de pressdo; use
coxins, apoios macios e hidrocoloides (ver capitulo Tratamento de Feridas) para pro-
teger as areas com risco aumentado para abertura de lesGes. Pacientes com lesdes
Osseas, por exemplo, ndo serao mobilizados com esta freqtiéncia.

« Para o cuidado paliativo no domicilio, orienta-se o cuidador a fazer uma tabela
com hordrios para as mudancas de decubito em associacdo com uma escala de avalia-
¢ao de dor (ver anexo). O objetivo é sempre conciliar formas de prevencao de maiores

agravos com o maximo conforto do paciente, incluindo ai, a auséncia de dor.

Mudanca de dectibito dorsal para lateral
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Mudanca de dectibito lateral para sentado
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Mudanca de dectbito com auxilio

Fonte: Sera, CNT (2008)

Transferéncias:

As transferéncias, quando realizadas de maneira inadequada, podem provocar
dor e até mesmo lesdes tanto no paciente como no cuidador (por ex. dor nas costas).
Para evitar esses problemas algumas orientacdes devem ser seguidas:

« Sempre que o paciente conseguir, ele deve ajudar;

« Explique sobre o que sera feito, para onde serd transferido e promova um bom
campo de visao para que nao tenha medo do procedimento;

« Se houver condicoes (pés sem edema ou Ulceras), calce sapatos confortaveis e
com solado antiderrapante. Todos os tipos de sapatos devem ser providos por solados
antiderrapantes. Os mais indicados sdo aqueles que possuem eléstico na parte supe-
rior, pois além de serem faceis de tirar e colocar, evitam que o paciente tropece e
caia, caso o cadarco se desamarre;

« Este cuidado também se aplica ao terapeuta/cuidador na hora de assistir o paciente.
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Transferéncia da cama para a cadeira de rodas:

Quanto ao cuidador:

e Deve-se colocar em uma posicao que dé seguranca para ambos (cuidador e
paciente) durante a transferéncia;

« Mantenha-se perto do paciente, com as pernas afastadas e um pé a frente do outro;

« As costas devem permanecer eretas, os quadris e joelhos um pouco dobrados e
estendidos junto com os quadris e joelhos do paciente. Desta forma, a forca vai se
concentrar nas pernas e nao na coluna do cuidador;

« Posicione-se a frente do paciente e observe quaisquer sinais e/ou sintomas que
ocorram durante os movimentos para a realizacao das transferéncias (por ex. queda
de pressao, palidez);

« Mantenha a cadeira de rodas com as rodas travadas durante a transferéncia.

Iniciar colocando a cadeira ao lado da cama. Deve-se posicionar o paciente
sentado na cama com as pernas para fora e, a partir dai, coloca-lo em pé. Assim que
fique em pé, com um pequeno giro na direcao da cadeira, senta-lo de forma tranqui-
la, sem movimentos bruscos para ndo traumatizar o quadril ou as pernas.

Se o paciente ndo conseguir ficar em pé, a transferéncia deve ser realizada com o
auxilio de duas pessoas. A cadeira deve ficar ao lado da cama. Uma pessoa posicionada
atras do paciente deve apoia-lo passando os bragos por debaixo das axilas, cruzando
as maos a frente do corpo do paciente. A segunda pessoa, a frente, da sustentacao
para as pernas do paciente. Em um movimento conjunto, as duas pessoas devem
erguer e transferir o paciente para a cadeira. O cuidador, ao elevar ou sustentar o
paciente, precisa lembrar-se sempre de realizar as manobras protegendo a coluna e
sem forcar apenas os bracos, direcionando a forca para as pernas, compensando com
leve movimento dos joelhos e bom posicionamento do quadril.

Transferéncia da cama para cadeira de rodas com auxilio
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Transferéncia da cama para cadeira de rodas. Dependéncia total

Mobilizacao

Pacientes acamados, como ja mencionado anteriormente, devido ao imobilismo
podem apresentar varias complicacdes, como o entupimento das veias, enfraqueci-
mento (dificultando suas atividades) e deformidades. A mobilizacdo ajuda a prevenir
estas complicacoes e também favorece a recuperacdo do paciente. A movimentacao
do paciente pode ser realizada de forma:

« ativa — o paciente realiza o exercicio sem assisténcia externa ou resisténcia ao
movimento. O movimento pode ser facilitado ou dificultado de acordo com a posi-
cao do paciente, posicao da parte do corpo a ser mobilizada, velocidade e niimero
de repeticoes. A mobilizacdo ativa tem como principais finalidades a recuperacao ou
aumento da forca e resisténcia muscular, manutencao ou aumento dos movimentos
das articulacoes e melhora da coordenacao.

« assistida — o paciente recebe ajuda de outra pessoa para realizar um movimen-
to geralmente porque os musculos ndo estao suficientemente fortes para realiza-lo ou
porque ha dor. A assisténcia pode ser dada pelo terapeuta/cuidador ou pelo préprio
paciente (por ex., o lado bom ajuda o lado afetado). Outros recursos como tipdia,
polias, molas, podem ser utilizados.

« passiva — sdo movimentos produzidos em uma pessoa através de uma forca
externa. Esta forca pode ser de um objeto ou de uma outra pessoa atuando sobre o
corpo. E usado no caso de paralisia de alguma parte do corpo. E a principal indicacio
para preservar a mobilidade quando o paciente é incapaz de movimentar a articula-
¢do sozinho, impedindo a formacao de aderéncias, mantendo o comprimento mus-

cular e auxiliando na circulacao.
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Cinesioterapia

Movimentacao de membros superiores
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Cinesioterapia
Movimentacdo de membros inferiores
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Em todas as etapas de Cuidados Paliativos é fundamental a disseminacao de
conceitos e orientacdes entre os cuidadores e para o autocuidado dos pacientes,
dentro do seu quadro clinico. Em estudo realizado por Sportello (2003) identificou-se
que os cuidadores adoecem de diversas maneiras no processo de cuidar dos pacien-
tes dependentes.

Quando se fala em terminalidade, esta claro que o paciente tem necessidades muito
especiais que podem ser atendidas se o cuidador tiver tempo para sentar, ouvir e desco-
brir quais sao suas prioridades nesta fase de vida. O trabalho com este paciente requer
certa maturidade que s6 vem com a experiéncia. Ha que se examinar detalhadamente a
postura individual de cada profissional diante da morte e do morrer, antes de nos sentar-

mos tranqilos e sem ansiedade ao lado deste paciente (Kiibler-Ross, 2005).

Orientacdes ao Cuidador

“...Tudo € uma questao de manter
A mente quieta

A espinha ereta

E o coracdo tranqdiilo...”

Walter Franco

Posicdo de descanso
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Arrumacao da Cama

Pacientes mais dependentes devem ter, sobre o colchao normal, um colchao que
favoreca uma maior circulacio sangtiinea e consequiente prevencao de dlceras por
pressao. No mercado ha uma variedade de colchdes que oferecem uma boa relacao de
conforto e prevencao de Ulceras por pressao; no entanto ha que se ter claro que o
paciente é o usuario e é ele quem determinara se lhe é confortavel ou ndo. Um colchao
de dltima geracdo e com mudiltiplos beneficios tecnicamente descritos nem sempre é a
melhor escolha. Com o paciente em Cuidado Paliativo, a prioridade deve ser o confor-
to, 0 que necessariamente nao esta relacionado a melhor tecnologia reparadora.

De modo geral, os colchdes terapéuticos de espuma lacunar ou perfilada, mais
conhecidos como “colchdo caixa de ovos”, sdo mais acessiveis por conta do custo
relativamente baixo e pela facilidade em encontra-los em casas de colchodes e
hipermercados. Outro beneficio é a lavagem da espuma, caso algum acidente ocorra
com o paciente. E importante que os profissionais de satide saibam orientar a limpeza
do colchdo. Estes colchdes tém prazo de validade de seis meses de uso.

Os lencgois devem estar perfeitamente esticados sobre a cama, livres de pregas e
rugas que machucam a pele. Os lencdis devem ser trocados sempre que estiverem
molhados. Sempre que possivel, manter lencéis de algodao para melhor absorcao da
umidade. Se o paciente recebe sua alimentacao no leito, eleve a cabeceira e, ao final,
inspecione a cama para remover quaisquer residuos de alimentos que, eventualmen-
te, tenham caido durante a refeicao.

Qualquer sinal de hiperemia na pele deve merecer maior atencao: proteja a re-
gido avermelhada com hidratantes, faca massagens que irdo ativar a circulacao e, se
possivel, exponha a regido ao calor. A higiene rigorosa da pele é a maior arma que
se tem para se prevenir ou deter a evolucao de uma escara. Por isso, em caso de
pequena lesdo aberta, esta deve ser lavada com agua e sabao e nao sofrer pressao de

nenhuma espécie.

Readequacao do Vestudrio

As roupas devem ser confortaveis, simples de se vestir e adequadas ao clima e
aos desejos do paciente; sempre que possivel, dé preferéncia aos tecidos de algodao
por serem macios e permitir uma melhor movimentacao. Residuos de produtos qui-
micos usados na lavagem das roupas podem ser causa de irritacdes na pele. O uso de
tecidos sintéticos e inflamdveis e de colchetes, correntes e alfinetes deve ser abolido,
evitando, com isso, possiveis acidentes e traumatismos.

E importante que, para o paciente impossibilitado de manifestar sua sensibilida-
de a temperatura externa, o profissional esteja atento para a colocagao ou retirada de
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agasalhos. Oriente o cuidador familiar para que esteja atento a estas necessidades
também no domicilio.

Também é importante que os cuidadores mantenham a calma no auxilio do ves-
tudrio. Pacientes em Cuidado Paliativo se cansam com facilidade e, por isso mesmo,
é correto manter vestimentas simples com aberturas laterais ou frontais e uso de velcro
para fechamento. Aos pacientes limitados a cadeiras de rodas ou poltronas, é bom
optar por roupas confortaveis, largas, especialmente nos quadris. Para pacientes com
lesdes extensas de pele, independentemente da causa, oriente adaptagoes de roupas
e camisolas: as mangas podem ser desmembradas do corpo da roupa e adaptadas ao

corpo do paciente através dos dispositivos acima citados.

Consideracoes Finais

Como reflexao para os cuidados de higiene & conforto em Cuidado Paliativo, ha
que se ter em mente que o planejamento do cuidar passa sempre pela questdo do
tempo do individuo e suas possibilidades de futuro. O desconforto e a dor no cuidado
geralmente sido entendidos como uma ponte para a melhora e a recuperacao breve.
E, quando se fala em melhora, geralmente a idéia remetida é a perspectiva de cura.
No entanto, para o paciente em Cuidado Paliativo, fora de possibilidade de cura, mas
com a realidade de viver intensamente o que o tempo |lhe concede, geralmente a
barganha nao vale a pena.

Cabe a equipe estabelecer um canal de comunicagao com o paciente, mantendo
bom vinculo de confianca, para o estabelecimento de praticas de conforto (medidas
reais e concretas). O mais importante é ndo conformar-se com o cuidado basico; é
necessario a reavaliacao diaria e constante para que o conforto impere. Lembrar que
no cuidado nao cabe culpa; e, se esta surgir, ha que se ter uma reflexao da prética
assistencial e uma escuta mais atenta para os valores e desejos do paciente. Planejar
para o outro o que o profissional deseja para si ndo pode ser a regra; e, se houver
regra, esta deve ser sempre a de respeitar o que o paciente deseja, a de respeitar o que
ele julga melhor para si. Um paciente nunca é igual ao outro, ainda que a manifesta-
cao da doenca seja igual para a maioria. Enxergar a singularidade de cada um é o que
nos guia para o conforto do paciente.
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Introducgao

O consumo de alimentos e bebidas é parte fundamental da cultura de todos os
povos. E considerado, além de um meio de subsisténcia, uma experiéncia prazerosa
que ajuda a promover conforto, comunicacao e interacao social. Alimentar-se pode
também ajudar o individuo a manter seu senso de autonomia e esse pode ser o fato
que dd sentido a uma vida.

Além de o alimento ser fonte de energia e forca, para muitos, “comida é amor”.
Desde a mae que alimenta o bebé até a avé que serve uma refeicao, prover nutricao
é uma maneira comum de se demonstrar amor e afeto. A manutencao dessa relacao
simboliza a vida em si. Por essa razdo, o alimento é parte integrante de eventos e
comemoracoes nas diferentes culturas.

O alimento desempenha um papel central na vida de todos nés. Este fato nao é
alterado com o passar do tempo ou com a instalagcao de uma doenca grave. Entretanto,
numa condi¢ao de doenga grave o alimento acaba sendo mais notado pela sua auséncia
ou pelas dificuldades na sua ingestao do que pela sua presenca e o prazer proporcionados.

Anorexia e perda de peso sao achados freqlientes em diversas doencas em evolu-
cao final e podem ocorrer por uma série de razées. Podem estar relacionadas ao
processo da doenca em si, devido ao tratamento, como resultado de distirbios meta-
bélicos ou até de um quadro depressivo secundario. Nestes casos, o diagndstico
muitas vezes nao é realizado.

Entretanto, para o adequado manuseio das questoes referentes a nutricao e hidratacao
no fim da vida é crucial que seja entendido o contexto do surgimento desses sintomas e o
seu significado para os pacientes e seus familiares. Como resultado disso, ¢ comum con-
siderar-se a nutricao artificial como um cuidado bdasico e ndo um tratamento médico.

Cabe a equipe de salide compreender essas questdes e informar, orientar pacien-
tes, familiares e cuidadores da distingao que existe entre o alimento que consumimos

e compartilhamos e a nutricao artificial.
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A nutricao é especialmente importante nos estagios iniciais de algumas doencas
ja que pode garantir o aporte de energia necessario para a prevencao e combate de
infeccoes, bem como para a cicatrizacdo de feridas. Inevitavelmente, a jornada do
paciente em Cuidados Paliativos consistird de uma série de perdas que precisam ser
confrontadas. Entre elas estdo a habilidade de sentir o sabor, deglutir e digerir os
alimentos, absorver nutrientes e até eliminar as fezes de forma independente. Isso
pode levar a perda de confianca e auto-estima, isolamento social e depressao.

Os objetivos do suporte nutricional em Cuidados Paliativos vao variar a medida
que a doenca evolua. Nos estagios iniciais, quando o paciente encontra-se em trata-
mento, o objetivo é garantir que ele receba nutrientes em quantidades suficientes
para restaurar ou manter seu estado nutricional, visando:

« Adequar-se as demandas metabélicas geradas pela doenca e pelo tratamento;

o Reparar tecidos e prevenir infeccao;

o Promover uma sensacao de bem-estar e qualidade de vida.

A medida que o fim da vida se aproxima, os objetivos mudam. O alimento con-
tinua sendo ofertado, mas a énfase agora estd na qualidade de vida e no alivio do
sofrimento, ndo como uma terapéutica ativa para promover adequacao nutricional.
Se a melhora da qualidade de vida e o alivio do sofrimento nao podem ser evitados
por meio da alimentacao, ela passa a ser fitil nesse contexto. Entretanto, aspectos
contextuais da familia podem tornar, mesmo nessa situacao, o fornecimento de su-
porte nutricional enteral uma conduta desejavel.

A progressiva piora do estado nutricional é freqliente fonte de tensao entre os
pacientes, cuidadores e profissionais de sadde. As refeicdes dao o ritmo do dia e, para
muitos, € uma importante referéncia. Um paciente desnutrido pode passar a nao
tolerar a terapéutica e isso pode levar a uma sensacao de culpa. A incapacidade de
participar das refeicdes pode trazer sentimentos de isolamento da sua familia.

O conceito de alimento ligado a satde é intrinseco, especialmente nas socieda-
des ocidentais, tdo voltadas para questdes como controle de peso, dos niveis de
lipideos, diabetes etc.

Minimizar o estresse e maximizar o conforto devem ser os objetivos finais. Nesse
sentido é importante reforcar aos cuidadores que seu papel é fundamental mesmo
que haja recusa do paciente em relacdo ao alimento que ele prepara. E importante
deixar claro que nao ha rejeicao pessoal ou falta de afeto.

Finalmente, como sempre em Cuidados Paliativos, deve-se acessar as neces-
sidades e os desejos do paciente e familiares com objetivos claros para modificar
ou até interromper a alimentacdo quando esses objetivos nao possam mais ser

atingidos.
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Estatisticas Gerais

O suporte nutricional em Cuidados Paliativos pode ser ofertado por via oral, mas,
comumente, a dieta é oferecida por meio de sonda naso-entérica, gastrostomia e,
menos freqiientemente, por via parenteral. As estatisticas americanas envolvendo
pacientes cronicos em Cuidados Paliativos se referem quase exclusivamente aqueles
ofertados por gastrostomia percutanea endoscopica.

O ndmero de pacientes com mais de 65 anos que foram submetidos a gastrostomia
endoscépica aumentou drasticamente nos EUA (15.000 em 1989 e 123.000 em 1995)'.
Grande parte foi submetida ao procedimento durante seus Gltimos meses de vida na
expectativa de que a nutricao enteral pudesse causar algum conforto e/ou melhora
clinica. Esses pacientes em sua maioria apresentavam deméncia por doenca de
Alzheimer (60%) ou por mdltiplos infartos cerebrais.

O nimero de pacientes em assisténcia domicilidria com doenca de Alzheimer
chega a mais de 500.000 sendo que, pelo menos metade, esta em estagio avancado de
doenca'. Grant e Rudberg demonstraram uma mortalidade de 23,9% em 30 dias nesses
pacientes'. Rabenek encontrou mortalidade de 23,5% em 30 dias (18,9% para pacien-
tes < 65 anos; 24,7% para pacientes entre 65 e 74 anos e 27,5% para pacientes com 75

anos ou mais)?. A sobrevida média apés a colocacao da gastrostomia foi de 7,5 meses?.

Histdria

Nutri¢do e hidratagdo tém sido encaradas tradicionalmente como terapias relacio-
nadas a aspectos basicos da existéncia e por isso tém recebido um enfoque e indica-
¢oes diferenciadas com relacdo a outros tipos de terapias. Existe o conceito de que a
nutricao e a hidratacdo ajudam a reduzir o sofrimento e, portanto, ndo seriam consi-
deradas meramente terapias sustentadoras de vida.

Nos tltimos 30 anos, uma série de casos polémicos, que mobilizaram a opinido
publica e o sistema judicidrio norte-americano, levantou a questao do uso de suporte
nutricional e hidratacdo no final da vida® .

No inicio dos anos 70 ocorreu o florescimento da nutricdo clinica moderna. A
atitude nessa época era oferecer suporte nutricional independente do paciente, proces-
so patolégico ou progndstico. A provisao de nutricao e hidratacao era vista como “cui-
dado ordinario”, uma necessidade basica rotineira e com isso envolveu-se de significa-
do emocional e simbélico. Estes conceitos tém gerado controvérsias e uma série de
distorcdes conceituais que dificultam a discussdo do assunto com a clareza necessaria.

Em 1976 o caso Karen Quinlan caracterizou-se como o primeiro em que se de-
bateu o “direito de morrer”. Nessa ocasidao os pais da paciente requisitaram que o

respirador mecanico que a mantinha viva fosse removido. Ninguém questionou a
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retirada do suporte nutricional, percebido como um “cuidado ordinario”. Apés a re-
mocao do aparelho, surpreendentemente, a paciente sobreviveu por mais nove anos.
A Suprema Corte norte-americana recusou-se em rever a decisdao da Corte do Estado
de New Jersey, que nado discorreu sobre a possibilidade de existirem diferentes cate-
gorias de cuidados que poderiam ou nao ser limitadas. Nao se discutiu também se o
direito a suspensao de terapéuticas sustentadoras de vida se limitaria a pacientes em
estagio terminal e/ou incompetentes para tomada de decisao.

Em 1983, houve o caso Barber, um homem de meia-idade com encefalopatia anéxica
p6s PCR no pés-operatério de fechamento de uma ileostomia. Havia um relato prévio
de que ele nao gostaria de viver “na mesma situacao de Karen Quinlan”. Assim, sua
esposa solicitou a interrupcao do suporte nutricional e hidratacdo o que foi atendido
pela equipe médica. O fato foi denunciado, levado ao tribunal e foi julgado. Como
havia a referéncia da esposa dizendo que aquele era o desejo do paciente, os médicos
nao foram considerados imputaveis por terem removido o suporte.

Em 1986, o caso Elizabeth Bouvia envolvia uma jovem de 28 anos com paralisia
cerebral e restrita ao leito com artrite degenerativa, mas completamente consciente.
A mesma vinha sendo alimentada por via oral, mas sua ingestao caldérica nao era
suficiente para manter peso. Foi indicado suporte nutricional enteral contra a vonta-
de da paciente. A paciente recorreu aos tribunais na Califérnia para a retirada da
sonda, mas isso foi julgado como sendo uma forma de suicidio. Em segunda apela-
¢ao questionou-se o direito a um paciente competente em recusar tratamento médi-
co. A decisao foi reconsiderada e foi autorizada a retirada do suporte nutricional
enteral. A paciente faleceu em pouco tempo.

Em 1990, veio a tona o caso Nancy Cruzan, portadora de encefalopatia anéxica
apos acidente automobilistico. Apés sete anos do acidente, os pais da jovem solicita-
ram que o suporte nutricional fosse interrompido. A Corte do Estado do Missouri
negou o pedido dos pais alegando que ndo havia provas convincentes de que essa
seria a vontade da paciente. O caso foi para a Suprema Corte. Foi a primeira vez que
esta Corte se posicionou a respeito da decisdao de suspender suporte nutricional e
hidratacao no cuidado a pacientes terminais no final da vida. Foi a oportunidade da
Suprema Corte de manifestar-se a respeito de diversas questdoes envolvendo, inclusi-
ve, 0s casos anteriores. Nesse caso, ela corroborou a decisao da Corte do Estado do
Missouri baseada na mesma argumentagao. Apés uma série de eventos, envolvendo
novas testemunhas e mudanca de postura da equipe de assisténcia domicilidria que
tratava da paciente, os familiares recorreram novamente a Corte do estado do Missouri
que finalmente decidiu por suspensdo do suporte nutricional enteral. Houve um mo-

vimento contrario da equipe de enfermagem que assistia a paciente. As enfermeiras
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mobilizaram-se contrariamente apés a decisao, acreditando que a decisdo era inade-
quada. Ap6s 12 dias a paciente faleceu.

Em 2005, o caso Terri Schiavo mobilizou a opinido pudblica norte-americana e
mundial. Tratava-se de uma jovem senhora em estado vegetativo persistente para a
qual o esposo solicitou, a revelia da opinido dos pais da paciente, a retirada do suporte
nutricional por ser essa a vontade expressa anteriormente pela paciente. Apés uma
extensa batalha judicial entre o esposo e os pais da moca, foi autorizada a retirada do
suporte nutricional enteral culminando com o falecimento de Schiavo em alguns dias.

Os detalhes desses casos e as decisdes tomadas pelas cortes norte-americanas muda-
ram os principios e os conceitos ligados as decisdes relativas ao final da vida e o
posicionamento frente a obrigatoriedade de fornecer suporte nutricional a pacientes nes-
sa condicao. Nesse contexto, as Cortes conceituaram que a nutricao e hidratacao artificiais
sao indistinguiveis de outros tratamentos sustentadores de vida e devem ser encarados
como tais. Nutricao enteral e hidratacdo nado sao cuidados mais “basicos” do que
oxigenioterapia ou didlise, por exemplo. Prover nutricao artificial ndo é essencial e os
profissionais de satide ndo seriam obrigados a prescrevé-lo. A idéia de que um determina-
do cuidado é “ordinério” ou “extraordinario” tem valor relativo ja que as situacoes clini-
cas sao extremamente variaveis: o cuidado ordinario de hoje pode se tornar extraordina-
rio amanha. De qualquer maneira é a doenca de base a responsavel pela morte do pa-
ciente e ndo a retirada do suporte nutricional ou de outra terapia sustentadora de vida.

Um conceito ainda bastante arraigado é o de que os pacientes sofreriam de fome
e sede ao se retirar o suporte nutricional e hidratacio. Existem alteracdes metabdlicas
ligadas a doenca terminal que contradizem de forma convincente essa crenca e
embasam o conceito de que a retirada dessa terapia ndo é causador de sofrimento
adicional e nem sinal de desumanidade.

Alteracdes Metabolicas Ligadas ao Jejum

A privagdo prolongada de alimentos estd associada a uma série de modificacoes
metabdlicas e psicoldgicas tendo sido encarada, por algumas crencas, como um estado
de inspiracdo espiritual e transcendéncia*°. Os efeitos do jejum prolongado parecem
ser mediados por alteracoes hormonais e efeitos anorexigenos de cetonas circulantes.

A adaptacao fisiolégica mais importante em situacao de jejum prolongado é a
mudanca de substrato energético de carboidrato para gordura. Ocorre inicialmente
uma diminuicdo dos niveis séricos de insulina e glicose e um aumento dos niveis de
glucagon circulantes®. Isto estimula a gliconeogénese e a liberacdo de 4cidos graxos
livres e aminoacidos para funcdes metabdlicas. Porém, a gliconeogénese é uma adap-
tacdo apenas temporaria. A medida que o jejum excede uma semana as necessidades
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de energia sao supridas pelo metabolismo de gorduras na maioria dos 6rgaos e por um
aumento do consumo de cetonas pelo cérebro. A elevacao do nivel sérico de cetonas é
um sinal para a diminuicao do metabolismo de aminoacidos e da gliconeogénese he-
pética. A utilizacdo reduzida de aminodcidos diminui a sobrecarga de uréia aos rins
reduzindo o volume urinario a um nivel compativel apenas com a dgua produzida pelo
metabolismo de gorduras. Essas alteracoes levam a diminuicao da taxa metabdlica
necessaria para suprir as demandas metabdlicas basais. Além disso, esses pacientes
apresentam diminuicdo substancial de secrecoes respiratérias, tosse, nduseas, vomito e
diarréia®>’. O aumento de cetonas circulantes tem como efeito também a diminuicao
da sensacdo de fome® e bem-estar, fato corroborado por uma série de estudos sobre
anorexia em humanos* %", O alivio da cetonemia causada pela ingestao de peque-
nas quantidades de carboidratos aumenta de forma importante a sensacdo de fome
fazendo da comida, que nem sempre é bem-aceita, uma obcessao®.

Pacientes terminais necessitam, para adequada hidratacao, quantidades muito
menores de dgua que individuos saudaveis. Em geral, nao apresentam sensacao de
fome ou sede e se sentem satisfeitos com pequenas quantidades de alimento e fluidos
ou até mesmo com os cuidados de higienizacdo e umidificacao da cavidade oral. Um
estudo em pacientes internados em Hospices, que voluntariamente se negaram a
ingerir alimentos e liquidos, mostrou que os mesmos faleciam de forma tranquila e
pacifica num periodo de até duas semanas da interrupcao da ingestao'?. Em outro
estudo, no qual os pacientes foram deixados a vontade para ingerirem apenas o que
desejassem, sem suplementacao adicional, observou-se que os mesmos ingeriam
pequenas quantidades; 63% dos pacientes nao tiveram qualquer sintoma de fome
durante o estudo; e 34% tiveram a sensacao de fome em pequena quantidade apenas
no inicio do estudo’. Desta forma, a privacao alimentar pode ser bem-tolerada e até
mesmo associada a sensacdo de bem-estar especialmente quando comparada aos
efeitos de uma ingestdo inadequada de calorias ou dos sintomas de dor, nduseas e
vOmitos que podem advir de uma alimentacao forcada.

Em individuos jovens sadios que ingerissem somente dgua, a morte ocorreria em
cerca de 60 dias. A experiéncia clinica sugere que em pessoas doentes a sobrevida
seria de cerca de duas semanas se totalmente desprovidos de agua e comida'®.

Aspectos Eticos

O progressivo aumento no uso de recursos tecnolégicos contribui para o enve-
Ilhecimento da populagcdo e aumento do niimero de pacientes com doencas cronicas,
demenciados e com sequelas, que ndo teriam condicao de sobrevida sem esses re-

cursos. Isso acaba por aumentar o niimero de pacientes assistidos sob regime domiciliar
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e com isso a demanda por métodos para alimenta-los com o maximo de seguranca e
comodidade, principalmente aqueles incapazes de deglutir de forma adequada para
evitar complicacdes como a broncoaspiragao.

Entretanto, existe uma série de preconceitos e percepgdes inadequadas a esse
respeito por parte dos médicos, pacientes e familiares. Esses individuos acabam por
nao conseguirem ter um consenso sobre o que é aceitavel em termos de opcoes dessa
modalidade de suporte em pacientes terminais, os riscos e beneficios concretos dessa
terapéutica, além dos questionamentos éticos relacionados a ela. Nesse contexto,

alguns pontos merecem destaque:

Tomada de decisao

As decisodes sobre o uso de suporte nutricional e hidratacao devem ser baseadas
nos mesmos principios que norteiam outros tratamentos médicos. Muitos acreditam
que a nutricao deve ser oferecida sempre, assim como sao os cuidados pessoais basi-
cos de higiene e controle da dor. Esta visao esta profundamente arraigada as crencas
religiosas, conceitos culturalmente adquiridos e experiéncias pessoais (Holocausto, |
Guerra Mundial, regimes politicos opressores). Entretanto, para que se possa ajudar
pacientes e familiares na sua tomada de decisao sobre a oferta de suporte nutricional
e hidratacao, o médico deve enfatizar os seguintes aspectos:

« a nutricao e hidratacao artificiais nao sao intervengoes basicas que podem ser
aplicadas a todos os pacientes, assim como é a alimentacdo natural. O suporte
nutricional e de hidratacao artificial € uma terapéutica médica, administrada perante
uma indicacao clinica, com o uso de dispositivos que sdao implantados por profissio-
nais treinados e com técnicas especificas. Desta forma, o suporte nutricional e
hidratacao artificial estao mais préximos de um procedimento clinico ou cirtrgico
qualquer do que de uma medida para simplesmente alimentar o paciente.

« diferentemente do que é a alimentacdo natural e outras formas de oferecer
conforto, os procedimentos técnicos necessarios para a utilizacao e inclusive a pro-
pria administracao de suporte nutricional e hidratacao artificiais, apresentam benefi-
cios que sao incertos, além de consideravel risco e desconforto para os pacientes.

« 0 objetivo do suporte nutricional e hidratacao artificiais nao é trazer ou aumentar
o conforto do paciente. Na verdade, durante uma abordagem paliativa, os sintomas
desagradaveis sao resolvidos rapidamente ou manejados de forma adequada’ > '®sem
que seja necessdria a implementacao de suporte nutricional e hidratagao artificiais como
forma de conforto.

Finalmente, informados e adequadamente esclarecidos dos beneficios e riscos
do ponto de vista médico, o paciente devera esclarecer suas dividas e dar sua opiniao
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exercendo seu direito a autonomia através de um consentimento livre e esclarecido.
Os elementos integrantes desse consentimento sao a informacao, o entendimento da
informacao, a capacidade de tomar decisdo e a voluntéaria concordancia ou ndo com
o procedimento proposto.

A sociedade assume por pressuposto que todos os individuos adultos sio compe-
tentes para arbitrar sobre si. Entretanto, competéncia é um termo legal e somente um
tribunal, ap6s a devida avaliacao por peritos médicos, pode declarar um individuo
como competente ou nao. Cabe ao médico determinar se o paciente apresenta per-
feita capacidade de tomada de decisdes'®.

Existem quatro elementos necessarios para que se avalie a capacidade para to-
mada de decisées: 1) O paciente deve ser capaz de comunicar a equipe, de forma
consistente, sua preferéncia por um tratamento ou outro. 2) O paciente deve enten-
der os riscos, beneficios e alternativas ao tratamento, inclusive o risco de morte. 3) O
paciente deve ser capaz de apreciar a informacao, ou seja, aplicar aquela informacao
para sua situacao em particular, levando em conta aspectos pessoais de sua vontade
e histéria de vida. Por exemplo, um paciente deprimido pode ser capaz de entender
riscos e beneficios, mas pode ser incapaz de enxergar qualquer beneficio no seu
caso. 4) O paciente deve ser capaz de utilizar um pensamento racional para chegar a
sua escolha. Isto ndo significa que sua opinidao deva ser a mesma da equipe clinica,
mas que ela esteja sendo tomada dentro de uma trajetéria légica.

E sabido que os médicos, muitas vezes, sio mais rigorosos no julgamento da
capacidade de escolha quando o paciente ndo concorda com a sua opinidao. Apesar
de eticamente inadequado, este aspecto abre a perspectiva de se considerar uma
opinido adicional, por exemplo, de outros clinicos ou até mesmo de uma Comissao
de Etica Médica.

Quando se considera que um paciente nao possui plena capacidade de decisao,
isto implica que outros devam toma-la por ele. Nos Estados Unidos existem formas
documentais de se decidir quem sera essa pessoa e quais as orientacoes sobre a atitude
a tomar frente a aspectos especificos das diferentes condutas médicas. Recomenda-se
que esse tipo de documento seja redigido fora do contexto da doenca, que ocorra uma
clara conversa entre o paciente e seu “procurador” para que se eliminem o maximo de
ddvidas e ambivaléncias possiveis. No Brasil essa pratica nao se encontra formalizada
e 0 processo decisério acaba sendo realizado por um grupo de familiares, cujos inte-
grantes nem sempre sao consensuais nas opinides e estao fortemente abalados emocio-
nalmente com a situacao de risco de morte iminente de um ente querido.

De uma forma geral, se o paciente nunca expressou seus desejos e impressoes

relativos ao final de sua vida, a(s) pessoa(s) responsavel(eis) pela decisao deve(m) se basear
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no que seria supostamente a vontade do paciente ou entao naquilo que seria de seu
melhor interesse. Nesse Gltimo caso, existe ainda a dificil decisao sobre a possibilidade
de considerar que a morte possa eventualmente ser “o melhor interesse” do paciente.

Este aspecto em alguns casos pode ser bastante conflituoso. Por exemplo, ao se
considerar suporte nutricional prolongado, por gastrostomia em um paciente com
estado vegetativo persistente, deve-se levar em conta a importancia relativa entre a
qualidade de vida e a quantidade de vida. De fato, estudos mostram que muito pou-
cos (4%) expressam suas intencdes quanto a nutricao e hidratacao artificiais antes de
perderem sua capacidade decisoria (Callahan,1999)". Além disso, aspectos emocio-
nais dos familiares agem como barreira para se direcionar a terapéutica de acordo
com a vontade, conhecida e previamente expressa pelo paciente.

De uma forma geral, estima-se que somente 10% dos individuos nos EUA tenham
feito uma opcdo documentada antes de perder a capacidade deciséria'®. No caso de
nao haver um substituto nomeado pelo paciente, a equipe deve tentar identificar quem
melhor se adequa a essa necessidade. Idealmente esse individuo deve conhecer quais
sdo os valores e objetivos daquele paciente com relacao a sua vida e cuidado com sua
satide. Nos Estados Unidos, alguns estados estabelecem uma hierarquia para escolha
do substituto. No Brasil, isso também ocorre sendo a seqtiéncia por ordem de impor-
tancia ou prioridade na decisdo: conjuge, pai e mae e depois os filhos.

Nos EUA, na auséncia de um familiar que possa ser nomeado como responsavel
legal pode-se nomear um guardido para tal funcao. Entretanto, em se tratando especi-
ficamente das decisoes relativas a suporte nutricional e hidratacao artificiais, essa
decisdo acaba sendo tomada judicialmente. Mesmo |4, os padroes considerados para
a eventual suspensao desse suporte sao mais rigidos que aqueles adotados para outras
condutas médicas. McMahon e cols.'® propdem dois fluxogramas a serem adotados no
processo de tomada de decisao com pacientes e /ou familiares (Fluxogramas 1 e 2).

Apesar de toda a argumentacao e trabalho multiprofissional, a decisao do paciente
e familiares pode divergir da opinidao da equipe de Cuidados Paliativos. Nesses casos,
se nao houver concordancia com o decorrer do tempo, chega a ser discutido nos EUA
a possibilidade de criar-se uma politica institucional que apdéie os médicos na possibi-
lidade de procederem a transferéncia do paciente para outro servico de assisténcia.

Considera-se mais apropriado a chegada a um consenso. Se para aquela familia
e paciente, naquela situacao em particular, a manutencao do suporte nutricional arti-
ficial é fundamental, e isso representar uma condicao de conforto e alivio de sofri-
mento, ndo ha qualquer empecilho a que isso seja feito. E o conforto daquela unida-
de paciente/familia que esta em jogo. De qualquer maneira, obviamente o paciente
continuara a ser assistido pela equipe de forma integral.
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Retirada X Nao introducao do suporte nutricional e hidratacao artificiais

Nao existe nenhuma diferenca ética ou legal entre ndo introduzir um tratamento
ou o ato de introduzi-lo e depois retird-lo caso seja considerado sem indicagao clini-
ca'’?, Apesar da concordancia praticamente universal nesse aspecto, os médicos
freqiientemente se sentem em conflito ao tomar uma ou outra atitude?. E sabido que
a retirada do suporte nutricional e hidratacao de um paciente em estado vegetativo
persistente vai permitir que o processo de morte transcorra naturalmente. Alguns po-
dem se sentir de alguma forma culpados por “promover a morte” do paciente esque-
cendo-se que, na verdade, a doenca de base é que esta levando o paciente ao 6bito.
Por outro lado, ndo introduzir suporte nutricional e hidratacao significa permitir a

I//

“morte natural”, que, na verdade, vai ocorrer nas duas situacoes.

Em um estudo com 115 neurologistas especializados em esclerose lateral amiotréfica
(ELA), 39% acharam que retirar e ndo introduzir um tratamento eram condutas diferen-
tes (Carver, 1999)”. Além disso, consideravam que a retirada de condutas como dialise
ou até ventilacdo mecanica era permissivel, mas a retirada de suporte nutricional e
hidratacao seria inaceitavel (Derr, 1986)?. Algumas caracteristicas pessoais dos médi-
cos influenciam suas decisoes. Por exemplo, médicos de origem afro-americana e do
sexo feminino foram mais propensos a achar que o suporte nutricional e hidratagcao no
final da vida eram desejaveis e nao “herdicos” ou fiteis (Mebane, 1999)%.

Entretanto, a argumentacao contrdria a esta crenca é a de que a retirada de uma
medida sustentadora de vida como suporte nutricional e hidratacao artificiais pode
ser embasada na prépria experiéncia pratica com aquele paciente em particular. Se
ap6s um periodo inicial essa conduta tenha se provado ineficiente ou se a experién-
cia em té-la adotado trouxe, na pratica, mais riscos e desconforto para o paciente, a
mesma deve ser abandonada.

Além disso, ndo se deve também evitar a introducdo de uma medida sustentadora
de vida pelo simples fato de que ela ndo poderia ser retirada posteriormente’®.

Dessa forma, é bastante comum deparar com importantes obstaculos praticos
que permitam a introducao de medidas somente baseadas em principios éticos. Além
da desinformacao, comum entre pacientes e familiares, existem discordancias de ati-
tudes entre os préprios médicos.

Sao recomendacoes para que o processo decisorio transcorra de maneira menos
conflituosa:

« a equipe multidisciplinar deve juntar esforcos no sentido de estabelecer uma
comunicacdo técnica e a0 mesmo tempo efetiva com os pacientes e familias, com
naturalidade e transmitindo confianca de forma a tornar as discussdes e o processo

decisorio mais claro e calcado, na devida medida, em aspectos técnicos e emocionais.
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« 0 processo decisério deve estar isento de interferéncias financeiras ou pressoes
regulatérias por parte de seguradoras.

« as leis deveriam assegurar que o mesmo rigor de critério fosse aplicado ao
processo decisério de implementar ou ndo nutricao igualmente a outras medidas de
suporte de vida.

« encorajar pacientes a explicitarem seus valores e desejos quanto ao seu final de
vida, se possivel de forma escrita, antes de eventualmente perderem sua capacidade
de tomar decisao.

« promover medidas para que as decisdes tomadas em um servico sejam res-
peitadas em outro ao qual o paciente venha, porventura, ser transferido ou internado
posteriormente. Sugerem-se impressos onde cada conduta discutida esteja claramen-
te documentada nao gerando margem para novas discussoes, freqiientemente

desgastantes e longas.

Aspectos Religiosos

Um dos aspectos mais controversos nas questoes ligadas ao suporte artificial de
vida por meio de nutricdo e hidratacao artificiais diz respeito a citacdo do papa Joao
Paulo II, em 2004: “A administracdo de dgua e comida, mesmo quando feita por
meios artificiais, sempre representa uma forma natural de preservar a vida, ndo um
ato médico e, como tal, é moralmente obrigatéria”°. Entretanto, essa posicao nao
estd em harmonia com aquela adotada ha séculos pela Igreja Catélica®'.

Num documento da sagrada Congregacao para a Doutrina da Fé, em 1980,
intitulada “Declaracdo sobre a Eutandsia”, foi estipulado que “ninguém pode im-
por a alguém a obrigacao de recorrer a uma técnica que ja esteja sendo utilizada,
mas que traga algum risco ou 6nus. Tal recusa ndo é o equivalente a suicidio (ou
eutandsia); ao contrario, deve ser considerada como uma aceitacao da condicao
humana”3'. Corroborando esse fato esta o entendimento catélico do significado
da vida e da morte. Nessa tradicdo, a vida é entendida como um presente de
Deus. A razao fundamental pela qual fomos criados ndo é esta vida, mas sim a
unido com Deus na vida eterna. A morte nesse contexto ndo é encarada como um
mal a ser evitado a todo custo, mas a concretizacao de um chamado de volta para
Deus (Myers)*2. Assim, como a vida ndo seria um bem absoluto, a obrigatoriedade
em sustenta-la seria limitada.

Porém, quais seriam esses limites? Inicialmente, a declaracao do Vaticano citava
a ndo obrigatoriedade de medidas extraordindrias (Domingos Banez, 1595 — religioso
dominicano que sugeriu pela primeira vez a distincao entre cuidados “ordindrios e

cuidados “extraordindrios” ). Como esse termo ja foi usado de forma inapropriada e
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possui hoje uma compreensao que é diferente daquela a qual foi originalmente con-
cebido, da-se hoje preferéncia aos termos "desproporcional” e “proporcional”

Francisco De Vitéria, em 1597, na obra “Reflectiones Theologicae”* comenta so-
bre a obrigatoriedade de usar alimento para preservar a vida. “Poderia ser considerada
culpada de pecado ou suicidio uma pessoa doente que nao se alimente devido a algu-
ma intolerancia alimentar?” e comenta “o paciente seria isento, pelo menos de pecado
mortal, especialmente se houvesse pouca ou nenhuma expectativa de vida”.

Em 1959, Gerald Kelly no ensaio “A obrigatoriedade de utilizar meios artificiais
para preservar a vida“, na obra Theological Studies*, explicita “nenhum remédio é
obrigatério a ndo ser que ofereca uma esperanca razoavel para reavaliacao posterior
ou cura da doenca”.

Em uma normatizacao oficial dos Bispos Catélicos Romanos do Texas, em 1990,
cita-se “se houver evidéncia de que um paciente esteja em coma irreversivel e haja
vontade expressa de que ndo queira ser mantido com nutricao e hidratacao artificiais,
as mesmas devem ser retiradas”. £ uma aceitacio de que o paciente encontra-se em
seus momentos finais e ndo deve ser impedido de dar seus ultimos passos. Nao se
trata de abandono.

Nos Estados Unidos, em 2001, os bispos catélicos redigiram o documento The
Ethical and Religious Directives to Guide Physicians in the Care of Patients in Catholic
Hospitals®®. Na recomendacao 57, “uma pessoa pode prescindir de meios que julgue
nao oferecer uma esperanca razoavel de beneficio, ou traga 6nus excessivo, ou que
imponha sobrecarga financeira a familia ou comunidade”. Na recomendacao 58,
“deve haver uma presuncdo em favor de prover nutricdo e hidratacao para todos os
pacientes enquanto essas medidas sejam suficientes para beneficiar o paciente”.

Presume-se, com isso, que existem situacoes em que o aporte de nutricao e
hidratacao possa ser prescindido.

Dessa forma, todo um embasamento teolégico ao longo dos séculos parece ter
sido deixado de lado com a colocacdo papal em 2004. Entretanto, esses questionamentos
fizeram com que o bispo Lynch, que opinou no caso recente de Terri Schiavo, aceitasse
a determinacao de que fossem retirados o suporte nutricional e hidratacao artificiais e
comentou que "a analise devera ser feita caso a caso baseada nas opinices e nos valo-
res da familia e outras pessoas envolvidas. Se a remocao da nutricdo se devesse ao fato
de que fosse pelo menos razoavelmente onerosa... Essa deveria ter sido permitida”.

O documento papal deve, portanto ser analisado no contexto da tradicao catdli-
ca. Esta ndo insiste na preservacdo da vida a todo custo. Se ndo houver nenhum
beneficio fisico ou espiritual, ndo haveria nenhuma obrigacao de utilizar uma condu-

ta sustentadora de vida®®.
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Aspectos Clinicos

Disfagia

A incidéncia da disfagia varia de acordo com a causa e o estagio da doenca. Em
um estudo amplo realizado no St. Christopher’s Hospice, em Londres, de 7.000 pa-
cientes avaliados, 23% apresentavam disfagia®” .

Eventos agudos como AVC, traumatismo craniano, lesdes da medula cervical e
procedimentos cirdrgicos que afetam o encéfalo ou os nervos cranianos, poliomie-
lite, Sindrome de Guillain-Barré e doencas neurolégicas congénitas podem levar a
desordens de degluticao, para as quais uma certa recuperacao é esperada’®.

Por outro lado, muitas doencas neuroldgicas degenerativas sdo caracterizadas
por problemas de degluticao que podem surgir no inicio ou final da doenca e que vao
se agravar conforme a evolucao do quadro®.

A deméncia é uma doenca progressiva que leva a uma série de dificuldades na
alimentacao e na degluticdo. Tais dificuldades podem variar quanto ao grau, tenden-
do a uma piora conforme a evolucao do quadro, culminando, muitas vezes, com alto
risco de broncoaspiracao.

Pelo fato desses pacientes apresentarem alteracdo de linguagem e das habilida-
des comunicativas, torna-se dificil identificar seus desejos.

O tratamento da disfagia nos pacientes que apresentam doencas degenerativas en-
volve mudangas progressivas das estratégias, modificagdes ou restricoes de determinados
alimentos (geralmente devido a consisténcia) e, em alguns casos, a recomendacao de
uma dieta mista (via oral e enteral). Geralmente uma pequena oferta via oral é mantida
para satisfazer o desejo do paciente. Para que isso seja possivel, é importante que a
capacidade de degluticao do paciente seja avaliada com regularidade para que as pioras

funcionais sejam compensadas o maximo possivel, evitando riscos como broncoaspiracao.

Indicacoes gerais e vias de administracao

O suporte nutricional e hidratacao artificiais podem ser oferecidos de varias formas. A
via intravenosa, em geral, é capaz de suprir as necessidades de liquido, porém nem sempre
consegue garantir o aporte adequado de calorias e proteinas sem que ocorram complica-
¢oes. Uma forma de hidratacdo empregada em Cuidados Paliativos com seguranca e efica-
cia comprovadas € a hipodermdclise (ver capitulo especifico). Sondas nasogastricas (ou
entéricas) podem ser introduzidas em quadros de agudizacao de doenca, mas esse proce-
dimento envolve alguns riscos. Descreve-se que cerca de 2/3 dos pacientes se tornam
agitados e removem a sonda em cerca de duas semanas de tratamento. Quando existe a
perspectiva de permanéncia prolongada, por varias semanas, € indicada a introducao de
dieta por meio de uma gastrostomia (realizada endoscopicamente) ou jejunostomia.
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As indicagbes de suporte nutricional e hidratacao artificiais sdo relacionadas a
varios problemas clinicos especificos e tém impactos diferentes em cada um deles: o
procedimento aumenta o tempo de sobrevida de pacientes com estado vegetativo
persistente®®. Pode haver melhora de sobrevida e qualidade de vida em pacientes
com esclerose lateral amiotréfica*' #2. Além disso, o suporte nutricional e hidratacao
artificiais podem melhorar a sobrevida em pacientes na fase aguda de um acidente
vascular cerebral, traumatismo craniano*> * e em pacientes internados por periodos
curtos em unidades de tratamento intensivo. Existem relatos de melhora do estado
nutricional em pacientes com cancer avancado submetidos a radioterapia* “¢ou que
tenham doenca obstrutiva intestinal proximal. Existe menor evidéncia de beneficio
do suporte de nutricdo e hidratacao artificiais em outras populacoes.

E importante lembrar que a nutricio e hidratacdo artificiais estio associadas a
riscos considerdaveis como maior necessidade de restricao ao leito de pacientes com
deméncia, pneumonia aspirativa, diarréia e problemas associados com a remocao do
tubo pelo paciente. Além disso, nas fases finais, com decréscimo da funcao renal, a
sobrecarga de volume pode causar aumento das secrecoes respiratorias, dispnéia e
predispoe a edema pulmonar e ascite.

Em se tratando especificamente da gastrostomia, as indicacdes sao: presenca
de obstrucao esofagiana, presenca de disfagia mesmo sem obstrucao, dificulda-
des de ingestao sem a caracterizacao de uma doenca terminal e descompressao
intra-abdominal em pacientes que nao desejem ter uma sonda nasogdastrica. Se
ndo se espera nenhum beneficio fisiol6gico ou conforto com a introducao de uma
gastrostomia (ex: sindrome de anorexia-caquexia), o procedimento tem valor al-
tamente questionavel.

Com relacao a forma de administracao de nutricao e hidratacao artificiais, a son-
da nasoentérica de calibre fino é recomendada para pacientes que requerem esta
modalidade de nutricdo por periodos mais curtos, até quatro a seis semanas. Para
pacientes com necessidade por tempo maior, recomenda-se a colocacao de
gastrostomia ou jejunostomia sendo a primeira a alternativa de escolha, quando pos-
sivel. Dessa forma, para pacientes com incapacidade transitéria de ingestao via oral a
discussao entre colocacao de sonda nasoentérica e gastrostomia endoscépica é des-
necessaria, pois ambas sao equivalentes quanto a capacidade de manter um aporte
compativel com desempenho fisico adequado e manutencao do estado nutricional®’.
A escolha é feita por questdes de conforto. Quando se analisa as complicagdes mais
graves (pneumonia aspirativa, mau posicionamento e perda do dispositivo) e as mais
simples (obstrucao, acotovelamento, dificuldade de insercao), existe morbidade se-

melhante entre as duas alternativas nas primeiras duas semanas?®.
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Em se tratando especificamente de gastrostomia endoscopica, existem potenciais
beneficios: o procedimento pode prolongar a vida quando o contexto é de recupera-
c¢ao de um agravo agudo (infeccao grave, quimioterapia) e pode também servir, em
situacoes selecionadas, como forma de controlar os sintomas aumentando o confor-
to, aumentando a qualidade de vida e diminuindo o sofrimento. Mesmo quando ja
tem uma opinido formada a respeito das indicacées ou ndo do procedimento, a equi-
pe de cuidados paliativos deve dar suporte ao paciente para que ele possa fazer a
melhor escolha para si. Faz parte desse suporte a percepcao clara dos diversos aspec-
tos envolvidos na decisdo (comodidade da familia para o cuidado, por exemplo) e a
disposicdo para discutir alternativas e aceitar limitagoes.

Com relacdo a indicacao do procedimento em diferentes situacoes clinicas, foi propos-
to um algoritmo para auxiliar o clinico na indicacao baseado na doenca do paciente, pos-
sibilidade do uso do trato digestivo e desejo do paciente/familia*® . (Fluxograma 3 e 4)

Existem algumas justificativas clinicas para o uso de nutricdo enteral prolongada
por meio de gastrostomia. Entretanto, a literatura médica é no minimo controversa
quanto ao real beneficio desse procedimento em pacientes no final de vida. Na maioria
dos casos, em se tratando de pacientes demenciados ou terminais, ndo existiria um
real beneficio clinico no emprego desse tipo de terapéutica de tal forma que, nesses
casos, ela poderia ser considerada futil.

Além disso, Sanders et al (2004)*° identificaram que pacientes com deméncia e
incapazes de se alimentarem sozinhos nado teriam indicacdo para a nutricao e
hidratacao artificial uma vez que tal fato seria um marco do estagio pré-terminal.

Meier et al (2001)>" examinaram 99 pacientes hospitalizados com deméncia avan-
cada e concluiram que a sonda de alimentacdo nao aumentou a sobrevida. Mitchell
et al (1997)°2 examinaram dados de 1.386 residentes em casas de repouso e conclu-
fram que a morte ocorreu apdés intervalo similar tanto no grupo de pacientes com

gastrostomia como no grupo sem.

Pneumonia aspirativa

Apesar da prevencao de pneumonia aspirativa ser a indicacao mais freqiiente de
gastrostomia em pacientes cronicos com déficit cognitivo, em regime domiciliar, ne-
nhum estudo, em pacientes com deméncia, mostra que esse procedimento reduza o
risco de aspiracao de contelido gastrico®>. Ao contrario, a presenca da sonda
nasoenteral ou da gastrostomia foi associada a aumento da incidéncia de refluxo® %
por haver diminuicao da pressdo sobre o esfincter inferior do esdfago®. Nao existem
estudos prospectivos comparando alimentacdo por via oral com dieta enteral em pa-
cientes com deméncia grave ou disfagia com risco de aspiracdo. Sugere-se que o risco
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seja parcialmente minimizado trocando-se a sonda nasoenteral pela gastrostomia®® 7.
Pacientes com sonda nasoentérica tiveram mais aspiracdo do que os pacientes com
gastrostomia (40,7% e 20,3% , respectivamente, p<0,001)>%. Na mesma linha de racio-

cinio a administracdo jejunal reduz em 24% o risco de aspiracao.

Desenvolvimento de tlceras de pressao

Duas revisoes diferentes numa populacao geriatrica® ®' mostraram pouca rela-
cao entre o estado nutricional, a presenca de Ulceras de pressao e a recuperacao de
lesdes pré-existentes. Uma explicacao possivel é o fato desses pacientes ficarem mais
restritos ao leito por conta da necessidade de serem contidos para nao retirar a sonda.
Esses achados e essa conclusdo contradizem fortes evidéncias da literatura sobre a
importancia da nutricdo na cicatrizacao de feridas. O fato é que, infelizmente, o fato
de colocar uma sonda ou gastrostomia nao garante que as necessidades caléricas do
paciente sejam atingidas. Um estudo prospectivo®?no qual as necessidades caléricas
foram medidas por calorimetria indireta por oito semanas, a cicatrizacdo das Glceras
de pressao foi avaliada no contexto do balanco nitrogenado. Nos 13 pacientes que
mantiveram um balanco positivo durante as oito semanas do estudo, 15,4% desen-
volveram novas Ulceras de pressao. Nos 11 pacientes que tiveram balanco negativo,
36,45% desenvolveram novas Ulceras de pressdo. Apesar de aparentemente diferen-
tes, esse valor nao foi estatisticamente significante. Isso mostra que, independente do
balanco nitrogenado, houve surgimento de Ulceras de pressao.

Gastrostomia como melhora de qualidade de vida

Essa questao é muito controversa em pacientes portadores de deméncia grave. A
colocacgao da nutricao enteral por sonda ou gastrostomia priva o paciente da sensacao de
paladar, consisténcia, visualizacao do alimento e do contato da familia que antes o ali-
mentava por boca. Além disso, estima-se que cerca de 70% dos pacientes recebendo
nutricdo por sonda tenham que ser restringidos. Isso leva em geral a agitacao, desconforto
e necessidade de sedacdo. Em um estudo prospectivo® de 150 pacientes seguidos apés a
colocacgao de gastrostomia por 14 meses (1/3 dos casos com deméncia), 70% nao obteve
nenhuma melhora no desempenho funcional ou avaliagdo subjetiva de melhora. Em
outro estudo, enquanto 35% dos pacientes relataram alguma melhora funcional em esco-
res objetivos, 28% pioraram. Nessa casuistica, pacientes com mais de 76 anos foram
menos responsivos a terapéutica do que os mais jovens com diagnésticos de acidente
vascular cerebral, trauma encefélico ou anormalidade do trato gastrointestinal®*.

Dessa forma, parece pouco razoavel esperar que ocorra um aumento da qualida-

de de vida a luz da gravidade da debilidade funcional desses pacientes. Isso enfatiza
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que a melhora da qualidade de vida ndo deve ser uma razao inicial na tomada de
decisao de inserir uma gastrostomia em pacientes demenciados. Por outro lado, ap6s
a colocagao da gastrostomia, o cuidado com o paciente é facilitado dando a sensa-
¢ao de maior bem-estar para a familia que julga estar conseguindo desempenhar seu
papel de forma mais eficiente. No mesmo estudo citado anteriormente®, 76% dos
familiares consideram o procedimento benéfico para o paciente e 68% referiram que
houve melhora da qualidade de vida do paciente.

Mitchell et al (2003)*> documentaram que o tempo gasto para a alimentacao em
pacientes com nutricdo enteral era de, aproximadamente, 25 minutos/dia, enquanto
que pacientes similarmente comprometidos com alimentacdao VO consumiam, em
média, 73 minutos/dia. Além desses dados, constatou-se que os custos para a alimen-
tacao enteral foi maior devido a necessidade mais freqtiente de visitas médicas, visi-
tas as unidades de emergéncia e de hospital-dia pelas complicagcoes das sondas.

Dessa forma, faz parte da decisao da melhor conduta em pacientes cronicos ou no
final da vida, em que fase da doenca o individuo se encontra, se esta na vigéncia de
alguma complicacao aguda potencialmente reversivel, se existe alguma dificuldade ou
particularidade familiar no contexto. Deve-se ter em mente que essas diversas variaveis
sao mutaveis com o evoluir do quadro. Assim, a melhor conduta hoje pode nao ser a
melhor em outro momento. E importante que se tenha essa clareza sempre que se atua
em Cuidados Paliativos. O objetivo final é o paciente, ou a unidade paciente/familia.
Desse modo, as condutas e o planejamento dos cuidados devem ser focados nestes pro-
tagonistas e podem mudar com o passar do tempo. Cabe a equipe mostrar de forma clara
e empdtica qual é a visdo técnica do problema e permitir que a familia participe da
decisdo. Nao é adequado, por exemplo, deixar de indicar nutricdo enteral para um pa-
ciente demenciado s6 porque tecnicamente os beneficios sdo incertos. Ha que se consi-
derar toda uma constelagdo de circunstancias em cada momento da evolucao sem se
esquecer que diferentes patologias tém uma forma propria de evolucao esperada.

Freqlientemente, a ma informagcao médica é um obsticulo a clara comunicacao
e tomada de decisdo. Criam-se falsas expectativas e objetivos que podem ser irreais.
Shega et al (2003)°° avaliaram 195 médicos do American Medical Association Masterfile
e identificaram que 75% haviam discutido sobre a colocacdo da gastrostomia em
pacientes com deméncia nos Gltimos dois anos, subestimando o indice de mortalida-
de nesta populacao; 75% acreditavam que a gastrostomia reduzia a aspiracdo e me-
Ilhorava as Ulceras de pressdao; aproximadamente 25% referiram que tal intervencao
melhorava a qualidade de vida e o “status” funcional; e 60% defendiam que a
gastrostomia aumentava a sobrevida. Esses dados demonstram que tais profissionais
superestimam os beneficios e subestimam os riscos da colocagao da PEG.
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A introducao de gastrostomia é um procedimento

que traz morbidade ou mortalidade significativas?

Os dados de literatura sao bastante controversos mas, na populagao demenciada,
parece haver um direcionamento geral no sentido de que a nutricdo e a hidratacao
artificiais nao tragam nenhum tipo de melhora clinica e de progndstico nos casos
avancados, que perderam a capacidade de se alimentar por via oral>?>3,

Nesses individuos as complicagbes sdo comuns relatando-se obstrucao do tubo
em 34,7%, vazamento em 20%, infeccdo local em 16% e deslocamento exigindo
reposicionamento em 66% dos casos. Na era dos procedimentos endoscépicos, a
incidéncia de complicacgoes leves (infeccdo de ferida local, vazamento e ileo parali-
tico) foi de 5 a 13% e de complicacdes mais graves (aspiracao, peritonite, remocao
inadvertida, implantacao tumoral, fistula e hemorragia) variou entre 1,3 e 3,0%.

Em um estudo prospectivo de 1.386 pacientes com gastrostomia em casa de repouso
nao houve nenhum beneficio de sobrevida quando comparados com pacientes sem PEG.

Croghon et al ¢ avaliaram um pequeno nimero de pacientes idosos em casas de
repouso (25% dos quais tinham deméncia) com aspiracdo comprovada pela
videofluoroscopia e ndo encontraram diferenca na sobrevida entre aqueles que recebe-
ram gastrostomia ou sonda nasogastrica e aqueles que nao receberam alimentacao enteral.

Cowen et al® revisaram retrospectivamente pacientes idosos internados com al-
teracdo na avaliacao videofluoroscépica de aspiracao e minima ingestao VO (30%
deles tinham rebaixamento do nivel de consciéncia e 20% com deméncia documen-
tada). Em 36 meses, os pacientes que receberam gastrostomia tiveram uma mortali-
dade significativa maior que aqueles que continuaram alimentagao via oral.

Numa populacao idosa com distirbios de degluticao (205 demenciados) obser-
vou-se mortalidade menor do que os pacientes que foram mantidos com dieta oral

(resultados ajustados para a presenca de diferentes comorbidades)®®.

Existe uma boa alternativa a colocacao de gastrostomia

endoscopica em pacientes demenciados graves?

Algumas alternativas possiveis nessa populacao sao:

« evitar distracdes na hora da refeicdo, manter contato verbal e visual com o
paciente.

» dar o tempo adequado para que o paciente se alimente, respeitando seu ritmo
de ingestao.

« selecdo adequada de alimentos.

« atentar para temperatura, consisténcia e paladar do alimento.

« ofertar alimentos que sejam preferidos e com sabor marcante.
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« seguimento com o fonoaudiélogo para melhoria do padrao de degluticdo e
introducao de manobras compensatérias conforme evolucao do quadro de disfagia.
Essa medidas apesar de simples podem ser de dificil aplicacdo na pratica. Ne-
nhum estudo randomizado confirmou que essas técnicas sejam plausiveis, custo-

efetivas ou capazes de mudar o prognéstico.

Particularidades nos Pacientes com Cancer

A nutricdo e hidratacao artificiais podem aumentar a sobrevida de pacientes em
tratamento de alguns tipos de cancer, particularmente de cabeca e pescogo. Porém,
uma vez que a doenca esteja avancada e apenas os medicamentos paliativos sao
considerados, a evidéncia dos beneficios da nutricao e hidratacao artificiais em pro-
longar a vida é reduzida (Viola et al, 1997; McCann et al, 1994)%7 14,

A administracao de fluidos a pacientes com cancer em fase terminal pode levar a
sintomas indesejaveis como o aumento do débito urinario, diarréia, nduseas, dor e
problemas respiratérios (Viola et al, 1997)'4.

Recentemente alguns estudiosos iniciaram uma reavaliacdao da administracao de
pequenos volumes de fluidos para paliar a toxicidade dos opidides e diminuir a agita-
cao e o delirio. Apesar de muitos casos de delirio ndo serem reversiveis em pacientes
com cancer, a desidratacdo e a intoxicacao com drogas estao entre as causas mais
trataveis (Lawlor et al, 2000)*°. Pacientes com delirio agitado parecem sofrer, mas
mesmo pacientes que tém recuperacao do delirio e nunca se agitaram lembram-se da
experiéncia como desagradavel (Breitbart et al, 2002)’°. Bruera et al (2005)”"
randomizaram 51 pacientes com cancer em estagio terminal com desidratacio para
receber tanto 1.000 ml de fluidos/dia x 100 ml/dia. Os pacientes foram avaliados
quanto a alucinagdes, mioclonias, fadiga e sedacao; 73% dos pacientes hidratados
versus 49% dos pacientes placebos tiveram melhora dos sintomas (p=0,005).

Cozzi e Gavazzi’* avaliaram 50 pacientes oncoldégicos sob tratamento quanto
ao uso da gastrostomia, inclusive a gastrostomia podia prover nutricdo essencial
sem desconforto significativo nesses pacientes. A nutricdo enteral pela gastrostomia
deveria ser considerada em determinados pacientes com malnutricdo, mas que
possuiam melhor progndstico quanto a expectativa de resposta e de sobrevida su-
perior a seis meses’>.

Outro valor importante quanto a colocacao da gastronomia refere-se as conside-
racbes econdmicas. Sartori & Trevisani’avaliaram prospectivamente o custo a longo
prazo da alimentacdo por gastrotomia em pacientes com CCP. Esses autores verifica-
ram que, apesar do custo didrio ser significativamente maior, a longa duracao da
gastrostomia e a baixa mortalidade (8%) justificam a colocagdo nessa populagao.
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Nutricao Parenteral

Em 1656, Wren administrou a primeira alimentacao parenteral de nutrientes
intravenosos para animais. Bernard injetou ovos brancos, leite e cana-de-acticar em
solucao subcutaneo em animais em 1840, e Biedl e Drause administraram glicose
intravenosa em humanos pela primeira vez em 1896.

Em 1962, Wretlind foi capaz de produzir balanco nitrogenado positivo com nu-
trientes intravenosos e, em 1967, Dudrick conseguiu manter o crescimento e desen-
volvimento normal de filhotes de cachorro e reproduzir o mesmo fato em uma crianca,
no ano seguinte.

O entusiasmo pela nutricao parenteral total aumentou bastante na década de 70
e desde entao tem gerado uma industria multibilionaria.

Alguns estudos randomizados de nutricao parenteral em pacientes com cancer
avangado nao tém demonstrado melhora no estado nutricional ou na sobrevida 7>7¢,
mas sim aumento das complicacdes de acesso venoso central e sofrimento por fome

ou sede, conforme a evolucao da doenca aproxima-se da morte’”.

Nutricao e seus Efeitos em Doencas Respiratorias Cronicas

A nutricdo e a ventilacao estao intrinsecamente relacionadas. A associacdo entre
perda de peso e Doenca Pulmonar Obstrutiva Cronica (DPOC) é um fendbmeno que
tem sido observado desde o século 19. Na década de 60, diversos estudos mostraram
uma associagao negativa entre perda de peso e sobrevida em DPOC.

Tem sido sugerido que a perda de peso é um mecanismo adaptativo para reduzir
o consumo de oxigénio. Porém, recentes estudos tém contrariado esse conceito e
mostrado que o baixo peso corporal é um fator de mau progndstico independente do
comprometimento da funcao pulmonar 7.

Independentemente do comprometimento pulmonar, a perda de peso, em parti-
cular da musculatura esquelética, é acompanhada por perda de forca da musculatura
respiratéria’®.

Um aumento da taxa metabdlica basal tem sido documentado em 25 a 35% dos
pacientes com fibrose cistica e DPOC. Uma possivel causa do aumento do metabo-
lismo é o crescente trabalho da musculatura respiratéria.

Apesar da taxa metabélica basal representar a maior parte do gasto de energia total
diaria, detecta-se um aumento total do gasto de energia em DPOC, chegando a 170%
do metabolismo basal quando comparado com adultos saudaveis. Esse aumento foi
relacionado ao aumento do consumo de oxigénio para atividade’. Alguns achados
preliminares sugerem que o aumento do consumo da energia pode ser parcialmente

devido a diminuicdo da mecanica respiratéria e da musculatura esquelética periférica.
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Comparagoes entre o consumo alimentar estimado diario de pacientes com doen-
cas respiratérias cronicas sugerem que a ingestdo calérica é normal. No entanto,
muitos fatores podem causar temporariamente uma reducao da ingestao da dieta. A
mastigacao e a degluticdo modificam o padrao respiratério, que tém sido relacionado
com a reducdo da saturacdo arterial do oxigénio em pacientes com problemas respi-
ratorios cronicos®’. Além disso, a reflexao gastrica pode reduzir a capacidade residual
funcional e levar ao aumento da dispnéia®’.

A fim de atingir um balanco energético positivo, alguns pacientes necessitam do
uso prolongado de nutricao enteral. Muitos estudos ndo controlados em pacientes
com fibrose cistica ttm demonstrado efeitos positivos na composicao corporal e ganho
de peso, mas efeitos quanto a funcdo pulmonar e a sobrevida niao sio claros. Em
casos de pacientes com DPOC e perda de peso que nao respondem bem ao suporte
nutricional oral, a alimentacdo enteral por gastrostomia tem produzido um efeito
positivo no balanco energético. Porém o ganho de peso foi associado ao aumento da
massa gorda e nao resultou em melhoras funcionais®.

O crescente uso de anabolizantes tem recebido consideravel atencdo, uma vez
que a melhora da funcao da musculatura respiratéria tem sido observada em pacien-
tes com DPOC ap6s trés semanas de administracao intramuscular. Um estudo recen-
te usando um grupo placebo controle mostrou significativo aumento da massa magra
nos pacientes tratados, mas sem associacao com a melhora funcional®.

Um estudo comparando o uso de nutricao suplementar e esteréides anabolizantes
dados diariamente, em combinagdo, por oito semanas, com integrantes de um progra-
ma de reabilitacdo pulmonar, relatou que a combinacdo do tratamento com suporte
nutricional e exercicios ndao s6 aumentou o peso corpéreo, mas também resultou em
um aumento significativo da massa magra e da forca muscular respiratéria®*. No grupo
tratado com esteréides anabolizantes houve um ganho de peso semelhante, porém a
distribuicao de tal ganho foi mais relacionado a massa magra o que levou a uma me-
Ilhora da musculatura respiratéria mais significativa. Apesar dos efeitos significativos
deste tratamento, os autores notificaram um ndmero substancial de pacientes sem res-
postas. Tais individuos, quando analisados posteriormente, apresentaram sobrevida sig-

nificativamente inferior aqueles que tiveram resposta positiva ao tratamento.

Controle de Sintomas

Pacientes que ndo se alimentam e também nao recebem suporte nutricional e
hidratacao artificiais podem apresentar fome e sede. Entretanto, entre pacientes
terminais portadores de cancer, 63% nunca chegam a ter sensacao de fome. Des-

ses pacientes, aqueles que tiveram algum sintoma o relataram como transitério,
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ocorrendo apenas na fase inicial e satisfatoriamente aliviados com medidas como
colocar algum alimento preferido na boca para sensacao oral do paladar e limpeza e
umidificacao da cavidade oral’. Embora a fome se resolva em alguns dias, a sensacao
de sede pode persistir principalmente pela presenca de boca seca. Outros sintomas
que podem surgir nesse contexto sdo confusao, delirium e rebaixamento do nivel de
consciéncia. Alguns desses sintomas sao parte do processo de morte e podem ocorrer
na evolucao de qualquer processo de doenca.

Quando se decide por suspensao ou nao-introducao de suporte nutricional e hidratacao
artificiais, a equipe de Cuidados Paliativos deve atuar junto aos pacientes e familiares
esclarecendo que a maior parte dos sintomas desconfortaveis pode ser manejada de
forma satisfatéria. Tais intervencoes estdao ainda associadas a uma morte confortavel'.
Além disso, é conhecido o fato de que a insisténcia em alimentar um paciente inapetente
pode causar outros sintomas desagradaveis como nauseas e dor abdominal.

De qualquer maneira, os sintomas devem ser avaliados regularmente. Isso inclui
nao apenas a avaliacao técnica do profissional, mas também a possibilidade de ouvir
0 que o paciente tem a dizer sobre suas percepcdes da gravidade do sintoma, do

tratamento e participar dessas decisoes.

Dicas Praticas

Existem algumas medidas simples e de cunho pratico que podem ser utilizadas no
sentido de promover maior conforto ao paciente quando ele se alimenta por via oral.

E comum achar que o conceito de suporte nutricional se limite a definicdo de
métodos de nutricdo artificial e calculo de calorias e nutrientes. Isso ndo leva em
conta outras habilidades e intervencdes possiveis da equipe multiprofissional no cui-
dado individualizado do paciente.

E necessério que haja um planejamento do cuidado nutricional para suas neces-
sidades imediatas e de longo prazo, e um preparo antecipado para as diferentes fases
da doenca.

Por exemplo, neste momento o paciente pode ser capaz de deglutir e de falar,
mas essa pode ndo ser a realidade no futuro.

Sao opcgoes praticas interessantes:

« Avaliar a possibilidade de mudancas na dieta ou do esquema medicamentoso
para minimizar sintomas.

« Mudar a rotina alimentar, de forma a oferecer refeicdes no horario em que o
paciente esteja menos fatigado, nauseado ou com menos dor.

« Usar uma combinacao de diferentes métodos: dieta oral, enteral e tentar, com
o tempo, criar condicoes para que seja priorizada a via oral.
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« Utilizar equipamento ou dispositivos simples para propiciar condi¢cdes para
que o paciente se alimente de forma independente. Por exemplo: adaptar colheres
com angulacdo adequada a eventuais limitacdes de movimentos, utilizar canudos
com valvula unidirecional para evitar que uma debilidade de succio possa impossi-
bilitar a ingestao (com esse dispositivo o liquido fica retido no Gltimo nivel aspirado).

« Oferecer alimento com consisténcia adequada a cada situacao e se possivel
enriquecidos permitindo ingestao de quantidades menores.

« Evitar oferecer os pratos preferidos durante o periodo de quimio ou radiotera-
pia para que, se houver desenvolvimento de aversdo alimentar, esta nao ocorra justa-
mente com um alimento do qual o paciente possa sentir falta futuramente.

« Promover um ambiente claro, arejado e um prato com cores variadas. O pro-
cesso alimentar comeca na visualizacao do prato e do ambiente.

« Mudar o processo de preparacdo. Usar cozimento e forno de microondas pode
minimizar a eliminacao de odores que possam ser aversivos.

» Oferecer, quando apropriado, suplementos nutricionais sob diferentes formas:
Pirulitos, mousses, sopas, cremes.

« Atentar para o fato de que a depressao, sensacao de isolamento, medo e ansie-
dade podem contribuir para uma ingestao alimentar diminuida. Assegurar que o pa-
ciente receba sua alimentacdao em um contexto agradavel e psicologicamente confor-
tavel é um dos maiores desafios para a equipe.

« O paciente, nas fases finais, nao deve ficar com um sentimento de culpa por
nao comer. Oferecer pequenas quantidades de forma regular e dentro do que ele
expressar como vontade é em geral mais apropriado do que iniciar uma terapia
nutricional de forma invasiva e agressiva.

« Em estudo sobre os aspectos de percepcao e satisfacdo do paciente com rela-
cao a alimentacao, a falta de personalizacao foi um aspecto relatado'®.

Impressoes do Paciente e Familia

Num contexto de doenca cronica o tempo se encarrega de dar ao paciente e a
familia a consciéncia de que existe um processo progressivo de deterioracao funcio-
nal com implicacoes no estado geral e sobrevida. A estratégia de aceitar e resignar-se
as limitacoes parece permitir-lhes evitar o trauma psicolégico da perda progressiva
de apetite e perda de peso conseqtiente. Nesse contexto, Hopkinson e Corner® pro-
pdem que a aceitacdo das mudancas de habito alimentar faz com que os pacientes
consigam viver essa fase livres de culpa e sentimentos de autopunicdo. Nessa fase,
muito do estresse que esses pacientes experimentam parece ser proveniente da pres-

sdo exercida pela familia devido a incapacidade de aceitar as limitacoes e restricoes
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alimentares sucessivas. Holden e col® foram os primeiros autores a propor que pa-
cientes e familiares/cuidadores possuam niveis diferentes de tensao e estresse com
relagdo a aceitagdo da anorexia. Os familiares e cuidadores consomem “tremendas

l//

quantidades de energia emocional” na tentativa de lidar com um problema para o
qual o paciente se encontra relativamente resignado.

Em varios estudos europeus relata-se que os pacientes sofrem bem menos com essa
questao do que seus familiares®”. Esse comportamento parece também ser comum em
culturas orientais®. Em qualquer desses contextos os pacientes sdo conscientes e apre-
ciam o esforco de seus familiares para que ele se alimente®® 8, mas fica claro que
querem manter o controle de sua ingestao alimentar. Os demais devem compreender e
aceitar suas limitagoes no que se refere a alimentacdo. A nao observancia desse precei-
to leva a sentimentos de culpa, inadequacao e autocritica pelo paciente.

Uma justificativa para esse comportamento da familia é que a perda de apetite é
encarada como uma causa e nao uma conseqiiéncia do processo de morrer”®, fazendo
crer que o suporte nutricional sempre levara a interrupcao ou reversao do processo de
doenca. Apesar de existirem relatos de que a presenca e estimulo da familia na hora da
refeicdo sejam benéficos”, isso pode ter também um efeito oposto® 7. O estimulo pode
ser encarado como coercivo, podendo gerar conflitos posteriores a morte do paciente”'.

Existe uma série de estudos reconhecendo que a anorexia é uma fonte de grande
ansiedade para pacientes e seus familiares. Demonstra-se que existe uma concordancia
entre pacientes e familiares quanto a presenca de anorexia quando o paciente é enca-
minhado para um servico de Cuidados Paliativos. Entretanto, quando se questiona o
paciente e os familiares sobre a ansiedade gerada com esse fato, ocorre bastante
disparidade. Embora cerca de 40% dos pacientes encontrem-se de alguma forma ansiosos
com a perda de apetite, 87% dos familiares estao preocupados com isso?. Esses dados
fazem refletir sobre o fato de que a anorexia pode ser um problema da familia muito
mais do que do paciente, dado ja levantado anteriormente®?. E comum a presenca de
sentimentos de medo, raiva e frustracdo com respeito a sua capacidade de encorajar o
paciente a comer. Algumas vezes isso se torna a origem de conflitos. Fatores relaciona-
dos a essa postura familiar podem ser o baixo nivel de aceitacao da familia com relacao
ao processo de doenca progressiva e morte, a forca do vinculo interpessoal e o grau de
responsabilidade assumido em garantir a todo custo que o paciente se alimente®. Além
disso, freqlientemente os familiares ndo percebem que a anorexia ndo parece causar
desconforto ao paciente . Um aspecto diferente é visto com relacdo aos profissionais
de satde que assistem o paciente: mostra-se que, em entrevistas nas quais se listam os
problemas de um grupo de pacientes, € comum que se subestime a presenca de anorexia.
Existe um baixo nivel de preocupacdo desses profissionais com o fato. Entretanto, é

249



NuTRICAO E HIDRATACAO

comum que essa percepgao se acentue nas Ultimas 48 horas de vida. Passa a haver uma
recusa quase universal de alimento nessa fase.

E irreal considerar que o aporte nutricional e hidratacio artificiais favorecam o
progndéstico médico de pacientes em fase avancada de doenca sem perspectivas cu-
rativas. Entretanto é importante reconhecer que, em certas circunstancias, havera
uma decisao em favor da manutencao de suporte nutricional artificial, respeitando as
crencas pessoais e propiciando conforto psicolégico para os familiares. E isso pode

valer mais nessa fase do que qualquer melhora de parametros clinicos.

Consideracoes Finais

E importante que haja uma correta explanacao sobre as reais conseqiiéncias, riscos
e beneficios de promover suporte nutricional e hidratacado artificiais. Os dados sao mais
expressivos no que diz respeito a aspectos ligados a nutricio por gastrostomia
endoscépica. Em avaliacdo com 416 médicos e familiares nota-se uma discrepancia
entre o que os médicos relatam, sua pratica clinica e os dados de literatura. Em geral
ocorre uma valorizacdo dos beneficios desse tipo de suporte nutricional em pacientes
com deméncia, por exemplo®®. Uma alta percentagem de médicos acredita que a nutri-
cao enteral por gastrostomia reduz o risco de pneumonia aspirativa (76%) e melhore a
cicatrizagao de Ulceras de pressao (75%), sobrevida (61%), estado nutricional (94%) e
estado funcional (27%), apesar da falta de confirmacao desses dados na literatura. A
decisdo médica de implantar uma gastrostomia é freqiientemente influenciada pelas
equipes de nutricao especificamente e por pressoes da equipe de enfermagem. Além
disso, cerca de 1/3 dos médicos relataram que respeitariam a posicao da familia em
instalar uma gastrostomia mesmo que o paciente tivesse se expressado claramente em
contrario, anteriormente. Mais da metade dos médicos afirma que a nutricio por
gastrostomia faz parte da terapéutica-padrao em pacientes com deméncia, mas 3/4
desses referiram nao quererem ser submetidos ao procedimento, caso estivessem no
lugar do paciente. Além de terem uma formacao fortemente voltada para a sustentacao
da vida, os médicos, em geral, superestimam a sobrevida dos pacientes, tendendo, com
isso, a indicar mais procedimentos de gastrostomia e sondagem nasoentereal.

Em pacientes com cancer, a nutricao artificial é freqlientemente prescrita apesar da
falta de beneficio provado ou melhora de sua qualidade de vida. Isto gera problemas de
comunicagao com a familia sobre o uso de nutrigdo artificial e confusao na compreen-
sdo do processo. O suporte nutricional ndo melhora ou regride a perda de peso, nao
melhora o prognéstico desses pacientes, mas ainda assim é utilizado”* *°.

Outra questao bastante comum refere-se a capacidade de previsao de expectativa
de vida em pacientes terminais, em geral, desafiadora e imprecisa. Os médicos fazem
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prognosticos baseados em seus conhecimentos técnicos, mas também em experién-
cias pessoais, sendo tipicamente otimistas. Estudos mostram que apenas 20% das
estimativas sdo apropriadas®® ’. Em outro estudo, observou-se, em pacientes referi-
dos para Hospice, que a sobrevida média de um grupo foi de 24 dias, a sobrevida
prevista pelo médico foi de 75 dias e a comunicada para a familia foi de 90 dias®®.
Nessa mesma linha de dificuldade encontra-se a definicao de futilidade de uma de-
terminada conduta médica. Existe muita dificuldade em se fazer esse juizo de forma
apropriada, pois em geral ndo se foca especificamente o determinado procedimento
e o que especificamente se espera dele. Costuma-se contaminar a analise com outros
parametros, em geral, secundarios e subjetivos. Além disso, o critério médico para se
considerar futilidade pode nao ser o mesmo do paciente e da familia. Dessa forma o
que é futil para a equipe médica pode nao ser para o paciente. E isso precisa estar
muito claro entre as partes.

No contexto de doenca terminal, alguns objetivos devem ser avaliados ao se
considerar a introducao de suporte nutricional artificial: Ocorre prolongamento da
vida com essa conduta? E se ndo, essa conduta melhora a qualidade de vida até a
morte? Ou simplesmente prolonga o processo de morrer?

O que significa, de fato, a oferta de nutricao e hidratacao artificiais? Com fre-
gliéncia ocorre uma falta de entendimento da dimensao do processo e da aceitacao
do real prognéstico e natureza evolutiva da doenca pelo paciente e seus entes queri-
dos. O pedido para manter esse tipo de suporte pode refletir a necessidade de “fazer
alguma coisa” para o paciente, simplesmente porque isso pode ser feito e nao pela
expectativa de um resultado definitivo ou mensurédvel. Lembrar que esse pedido da
familia pode servir como sinalizador para que se explore os anseios do paciente e
expectativas, ddvidas e revoltas da familia. E uma oportunidade de reafirmar que o
paciente ndo sera abandonado quando os objetivos do tratamento passem de cura
para paliacao. Paliar é cuidar, antes de tudo. Essa é a esséncia. O conhecimento do
que esperar do processo e a percepcao de que a perda gradual do interesse pela
comida é uma parte natural do processo de morrer. Esse conhecimento pode aliviar a
ansiedade e restaurar o senso de controle.

Em suma, a introducao de nutricao e hidratacao artificiais deve ser um processo
individualizado e deve ser visto como parte de todo um planejamento de cuidados
visando maximizar o conforto durante o processo de morte, respeitando os desejos
do paciente e familiares, da forma mais tranqtila, segura e consensual. Em geral é
possivel chegar a uma atitude de consenso satisfatéria envolvendo objetivos reais e
vislumbrando a importancia do cuidado. Esse processo costuma ser longo e estressante
para toda a equipe e para a familia, mas extremamente recompensador para todos.
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Introducgao

A administracdo de fluidos pela via subcutanea é uma alternativa cada vez mais
reconhecida para a administracdo de solucdes parenterais, tradicionalmente admi-
nistradas por via intravenosa ou intramuscular e sempre em situacdes ndo emergenciais
(O’Keeffe et al, 1996). Consiste em uma pratica que, em algumas situacoes clinicas
especificas, demonstra ser uma via segura, eficaz e, sobretudo, confortavel para o
paciente. Molloy (1992) acrescenta que também é uma boa opcao para a reposicao
de eletrélitos e medicagdes analgésicas quando a aceitacao oral estd comprometida e
a medicacao necessita ser administrada.

A primeira descricao de seu uso remonta ao ano de 1913, primeiramente utiliza-
da entre criancas e recém-nascidos (Rochon et al, 1997). Com os relatos de iatrogenias
relacionadas a qualidade da puncado e das solugdes administradas, associadas ao
avanco tecnolégico desenvolvido nas duas grandes guerras mundiais, a hipodermaclise
foi abandonada em meados do século passado. O registro de efeitos adversos graves
decorrentes do uso inadequado desta técnica, nomeadamente, em situacoes de cho-
que hipovolémico e/ou administracao de solutos hipertdnicos (como as solucées
glicosadas a 50%), foi motivo que bastou a época para o seu sepultamento. No final
da década de 60, com o incremento dos Cuidados Paliativos na Inglaterra, a
hipoderméclise também foi reavaliada e reposicionada como uma via de administra-
c¢ao medicamentosa segura. No Brasil, a discussao sobre o tema ainda é timida e
carece de estudos e publicacoes com os relatos de experiéncias que certamente se
faz cotidianamente nos servicos de Cuidados Paliativos.

De fato, trata-se de uma técnica simples, de rapido manuseio e que dispensa um menor
tempo em sua execucgao; por estes fatores, também, tem um custo reduzido. Pacientes com
veias colapsadas, finas, frageis, que se rompem facilmente, sdo o puiblico de elegibilidade
para se beneficiarem desta pratica. Idosos e pacientes em Cuidados Paliativos, criancas ou

ndo, geralmente possuem uma rede venosa com tais caracteristicas e, portanto, serdo os
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beneficiarios da técnica e o publico-alvo para pesquisas sobre o assunto. Importante lem-
brar que doentes de outra faixa etaria ou portadores de outras doencas podem beneficiar-se
desta técnica, desde que haja indicacdo clinica e conhecimento da equipe multiprofissional
que os atende. O conforto relatado pelos pacientes, desde a instalacdo do cateter até a
infusdo lenta e controldvel, tem sido a tonica de escolha.

O envelhecimento da populacdao, um maior interesse pela qualidade de vida dos
doentes e uma franca implementacao dos Cuidados Paliativos renovaram o interesse
dos profissionais médicos pela hipodermaoclise, principalmente entre os geriatras
(Challiner, 1994). A experiéncia positiva com esta técnica reforca o conceito de que
se trata de técnica segura, eficaz, com uma melhor relacdo custo-beneficio compara-

tivamente a via endovenosa, em situacoes clinicas nao-emergenciais.

Principio Fisiolégico

A infusdo de uma solugao no tecido subcutaneo se da através da instalacao de um
cateter, agulhado ou nao, em seu espaco. A velocidade com que as solugées adminis-
tradas atingem o espaco vascular varia de acordo com a sua densidade. Os principios
fisicos envolvidos baseiam-se nas forcas de Starling, sendo que a absorc¢ao para o espa-
co intravascular depende do equilibrio entre as forcas hidrostaticas e forcas osmoticas
através da parede do vaso sangtiineo. Estas relacées condicionam o tipo de solutos a
serem utilizados, assim como as indicacdes clinicas; empiricamente, uma droga com
especificidade e indicacdo para ser administrada no musculo poderia ser ministrada
também no subcutaneo. A justificativa parte do principio de que os espacos intracelulares
da hipoderme e dos musculos possuem composicao e pH semelhantes; no entanto,
este raciocinio ainda necessita de estudos comprobatérios. Na pratica assistencial, de-
vem-se atentar quanto a tolerancia do paciente diante da infusdao da droga, reacoes
locais no sitio da puncao, reacoes sistémicas apds 45 minutos de infusao e a titulacao
sangliinea apos a infusdo. A literatura internacional traz bons resultados para mdltiplas
drogas, inclusive para solucdes hipertdnicas; mas ha que se ter atencao sempre, além
de um registro atento sobre a progressao da infusao (ver roteiro proposto).

A associacdo com hialorunidase, uma enzima que reduz a viscosidade do tecido
celular subcutaneo ao degradar o acido hialurénico, adicionada a solugdo prescrita ou
administrada no local, in bolus, ndo é consenso (Hussain et al, 1996). Sua principal
vantagem é o aumento da velocidade de absorcao, mas justamente por isto ela contraria
uma das vantagens atribuidas a hipoderméclise, reconhecidamente, um preenchimento
do espaco intravascular mais fisiol6gico, mais lento, fator importante, sobretudo, no doente
idoso, frequientemente com uma reserva cardiaca precaria. Mais que isso, a hialuronidase

pode condicionar efeitos colaterais adicionais que, embora raros, estdo descritos,
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nomeadamente, edema local, urticaria, arrepios, eritema local, nauseas, vomitos, verti-
gens, taquicardia e hipotensao (Hussain et al, 1996). Worobec (1997) sugere a co-admi-
nistracao de lidocaina a 1%, a fim de reduzir os efeitos locais da hialuronidase.

A eficdcia desta via de infusdo foi avaliada, por exemplo, num estudo cruzado
(Lipschitz et al, 1991), envolvendo seis voluntarios saudaveis com idade superior a
65 anos, nos quais foram administrados 500 ml de SF marcado com agua tritiada e 99
Tc pertecnato por via subcutanea ou endovenosa, repetindo a administracao por via
alternativa oito semanas depois. Os niveis de Tritium no sangue na via subcutanea
atingiram o ponto de equilibrio da via endovenosa antes dos 60 minutos, um efeito
sobreponivel ao do 99 Tc pertecnato. Também verificaram serem idénticas as dreas
subjacentes a curva de radioatividade do Tritium. A andlise da radioatividade do 99
Tc pertecnato no local de administracao subcutanea era nula 60 minutos depois do
término da infusdao. A objetividade destes dados confirmam a eficacia da absorcao
dos fluidos administrados por hipodermaoclise.

Eventuais alteracbes metabdlicas e/ou hormonais no doente idoso, induzidas pela
infusdo de uma solucdo glicosalina, quer pela via subcutanea, quer pela via
endovenosa, também foram estudadas. A populacao escolhida incidiu sobre doentes
com patologias nao agudas, como fratura do colo do fémur e sem co-morbidades
como obesidade, diabetes mellitus, febre ou discrasias sangtiineas. Foram analisados
os niveis de concentracao plasmatica de varios produtos envolvidos no metabolismo
glicidico, como a glicose, insulina, acidos graxos livres e cortisol. Os autores conclui-
ram que a hipoderméclise de uma solucao glicosalina induz alteracdes metabélicas e
hormonais semelhantes as provocadas pela administracdo intravenosa. Na andlise
das curvas de concentracao da glicose e da insulina parece ser evidente que na
hipoderméclise ha um aumento mais gradual, sem picos iniciais sugestivos de um
hiperinsulinismo, sendo notério o equilibrio verificado as seis horas do inicio das
infusdes nas duas modalidades. Nao houve relato de associacao da hialuronidase,
podendo este fato estar relacionado com os perfis metabélicos e hormonais registrados,

dependentes provavelmente de uma absorcao mais fisiolégica.

Técnica

A instalacdo de um sistema de infusdo com controle do volume infundido é rea-
lizada com o uso de um dispositivo intravenoso.

Escolha do cateter

Os dispositivos agulhados, conhecidos como escalpe, sdo mais acessiveis; o cus-
to da aquisicao é menor e a puncao é menos dolorosa. Os calibres de escolha estao
entre os nimeros 21G a 25G. No entanto, sua utilizagao estd indicada nas infusoes
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prescritas em instituicdes hospitalares, Hospices e internacoes domiciliarias (modali-
dade de atendimento domiciliario, onde a presenca de um técnico de enfermagem,
entre outras caracteristicas, se faz necessario nas 24 horas do dia).

Os cateteres nao-agulhados sao dispositivos intravenosos, onde se deixa um
pertuito tunelizado de poliuretano ou de silicone, no subcutaneo, e a agulha é remo-
vida. Os calibres de escolha estdao entre os niimeros 18G e 24G. Geralmente sao
conhecidos pelas diversas marcas disponiveis no mercado, como o Jelco®, Gelco®,
Abbocath®, intima®,etc. Sua utilizacio é indicada para puncdes em que haja previ-
sao de uso prolongado e também na assisténcia domicilidaria, na modalidade
ambulatorial (avaliacdo multiprofissional no domicilio com tomadas de decisao e
orientacdo ao cuidador familiar e/ou informal), para a prevencdo de acidentes com
material perfurocortante. O custo da aquisicao é maior, se comparado com o escalpe.
A puncao é mais dolorosa, segundo a impressao dos usuarios; no entanto, estes mes-
mos pacientes e familiares expressam grande conforto depois da instalacao. A sensa-
cao de nao ter uma agulha no corpo colabora para o bem-estar coletivo.

Puncao

A introducao do cateter agulhado ou ndo se da num angulo de 30 a 45°, fixada a
pele com material adesivo, ap6s os cuidados habituais de antissepsia. O que determi-
na a variacao do angulo introdutério é a espessura do subcutaneo. Pacientes emagre-
cidos devem ser puncionados num angulo menor, entre 30 e 35 graus (ver ilustracao
abaixo). ldosos com pele fridvel, pouco eléstica e ressecada, deverdo ter acessos
agulhados preferencialmente e com tlneis menores.

A agulha devera ser sempre orientada centriptamente e devera evitar a proximida-
de de estruturas vasculares, de modo a reduzir o risco de laceracao dos vasos. A orien-
tacao para puncdo é a mesma da puncao intravenosa. O bisel da agulha deve estar
direcionado para o olhar do profissional; numa linguagem simples, ele deve estar sem-
pre para cima para favorecer o corte da pele.

P

7 7,7 s

—

263



HiPODERMOCLISE

Escolha topografica
Apesar de se considerar de livre escolha, a mobilidade do doente é fator

determinante para a escolha do local de puncao. Os locais de insercao recomenda-
dos sdo a face externa das coxas, na juncdo dos tercos, médio e distal; a regido
escapular, a face anterolateral do abdémen e a regido tordcica superior, entre 0 4° e 5°
espaco intercostal (ver desenho abaixo). Esta tltima regido deve ser evitada nos doen-

tes com caquexia devido ao risco de pneumotérax.
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Rodizio da puncao

O sitio de insercao do cateter pode ser o mesmo por até sete dias (Bruera, 2000).
No entanto, num ambiente intra-hospitalar, é recomendavel discutir com a Comissao
de Controle de Infeccao Hospitalar (CCIH) da instituicao para monitoramento, con-
trole e estabelecimento de uma rotina de rodizio para a troca da puncdo. Em assistén-
cia domiciliaria, sugere-se observar o acesso em dias alternados e a troca do mesmo
varia de cinco a sete dias; nesta modalidade de atendimento, a higiene do ambiente,
o modelo cultural familiar e o nivel de independéncia do paciente para o autocuidado
interferem na troca do acesso.

Na presenca de sinais flogisticos, o cateter deve ser retirado o mais precocemen-
te possivel e o sitio puncionado estara contra-indicado para novas puncoes por, no
minimo, dez dias. Os efeitos adversos mais comumente encontrados na literatura sdo
as dores no inicio da infusdo, desconforto relacionado ao posicionamento do cateter
e puncgao equivocada de capilar sangliineo; todas estas ocorréncias sao resolvidas
com o rodizio do local puncionado. A celulite é a complicagao mais grave descrita e

tem baixa ocorréncia (Walsh, 2005).

Velocidade de infusao

A administracdo intermitente, denominada como “método de Camel Hump”, é
uma modalidade que permite maior mobilidade do paciente e é muito utilizada na
area da satide mental. Este método, também adequado para pacientes agitados,
consiste na infusao de 500 ml de soro em 20 minutos, os quais serdo absorvidos
posteriormente de uma forma mais lenta, evitando assim os riscos de sobrecarga
stbita de volume intravascular. Este procedimento pode ser repetido duas a trés
vezes nas 24 horas. Freqiientemente, opta-se pela administracao no periodo notur-
no (Hussain, 1996). A hidratacdo de idosos, na modalidade intermitente, em hospi-
tais de longa permanéncia ou em atendimento domiciliario, tem sido estudada em
estudos multicéntricos e é consenso que a hidratacdo noturna propicia ao idoso e a
sua familia mais independéncia e seguranca em suas atividades de vida diaria (Bruera,
2000 & Walsh, 2005). De fato, esta constatacao deve ser estendida aos pacientes
em Cuidados Paliativos, uma vez que o exercicio de sua autonomia e independén-
cia sdo premissas basicas da assisténcia paliativista.

Na infusao continua, o volume diario de fluidos nao devera ultrapassar os 3.000 ml
(Dardaine, 1995). O débito da perfusao pode variar entre 1 a 8 ml/minuto, dependendo
do volume e das caracteristicas das solucoes infundidas, do tempo disponivel para a
infusdo e da tolerabilidade do doente. Para avaliar a tolerabilidade, a velocidade da

infusdo na primeira hora devera ser deliberadamente menor, entre 0,5 ml e 2 ml/minuto
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(Worobec et al,1997). Na opcao pela adicao de hialuronidase na solucao a ser infundi-
da, a dose recomendada é de 150U para cada 1000 ml de solucao, embora alguns
autores relatem até 1.500U para cada 1000 ml de soro (Bruera, 1990).

Indicacdes

As indicacoes mais freqiientes para a hipodermdclise sao:

o Na manutencdo da hidratacdo dos doentes transitoriamente impedidos de
hidratacao oral, como, por exemplo, na disfagia na fase aguda do acidente vascular
encefalico, no agravamento de uma doenca cronica que induza um quadro de agita-
¢ao ou de delirio, no pés-operatério de cirurgia ndao complicada, nas situacoes de
obstrucao intestinal;

« Aos pacientes com desidratacdo moderada, com ingestao oral inadequada, apre-
sentando sintomas como diarréia, vomitos constantes, infeccoes, confusao mental;

« Para analgesia em pacientes em Cuidado Paliativo e impossibilitados de ingerir
os medicamentos;

« Para a reposicao de eletrélitos, com descompensacao moderada;

« Na administracdo de antibiéticos sem possibilidade de um acesso venoso segu-
ro e confortavel.

Estas indicacoes deverdo respeitar algumas condicoes, designadamente: A ne-
cessidade de reposicao de volume intravascular ndo deve ser emergente; a quantida-
de de fluidos administrados ndo deve ultrapassar os 3 000 ml nas 24 horas; a existén-
cia de integridade da pele; a inexisténcia de alteracdes da coagulacdo ou

trombocitopenia.

Solucdes e Farmacos

Rochon (1997) revisou a eficacia e a toxicidade de diversos fluidos administrados
por via subcutanea em idosos. Essa revisao incluiu 13 estudos e varios casos clinicos,
abrangendo um total de 685 doentes. Os fluidos foram categorizados em quatro gru-
pos: solucoes eletroliticas, ndo-eletroliticas, hipertonicas e de composi¢cdo desconhe-
cida. Em 3,4% dos casos verificaram-se efeitos adversos; os registros mais graves
foram os do grupo das solucdes nao-eletroliticas. A saber, as causas foram sobrecarga
de volume em 1,4% (9 em 634 doentes) e 4 destes pacientes evoluiram para edema
agudo de pulmao e morte. Nos outros grupos nao foram encontrados registros de
toxicidade.

Dos dados atualmente disponiveis na literatura é consenso que as solu¢cdes com
eletrdlitos prescritas para esta via sejam isotonicas. A solucao mais recomendada é a
solucao glico-fisioldgica isotonica, com NaCl a 0,9% e glicose de 5 até 10%, muito
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utilizada em pediatria e geriatria. Esta solugao, além de corrigir os déficits hidro-
eletroliticos, também oferece calorias, indispensaveis para quem esteja transitoria-
mente impossibilitado de se alimentar por via enteral.

Quando as necessidades eletroliticas do paciente exigirem a administracao de
cloreto de potassio (KCl), ele podera ser incluido na solu¢do, numa diluicdo maxima
de 40mEq/L. Este eletrdlito pode aumentar a intensidade de efeitos locais, sobretudo
da dor e do eritema (Farrand,1996). No entanto, o assunto ndo é consensual, Schen &
Arieli (1982) descreveram o tratamento de 67 idosos com hipocalemia (K entre 3,0
3,5 mmol/L) com 350 infusdes subcutaneas de 500 ml de SF ou SG5% com 34 mmol
de KCL, durante um periodo de dois meses. O tempo de infusdo foi de trés a quatro
horas e os resultados obtidos pela reposicao subcutanea foram os mesmos obtidos
pela administracdo intravenosa. Somente 1% dos pacientes relatou dor, queimacao e
desconforto durante a infusao.

Alguns pesquisadores tém usado a hipoderméclise como uma via de infusao
para os analgésicos, antibiéticos e agentes antineopldsicos; estas drogas foram classi-
ficadas como “drogas ndo-eletroliticas” por Rochon, em 1997. A medida que a cién-
cia basica amplia os conhecimentos sobre o tecido subcutaneo, o espectro de farmacos
administrados por ele deve aumentar sensivelmente. Na medicina veterinéria, a via
subcutanea é a segunda opc¢ao de administracdo medicamentosa.

Os analgésicos, em especial os opidaceos, sao uma arma terapéutica fundamental
para a manutencao da qualidade de vida, ocupando um interesse muito especial nos
Cuidados Paliativos. O idoso é um alvo preferencial desta terapéutica, sobretudo
quando sofre de uma doenca terminal.

A administracao de opidceos por via subcutanea deve considerar a sua execucao,
especialmente no domicilio, os riscos e os beneficios comparativamente a outras vias
de administracdo nao oral, a saber, via sublingual, retal, transdérmica. Coyle N. et al
(1994) publicaram diversas linhas de orientagao para a infusao subcutanea continua e
domicilidria de opidceos. Além dos critérios de selecao dos doentes e das drogas, tam-
bém fazem referéncia a varios tipos de bombas de infusdo continua e portateis para uso
ambulatorial, descrevendo as suas principais caracteristicas de funcionamento. No
Brasil fora dos grandes centros de especialidades, o acesso a este tipo de tecnologia
ainda é dificultoso.

Os quadros 1, 2 e 3 contém informacoes sobre alguns farmacos, suas doses e
sua compatibilidade em um mesmo soro. Ha que se lembrar que alguns farmacos
correntemente usados, tais como diazepan, lorazepan, clorpromazina e
fenobarbital, ndo devem ser utilizados por apresentarem grandes reacoes locais
(Waller et al, 1996).
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Quadro 1 - Drogas Administraveis por Via Subcutanea

Classe Farmacos
Analgésicos opidceos Morfina
Metadona
Hidromorfina
Antieméticos Haloperidol
Metoclopramida
Andlogos da somatostatina Octreotideo
Sedativos Midazolam
Anti-histaminicos Prometazina
Hidroxizina
Anticolinérgicos Atropina
Escopolamina
Corticosteroides Dexametasona
Bloqueadoras H2 Ranitidina
Famotidina
AINH Ketorolac
Antibidticos Ampicilina
Cefepime
Ceftazidima
Cefotaxima
Ceftriaxone
Tobramicina

Quadro 2 - Compatibilidade de Drogas na Mesma Infusao

[3e)
2 2
E 2 5 e
a = S © ° N
(©) © —_ (O] c = S
S = Q S S 3 D
Q = © ) = o 1S
= = = () (=4 T o
Metoclopramida C C N C C
Morfina C C C C C
Midazolan C N C C
Dexametasona C N C N
Ranitidina C C N C
Haloperidol C C N
Prometazina C C C

C = compativel N =ndo compativel
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Férmacos Doses iniciais

Morfina 1/3 da dose oral prévia
Metadona 1/3 da dose oral prévia
Hidromorfina 1/2 da dose oral prévia
Haloperidol 1,5 mg/24horas

Metoclopramida

30-60mg/24 horas

Octreotideo N3o encontrado
Midazolam 5-30mg/24horas
Prometazina 12,5-25mg/24 horas
Hidroxizina N3o encontrado
Atropina 2-3mg/24 horas

Escopolamina

N3o encontrado

Dexametasona N&o encontrado
Ranitidina 150mg/24 horas
Famotidina N&o encontrado
Ketorolac N3o encontrado
Ampicilina 500mg/24horas
Cefepime 1gr/24 horas
Ceftazidima 500mg/24horas
Cefotaxima 500mg/24horas
Ceftriaxone 1gr/24 horas
Tobramicina 75mg/dia

Fonte: Junior, 2000; Champoux,1996; Borner, 1985.

Vantagens

As vantagens e desvantagens da hipoderméclise estabelecem-se, invariavelmen-
te, de modo comparativo com a via intravenosa. Mas, talvez, a maior vantagem da
infusdo subcutanea é a prevencao da hospitalizacdo dos idosos com desidratacao
(Janior, 2000). Ha uma unanimidade entre os profissionais que fazem uso da técnica
no que se refere a seguranca, eficacia, comodidade e a inexisténcia de efeitos colaterais
graves, desde que se respeitem as indicagbes clinicas e as caracteristicas das solu-
¢oes. O procedimento é simples, seguro, e o seu custo é sensivelmente inferior ao

acesso intravenoso. A supervisdo de enfermagem também é menor neste procedimento,
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0 que proporciona um tempo maior aos profissionais para desenvolverem outras ati-
vidades de atencao e conforto junto ao paciente em Cuidado Paliativo. Cada vez
mais demonstra ser uma via segura também para a administracao de analgésicos,

protetores gastricos e antibidticos (Champoux, 1996).

Desvantagens

As desvantagens estao, essencialmente, relacionadas com a exigtiidade das indi-
cagdes, com a limitacao do volume e com os efeitos colaterais, embora pouco graves
e de baixa ocorréncia. O efeito mais freqliente descrito é o edema (com risco despre-
zivel, se nao forem ultrapassados os 125ml/hora). A dor parece estar mais relaciona-
da com o posicionamento incorreto da agulha do que com o farmaco administrado e
eventual lesdo de pele. Estes sintomas associados a sinais inflamatérios e endureci-
mento do local de insercdo da agulha sao mais freqlientemente atribuidos ao uso da
metadona (Gongalves, 1998). Portanto, ha que ser ter prudéncia e um roteiro para
registro adequado dos sinais que o paciente expressar.

Consideracoes Finais

Pela sua seguranca, baixo custo e simplicidade, as vantagens desta técnica se
sobrepdem as desvantagens citadas. Esta técnica redescoberta veio para agregar mais
conforto e simplicidade ao conjunto de préticas do universo paliativo. Ha varios
predicados para que seja eleita como a via de segunda escolha em nossa pratica
didria de atendimento. No Brasil ainda ha uma caréncia de conhecimentos, estudos e
utilizacdo segura desta ferramenta: ha que se ter um incremento de pesquisas, ou
seja, sao necessarios estudos em larga escala no pais, para consolidar o seu uso. O
desconhecimento sobre o assunto por parte dos profissionais médicos e de enferma-
gem provavelmente esta relacionado a falta de discussao sobre o tema nas respecti-
vas escolas. Entdo que o tema seja colocado, numa disciplina de cuidado paliativo.

Outro desafio é normatizar a hipodermaéclise para os pacientes atendidos no do-
micilio sem um programa de internacdo domicilidria. A utilizacdo desta técnica em
regime ambulatorial é, essencialmente, dependente da existéncia de um sistema de
assisténcia domiciliaria, de contato telefénico nas 24 horas, de treinamento adequa-
do da equipe multiprofissional, do préprio paciente se estiver em condicoes de fazé-
lo e de seus cuidadores familiares.

Ela tem potencial para um impacto favordvel na qualidade de vida dos pacientes
de maneira geral e, em especial, dos doentes em Cuidado Paliativo. Que, por aqui, a
hipoderméclise possa crescer forte e competente junto a filosofia dos Cuidados Palia-
tivos. Avante!
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10.

11.

12.

13.

14.

15.
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Introducgao

O tratamento farmacolégico do paciente em Cuidados Paliativos representa um
braco das ac¢des possiveis e indicadas em sinergia com outras medidas nao
farmacoloégicas, atuando conjuntamente com os esforcos de todos os profissionais
envolvidos com o trabalho referente aos cuidados no final da vida.

A necessidade da utilizacao dos medicamentos estd fundamentalmente pauta-
da no sofrimento fisico dos doentes em decorréncia da progressao da doencga, ma-
nifestada através de distintas caracterizacoes da dor fisica, levando ao comprome-
timento social, emocional e, sobretudo, limitando o individuo no exercicio de suas
atividades.

As classes terapéuticas envolvidas no tratamento da dor e dos sintomas em Cui-
dados Paliativos sdo diversas, e os recursos medicamentosos estao disponiveis na
rede publica através da Assisténcia Farmacéutica, em um programa denominado de
Medicamentos Excepcionais.

O Programa de Medicamentos de Dispensacdo em Carater Excepcional é uma
das estratégias do Ministério da Satde para efetivar o acesso da populacao brasileira
a medicamentos e a Assisténcia Farmacéutica, no ambito do Sistema Unico de Sadde
— SUS. Dessa forma, com o intuito de resgatar conceitos que serao Uteis no entendi-
mento da proposta, bem como do histérico do processo, define-se:

Medicamentos essenciais: sio aqueles que satisfazem as necessidades de aten-
¢do a salde da maioria da populacdo e devem estar disponiveis em quantidades
adequadas e nas formas e dosagens apropriadas (WHO, 1997).

Medicamentos excepcionais: ou de dispensagdo em cardter excepcional ou de
alto custo, sdo aqueles cuja aquisicao é feita em carater individual e com recursos
financeiros independentes daqueles destinados aos medicamentos da Relacao Nacio-
nal de Medicamentos Essenciais (Rename), utilizando critério especial para dispensacao.

Em 1982 foi criada a Portaria 03/82 em acordo com o Ministério da Previdéncia
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e Assisténcia Social, Ministério da Satde e Ministério de Educagao e Cultura, deno-
minada Port. MPAS/MS/MEC 03/82.

Em 1996 a portaria da Secretaria de Assisténcia a Sadde, SAS/204, cria formula-
rio de Solicitacdo de Medicamentos Excepcionais — SME —, e implanta a autorizacao
para procedimentos de alta complexidade — APAC (Port. 2.042).

Em 2006 a Portaria 2.577, de 27/10/2006, determina algumas alteracdes no subgrupo
35, que caracteriza os hipnoanalgésicos, em relacdo ao componente de alocacao de
recursos e transferéncia de programa para dispensacao deste grupo. Os medicamentos
que compdem esta lista estardo devidamente comentados no capitulo de “Legislagao”.

Apesar dos esforcos publicos para a liberacdo dos medicamentos imprescindi-
veis ao tratamento da dor do cancer, ndo encontramos acdes condizentes com a
gravidade e a necessidade dos pacientes que padecem com dor e demais sintomas.

No intuito de buscar resolutividade pratica e efetiva nessa questao, diminuindo
um pouco da preocupacao e do sofrimento do paciente e a angtstia dos médicos e
profissionais que trabalham com esses pacientes, resgatamos a Farmacotécnica Ma-
gistral, conhecimento dos antigos boticdrios que, em parceria com os médicos, ja
aviavam as férmulas segundo a arte (f.s.a., sigla de “fazer segundo a arte”) para viabilizar
o tratamento individualizado daquele paciente.

Essa pratica norteia a esséncia da Farmacia Magistral desde os primérdios da profis-
sao farmacéutica, tendo afastado-se do nosso cotidiano, atualmente, pela evasao desse
profissional para os laboratérios farmacéuticos, que, por sua vez, despejam no mercado,
a cada ano, indmeros novos produtos para as diferentes necessidades e indicacoes.

Exemplos didrios da penetracdo da Farmacotécnica Magistral nos cuidados mi-
nistrados a pacientes em fase final de vida nao faltam. Assim, diante da angustia da
equipe de salde, a fim de atender os pacientes que utilizam por exemplo, uma sonda
nasoenteral, ou que tenham perdido a via de acesso oral para uso dos medicamentos,
ou que apresentem rebaixamento do nivel de consciéncia, resgatamos a pratica de
fazer segundo a arte (f.s.a) com base nos estudos de estabilidade fisico-quimica, bem
como na farmacodinamica, para elaboracdo de uma férmula individualizada que se
adapte as necessidades de cada paciente.

Este capitulo propoe as equipes de satide que atuam na assisténcia a pacientes
em Cuidados Paliativos e que compartilham dessa inquietude, alternativas plausiveis
de serem introduzidas na pratica clinica e que possam beneficiar ao paciente.

A experiéncia do Ambulatério de Cuidados Paliativos do Hospital das Clinicas,
da Faculdade de Medicina da Universidade de Sao Paulo, nesta questao, sera utiliza-
da para apresentar sugestdoes famacoterapéuticas, no tocante a via de administracao,

dose e féormula dos medicamentos.
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Os recursos para viabilizacao dessas formulas prevé essencialmente o envolvimento
da equipe, com a possibilidade de contar com um laboratério ou parceria com profis-
sionais habilitados, para manipulagao das férmulas magistrais e oficinais, sendo esta
Gltima descrita na Farmacopéia Brasileira em suas quatro edicoes.

As férmulas magistrais que aviamos para este ambulatério se desenvolvem essencial-
mente em funcdo da necessidade apresentada pelos pacientes, e esta experiéncia sera
agora compartilhada com o leitor que busca alternativas para problemas semelhantes.

A literatura apresenta que, em pacientes com doenca avancada, a dor sera expe-
rimentada em aproximadamente 60% a 90% desses pacientes, e que o alivio da dor
é possivel em aproximadamente 80% deles, adotando-se o principio basico de ad-
ministrar os medicamentos de acordo com a escada analgésica da OMS e as reco-
mendacoes de ser pela boca, de horario fixo entre as doses e individualizado.

Na impossibilidade de administrar os medicamentos pelas vias preconizadas,
que viabilizariam a permanéncia do paciente em casa, sugerimos algumas apresenta-
¢oes e doses, com a respectiva justificativa, conforme o quadro a seguir, apresentan-
do a descricdo das férmulas na seqtiéncia da tabela demonstrativa.

Apresentacao Justificativa para

Principio ativo . Indicacdo . ~
farmacéutica manipulacao
Morfina em doses Capsulas de 180 mg Analgesia da Comodidade
superiores a 240 mg / 360 mg etc dor intensa posoldgica
100 mg/dose
Morfina Soluc3o oral ou Analgesia da Adequagio de via
via SNG 1 mg/gota dor intensa de administracao
Morfina Gel topico 1% Ulcera de pressdo Potente
analgésico tépico
KIT para controle Supositdrio: Analgesia da Rebaixamento de
de sintomas Morfina 5 mg, dor intensa consciéncia
Supositorio: Controle de sintomas  Rebaixamento de
Dexametasona 1/2 mg  na fase terminal consciéncia
Metoclopramida 10 mg
haloperidol 2/4 mg
Gabapentina Capsula 100 mg Dor neuropdtica Maior tolerabilidade
Metilfenidato Céapsula 2,5 mg Fadiga /Torpor Menor risco de RAM

induzidos por opidides

276



Omeprazol

PEG
(polietilenoglicol)
Saliva artificial

Nistatina + lidocaina +
hidréxido de magnésio

Lidocaina 2%
Clorexidina 0,5%
Sulfato Zinco 2%
Agua Fenicada
Agua Bicarbonatada

Papaina

Pomada Cicatrizante

Amitriptilina Log3o

CuipADO PALIATIVO

Suspens3o oral e/ou
via SNG 2 mg/mL

P6 com 54,8g/
envelope (1 envelope
1 litro d’agua)

Solug3o oral

Suspens3o oral

Gel oral tépico

Solug3o oral para
bochecho 2%

Solug3o oral
a 3%, 10%

Gel topico 2%, 4%,
6%, 8%, 10%

Pomada de oxido zinco
5% e vitamina A 2%, em
veiculo hidromiscivel

Log3o topica de
amitriptilina 2%

Recomendacoes

Antiulceroso

Obstipacdo induzida
por opidides
Xerostomia

Mucosite oral

Dor orofaringea

Analgésico e
anti-séptico

Anti-séptico

Ulcera de

pressao
Repitelizacdo da pele

€ remocao

Neuropatia pds
herpética

Adequag3o de via
de administrag3o

Laxante osmatico para
controle da obstipac3o
Controle sintomas
Controle sintomas

Lesdo extensa com
exposicdo cavidade oral

Controle topico
de sintomas

Controle topico
de sintomas

Debridamento de
tecido necrético

Facilidade de aplicag3o

Facilidade de aplicacdo

Importante considerar que as formulagdes magistrais apresentam validade

extemporanea, ou seja, curta, devendo ser preparada na quantidade exata para o

periodo de uso e da necessidade, ndo recomendando o reaproveitamento.

As apresentacoes que contenham morfina e demais analgésicos, pertencentes a

portaria de controle de psicotrépicos e entorpecentes, seguem a prescricio médica

em receitudrio acompanhado da notificacao A, em transicao para o Sistema Nacio-

nal de Gerenciamento de Produtos Controlados (SNGPC).
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Faca Segundo a Arte....

1) Cloridrato de morfina é um sal hidrofilico, tornando-se rapidamente soltvel
em agua destilada, acrescentando-se apenas os conservantes, tipo metil/propil
parabeno, adocante e flavorizante. A dose, por ex: 1 mg/gota e o volume, sera infor-

mada em funcdo da posologia e do tempo de tratamento.

2) Capsulas com cloridrato de morfina, por exemplo 180 mg, serdao preparadas
com a diluicao geométrica do principio ativo em lactose e acondicionadas em capsu-

las gelatinosas duras no tamanho proporcional.

3) Cloridrato de morfina, 1% em gel, podera ser preparada em gel de carbopol
ou carboximetilcelulose (CMC) acondicionado em bisnagas ou recipientes plasticos
leitosos. O gel de carbopol ou CMC é dtil como base de formulacdes que requeiram
maior fixacao no local da lesao, nao sofrendo acao da temperatura do corpo e escor-

rendo do local da lesdo.

4) Morfina supositério, por exemplo 5 mg/unidade, é manipulado em veiculo de
polietilenoglicol (PEG), que é mais estavel do que a manteiga de cacau, consideran-
do o clima tropical. A massa devera ser enformada em moldes apropriados para supo-
sitério e mantidos no refrigerador até tomar consisténcia adequada.

Cada unidade, apds desenformada, devera ser embrulhada em papel-aluminio,
individualmente, e apresentar a recomendacao geral no rétulo, de armazenamento
sob refrigeracao.

Para elaborar tecnicamente esta apresentacao, o veiculo é a base de carbowax
400 (30%), carbowax 1.500 (30%), e carbowax 4000 (40%).

5) O ajuste de dose da gabapentina e do metilfenidato, por exemplo, para con-
centracdoes menores, é realizado a partir do produto acabado, comercialmente dis-
ponivel, respectivamente 300 mg e 10 mg, promovendo a diluicdo geométrica com
lactose e posteriormente o acondicionamento em cdpsulas gelatinosas duras, de acordo

com os calculos estequiométricos previamente realizados.

6) A suspensdo de omeprazol pode ser realizada partindo-se das capsulas de
omeprazol 20 mg, gastrorresistentes, deixando por 24 horas em processo de
umidificacdo em alcool 96GL e posteriormente promovendo a dissolu¢cdao em bicar-
bonato de sédio 8,4%. O céalculo devera ser realizado de modo a obter-se uma sus-
pensdao 2 mg/ml, estavel por 30 dias sob refrigeracao.
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7) PEG para limpeza de c6lon é um laxativo osmético que promove a evacua-
¢ao, na medida da ingestao de copos com 250 ml da solucdo, administrados de
acordo com a necessidade, a fim de prevenir a constipacao intestinal induzida por
opidides. Se constitui numa boa alternativa aos laxantes irritativos ou a refratriedade
aos demais laxantes. Calculado em mEq (miliequivalentes) é composto por varios
eletrélitos que serao homogeneizados.

A embalagem individual, com 54,8 gramas por envelope, confere a formulagao,
o balanco eletrolitico necessario.

PEG- P6 para solucado Oral, para limpeza de célon

O preparo de 40 pacotes com 54,8 gramas necessita:

ClOreto de SOAIO ...uuvveiiieiiieiiiiie e 48 g
ClOreto de POLASSIO ..veiieeeeeiiiiiiie e e e e e 24 g
Bicarbonato de SO .......cooouuiiiiiiiiiiii e 54 ¢
SUlfato de SOAIO ..ceoueiiiieiiiiie e 184 g
Polietilenoglicol 4.000 ..........cooiiiiiiiiiiiiee e 1882 g

Homogeneizar em saco pléstico e tamisar em granulador malha n®2
Acondicionar em envelope plastico com 54,8 g

Promover a diluicao de um envelope em 1 litro de agua filtrada
Conservar sob refrigeracao apés diluicao, por até 72 horas

Retirar da geladeira meia hora antes de usar

Administrar mdltiplos de copos de 250 ml conforme orientacao médica.
8) A saliva artificial pode ser preparada em solucao oral, e acondicionada em
frasco conta-gotas com capacidade de 100 ml, a fim de facilitar a administracao e o

transporte.

Para 2 litros de solucao:

Cloreto de SOAIO ...uvueeiiiieieiiiiiie e 1,348g
ClOreto de POLASSIO ....ceeeeiiiiiiiiie et 192¢g
Cloreto de magnésio 6 H2O .......oooiiiiiiiiiiiiieie e 0,082g
Cloreto de calcio 2 H20 ....oooiiiiiiiiiiiiieceeee e 0,213 g
Fosfato de potdssio MONODASICO ......cocuveiiiiiiiiiiiiiiiicecece 0,548 g
SolUCAO de NIPAZIM TOY0 .vvvreeeriieeeiiiieeeeiee e ettt e et e e e e e e eiaaae e 20ml
Gl dE CMUEC 2% ettt e e e e e e eesaaeeanes 800g
SOIDITON ..ttt e 48 g
Agua destilada P ......ooieieiiiiie e 2000ml
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9) Uma solucao habitualmente utilizada para aliviar o desconforto da candidiase
oral, é preparada a partir de produtos acabados como a nistatina suspensao oral
5.000Ul/ml, lidocaina gel a 2% e hidroxido de magnésio.

Homogeneizados formam uma suspensiao para ser administrada com um conta-

gotas (1TmL) em cada lado da boca até 4 vezes ao dia.

Nistatina 5.000 UI/MI oo 40 ml
Hidréxido de magnésio 8% ...eceuuveeeeeiiiieeiiiie e 40 ml
LidoCaina €l 2% ...cceeeeeiiiiieee e 10 ml (0,2g)

Agitar antes de usar. Bochechar e engolir

10) As formulacdes para lesdes orofacias geralmente sdo estaveis na apresenta-
cao de gel, por permanecer aderida a lesdo. Associacdes com 6xido de zinco 2%,
clorhexidina 0,5% e lidocaina 2%, sao Uteis nas lesdes extensas da regiao orofaringea
com a finalidade de aliviar a dor e secar a regidao. O veiculo podera ser a base de
carbopol ou CMC, ou ainda partir do produto acabado de lidocaina gel a 2% bisnaga

de 30g, e acrescer os demais itens nas proporcoes citadas.

11) A dgua fenicada é preparada a partir do acido fénico cristalizado, que ird ao
banho-maria para liquefazer, na prépria embalagem de vidro. Retiramos uma aliquota
de 2ml de acido fénico liquefeito e diluimos em agua destilada gsp 100ml. Na por-
centagem de 2% a solucao é prescrita pelos dentistas, com a finalidade analgésica e
anti-séptica em tumores da cavidade oral.

Nao devera ser deglutida, sendo utilizada apenas para higiene da cavidade oral.

12) A dgua bicarbonatada a 3% é obtida pela dissolucao de 3,0 g de bicarbonato
de s6dio em dgua destilada 100 ml. O preparo é simples e podera ser realizado com
o acréscimo de uma colher de cha nao rasa de bicarbonato de sédio (~3g) em dgua
filtrada 100 ml. Utilizada para realizar a higiene oral do paciente, com o auxilio de

uma gaze envolvida no dedo indicador e embebida nesta solucao.

13) O gel de papaina, utilizado para o debridamento de tecido necrético, espe-
cialmente para ulceras de decubito, também é formulado com gel de carbopol, acres-
cido de papaina nas concentracdes desejadas. Perde atividade enzimatica com a

exposicao prolongada a luz e temperatura.

14) O veiculo hidromiscivel é dtil para formulagdes hidrofilicas, por proporcio-
nar facil dispersao sobre a pele e incorporar principios ativos também hidrofilicos.
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Na assepsia da pele, a remocao podera ser feita com agua ou soro fisiologico,
sem promover abrasdao nem escarificacoes.

Veiculo hidromiscivel:

CarbDOWaAX 400 .....uvvviiiieeeeee e 22%
CarbOWaX T.500 ....uvviiiieiiiiiiiiie e 20%
CarboWax 4.000 .......ueieeiiiiieeeiiee et e e e eaaeaeenes 20%
Propilenoglicol gSP . .couueieiiiiie e 100%

E a base da pomada cicatrizante, acrescida dos seguintes principios ativos: 6xido
de zinco 5%, cuja funcao secativa anti-séptica e antiinflamatoria, se soma a vitamina
A oleosa a 2%, com a funcao de estimular o desenvolvimento e maturacao das célu-
las epiteliais no processo de reepitelizacdo. Apresentacao fotossensivel. Conservar ao

abrigo da luz.

15) A locao Lanete é evanescente e veicula bem principios ativos hidrofilicos. A
apresentacao em locao permite a aplicacdo suave ao toque, evitando a sensacao de
alodinia e hiperalgesia, presente nos processos neuropatia pds-herpética. A incorpo-
racdo da amitriptilina a 2%, como antidepressivo triciclico, promove uma acao
sinérgica no tratamento dessas circunstancias.

Este médulo se propde a contribuir em relacao as possibilidades, em um pais de
dimensdes continentais onde as realidades sao tao distintas, de trabalhar sugestoes
praticas, viaveis e efetivas.

As experiéncias relatadas neste capitulo ndo prescindirdo do julgamento clinico,
ao implementar uma terapéutica, e nao abrange a enormidade de possibilidades e

necessidades que demandam os pacientes nesta condicado clinica.
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Introducgao

No tratamento das feridas a tbnica constante é sempre a cicatrizacdo: a finitude
da lesdo. Em Cuidado Paliativo a tonica é diferente: o tratamento visa a prevencao,
o controle dos sintomas das lesdes e o conforto do paciente, em relacao a ferida. A
cicatrizacao é uma consequéncia possivel, mas ndo é a meta. A ndo cicatrizacao da
ferida nao é traduzida como fracasso terapéutico. A preservacao da integridade de
pele e o controle dos sinais e sintomas decorrentes de suas lesbes assumem impor-
tancia relevante na caracterizacao do conforto do paciente e cuidador familiar, em
detrimento da prépria cicatrizacao das feridas (Langemo, 2004). O processo de
cicatrizacdo pode ser inviavel ou ocorrer em baixa velocidade diante do declinio
organico pela doenca de base, ou resposta inadequada do organismo aos produtos
indutores de cicatrizacao.

De fato, ferimentos eruptivos ou aqueles que nao podem cicatrizar por uma doenca
de base intratavel ou morte iminente merecem cuidados paliativos (Haisfield-Wolfe
& Rund, 2002). Para maior compreensao do momento em que se deve parar de inves-
tir no processo de cicatrizacao nesta clientela deve-se considerar o catabolismo que
estes pacientes individualmente apresentam, pois ele gera pardmetros para o prog-
néstico da evolucao das feridas.

Associado ao conhecimento do prognoéstico do paciente, é importante conhecer
a origem da lesao e estabelecer, em conjunto com a equipe multiprofissional que
atende o paciente, a classificacdo utilizada para seguimento e avaliacdo da lesao,
conforme desenho na péagina seguinte, exemplificando a classificacao geral das feri-
das (Krasner,1997).

No seguimento da lesao deve-se considerar que a pele em pacientes com doenca
avancada tem o diferencial de perder espessura pela diminuicao do aporte de teci-
do adiposo e de outras camadas decorrentes do processo catabélico da doenca em

fase final. A perda de peso e o ressecamento da pele (pelo grau de desnutricao
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consequiente ao avanco da doenca), elevam o risco de rompimento da integridade
cutanea, bem como, prejudicam e/ou inviabilizam o processo de cicatrizacdo, de
modo que a protecao da pele deve estar entre as prioridades assistenciais dirigidas
aos pacientes em cuidados paliativos. Porém, hd casos em que o paciente apresen-
ta importante edema, que também compromete a pele, deixando-a mais suscepti-
vel a rompimentos e laceragoes.

Frente a necessidade de realizacdo de um curativo no paciente com doenca avan-
cada, e considerando o seguimento da ferida, o raciocinio clinico devera ater-se a
verificacdo da fase em que o paciente se encontra, sua doenca de base e quadro
clinico atual, evolucdo do ferimento, disponibilidade de produtos na instituicdo e
acessibilidade para o cuidador familiar, praticidade de uso e o elenco dos sintomas a
serem controlados na ferida. O cuidado planejado podera fornecer o alivio sem a
cura esperada pela cicatrizacao, e este alivio podera ser parcial, completo ou tempo-
rario (Bauer; Geriach & Doughty, 2000). Esse principio norteador da paliacdo nas
feridas dilui a especificidade da etiologia das lesbes, levada em conta nos curativos
que tém por objetivo a cicatrizacdo, pois no processo de evolucao desfavoravel a
conduta terapéutica serd ditada pelo sintoma que a ferida apresenta e pelo principio
da Nao-Maleficéncia.

As Ulceras por pressao, as dermatites de contato e as lesdes decorrentes de pruri-
do ou de infecgbes secundarias, como herpes-zéster, candidiase, escoriacoes por
queda e atrito, entre outras, requerem prevencdo ativa e intervencdo precoce sempre
que possivel.

A parte das lesdes incidentais, ha a perda da integridade da pele decorrente das
intervencdes terapéuticas, como as ostomias, cirurgias e radioterapia nos casos de
pacientes oncoldgicos e, por vezes, outras lesdes decorrentes de uma doenca cronica
distinta, como as Ulceras vasculogénicas e as diabéticas.

Abordaremos a seguir esses tipos de Ulceras e as principais condutas diante de
outras feridas que constituem as manifestacoes dermatolégicas mais freqiientes na

populacao assistida sob os Cuidados Paliativos.

Ulceras Venosas

Trata-se de uma das complicacoes tardias da insuficiéncia venosa cronica (IVC),
ou seja: incapacidade de manutencado do equilibrio entre o fluxo de sangue arterial
que chega ao membro inferior e o fluxo venoso que retorna ao atrio direito. Cerca
de 2% a 5% da populacdo mundial possui Insuficiéncia Venosa Cronica e cerca de
0,5% a 2,7% apresenta as Glceras decorrentes. As tGlceras venosas representam 60%
a 70% de todas as ulceras de perna (Moffatt, 1998). Também sdo conhecidas como
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Glceras varicosas ou de estase. Ocorre por déficit do sistema venoso superficial e/
ou profundo e acarreta hipertensao venosa, que cronica e tardiamente ira levar as
alteracoes da pele e do subcutaneo evidenciando a formacgao da tlcera (Pitta, Cas-
tro e Burihan, 2003). Seu desenvolvimento esta associado ao surgimento de varizes
e tromboses pregressas que prejudicam as valvulas das veias das pernas. Acomete o
individuo ainda na fase produtiva da vida e cursa com periodos de melhoria e
agravamento. Muitas vezes ela é de dificil cicatrizacdo. Infec¢oes secundarias, de-
ficiéncias nutricionais e com doencas de base como o diabetes melitus e neuropatias
de diferentes etiologias podem retardar ainda mais o processo fisiol6gico de repara-
cdo tecidual, de modo a agravar o estado da ferida (Abdalla & Didalti, 2003).

O tratamento ativo preconiza desde intervencgdes cirlrgicas até enfaixamento
compressivo do membro afetado, além do tratamento topico com produtos cicatrizantes
e controladores de infeccao bacteriana, associado a necessidade de manutencao de
repouso prolongado.

Com vistas a paliacao podem-se considerar as seguintes opgoes:

o Aplicacao de sulfadiazina de prata 1%, podendo estar associada ou nao ao
cerium. Trata-se de um produto de baixo custo e disponivel em muitas instituicdes
publicas de satde. Periodicidade de troca sera de até 12/12 horas.

« Aplicagdo de curativo de carvao ativado de prata: o qual visa o controle do
odor e da secrecao da ferida. Periodicidade de troca sera de até 72 horas.

e Quando a lesdo estiver livre de tecido necrético e/ou infeccdo, pode ser
aplicada placa de hidrocoléide, visando a menor manipulacdo do paciente para
realizacdo do curativo e a diminuir a demanda de tarefa do cuidador/familiar.
Periodicidade de troca de 3 a 5 dias ou mais se a placa mantiver-se aderida a pele
e ainda funcional.

« A neomicina + bacitracina, quando escolhidas para uso, nao devem ser aplica-
das por mais de 7 dias pelo risco de ototoxicidade e nefrotoxicidade.

« A bota de unna, anteriormente utilizada para compressao do membro, podera
ser utilizada como tela sobre a ferida (cobertura primaria), sem o enfaixamento
compressivo, trocando-se diariamente as gazes secunddrias e fechando o curativo
com enfaixamento por atadura. Nesse caso a cobertura primaria devera ser trocada 1
vez por semana.

e Manter orientacdes de repouso e manutencao dos pés elevados sempre que
possivel.

» Podem-se colocar os pés da cama sobre um bloco de madeira ou mesmo de
cimento, tijolo, ou qualquer outro objeto que possa manter os pés elevados em cerca
de 30 a 45 graus.
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Ulceras Arteriais

Sao dlceras formadas a partir de um infarto ou degeneracao dos grandes vasos.
Sdo causadas principalmente por arteriosclerose e geralmente cursam com
aterosclerose, levando o l[imem dos vasos a se estreitar provocando isquemia. Como
resultado, ocorre a necrose do tecido. Sdo ulceras perfurantes, muito dolorosas e
geralmente localizadas nos pés. Ha risco de que no fim da vida, pelo processo de
evolucao desfavoravel, ocorra gangrena e septicemia. Esta associada a hipertensao,
ao tabagismo, a hiperlipidemia e ao diabetes (Vowden & Vowden, 1996). Nao é
incomum sua ocorréncia em pacientes portadores de HIV/Aids quando entdo esta
associada a hiperlipidemia desenvolvida em decorréncia do uso de medicacoes e
complicagdes cardiacas.

O tratamento ativo consiste em cirurgias vasculares com realizacao de re-
vascularizagcao por angioplastia ou bypass.

Com vistas a paliacao podem-se considerar as seguintes opgoes:

« Controlar a proliferacao bacteriana e do tecido necrético como forma de con-
trole do odor.

« Efetuar limpeza com PVPI tépico se houver auséncia de tecido viavel para
cicatrizacao.

« Evitar uso de solucoes desbridantes fracas e considerar solucdes desbridantes
com maior capacidade de acado como a papaina que executa desbridamento quimico
mais efetivo.

« Proteger as bordas da lesio com pomadas a base de 6xido de zinco;

« Utilizar curativo de carvao ativado associado ou ndo a papaina para mascarar
o odor, o qual aumenta com o uso de solucao desbridante. Manter a periodicidade de
troca, a qual serd de até 72 horas.

« Orientar paciente a manter os pés em declive;

« Rever o esquema de analgesia sistémica, caso o paciente, durante a realizacao
do curativo, informe periodos de dor intensa.

o Observar presenca de celulite e comunicar a equipe médica para avaliacao do
uso de antibiéticos e/ou antiinflamatérios.

« Mediante risco de acometimento 6sseo, notificar a equipe médica, visando a
realizacao de RX para delineamento da extensao da ferida.

» Manter enfaixamento ndo compressivo.

« Avaliar o desempenho clinico do uso de antibioticoterapia sistétmica quando
prescrito.

« Caso o paciente ainda deambule cabe avaliar necessidade de apoio mecanico
para deambulacdo: muletas, bengalas, cadeira de rodas.
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Obs: Muitas vezes uma mesma Ulcera apresenta componente arterial e venoso
em sua etiologia, o que a configura como Ulcera mista. Nesses casos prevalecem as
condutas para o tratamento da Ulcera arterial, por ser esta de evolugdo mais agressiva
do que aquelas em que somente existe 0 componente venoso.

Em relacdo a antibioticoterapia sisttmica é importante destacar que pesquisas
mais recentes tém demonstrado infeccao predominante por Staphylococcus aureus e
Escherichia colli. Sao antibidticos de eleicao as penicilinas; as cefalosporinas; os amino-
glicosideos e as quinolonas.

Tem sido estimulada a associacdo da amoxacilina com o acido clavulamico, pois
perfaz aumento do espectro de acdo e consegue inibir Staphylococcus aureus e
Escherichia colli, as quais ndo sdo inibidas quando se utiliza a penicilina, pois esses
dois organismos produzem a penicilase, fazendo resisténcia a penicilina.

Quanto as cefalosporinas, estudos tém demonstrado maior sucesso terapéutico e
seguranca com 1 g/dia de ceftriaxona se comparado a 3-4 g/dia de cefazolina.

No grupo dos aminoglicosidios tem sido utilizada a gentamicina, a qual s6 esta
disponivel pela via injetavel.

No grupo das quinolonas, a ciprofloxacina estd indicada para infeccoes de pele e
tecidos moles. No entanto existe elevada incidéncia de resisténcia stafilocéccica. E
esta contra-indicado seu uso para as infeccoes por Staphylococcus aureus meticilino-
resistentes. Essas orientacOes estdo baseadas nos guidelines da British Medical
Association and Royal Pharmaceutical Society (In: O’Meare & Cullum, 2000).

Ulceras Diabéticas

As Ulceras diabéticas sdo causadas pela neuropatia periférica e doencas vascular
periférica inerente a evolucao natural da hiperglicemia ocasionada pelo diabetes. A
neuropatia periférica afeta os nervos sensoriais e tem o efeito duplo de causar perda
da sensibilidade e comprometer a biomecanica do pé. A doenca vascular periférica
afeta as arteriolas menores do pé, e uma trombose na artéria que fornece sangue para
irrigacdo do dedo afetado pode originar a gangrena e conseqiiente amputacdo do
mesmo. A infeccao é um risco sempre presente nessas Ulceras. A presenca de hiper-
tensdo, dislipidemia e tabagismo agravam o quadro.

A incidéncia da neuropatia esta relacionada ao tempo de duracdo da diabete em
anos: para 20 anos da doenca estima-se a incidéncia de 35% de neuropatia periféri-
ca; para 30 anos 45% de incidéncia e para 40 anos 75% (Slama In: Assal 1997). Esta
proporcao explica a presenca de Ulceras diabéticas nos pés dos pacientes com doen-
ca avancada predominantemente idosos com patologias outras que ndo o cancer.

Nos pacientes oncoldgicos essas Ulceras ocorrem com menos freqiiéncia tendo em
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vista a terminalidade da vida pelo cancer e a doenca diabetes é uma co-morbidade.

As Ulceras diabéticas acometem o pé em seus pontos de alta pressdao ocasionan-
do lesoes tipo o mal perfurante plantar, Glcera do halux por abrasao, isquemia do 4°
e 5°podactilos com infeccao da fascia plantar. E bastante comum a presenca de micose
e também de hiperoniquia (espessamento das unhas) e onicogrifose (deformacao da
unha), tlcera do calcanhar e exposicao 6ssea do pé.

O tratamento ativo esta alicercado sobre um rigoroso programa de educacao ao
paciente e familiar/cuidador visando a prevencao das lesoes, recidivas e/ou novas
incidéncias; uso de calcados apropriados com o devido alivio da pressao;
revascularizacdo; tratamento da hipertensao, dislipidemia e controle do tabagismo
quando presente, além da manutencdo dos adequados niveis de glicose sangtiinea.

Com vistas a paliacao podem-se considerar as seguintes opcoes:

« Fazer manutencao da inspecao didria dos pés do paciente.

« Promover o uso de sapatos adequados e alivio da pressao dos pés quando o
paciente encontra-se acamado.

« Reavaliar necessidade de realizar desbridamento mecanico, procurando realiza-
lo, sempre que possivel, com uso de produtos que gerem desbridamento quimico
como a papaina, ou o desbridamento autolitico.

« Aplicar sulfadiazina de prata 1% (fina camada) e manter sobre a pomada gazes
umedecidas com SF 0,9% ocluindo com gaze seca e enfaixamento sempre que pos-
sivel.

« Retirar calosidade criteriosamente, para nao ferir o pé afetado pelos calos.

« Nas areas de necrose isquémica aplicar diariamente PVPI alcodlico (mumi-
ficacao) e manter ocluidos sem apertar a area afetada.

« Avaliar area ao redor da lesao inspecionando presenca de celulite de parede.

« Avaliar sinais de infeccdo e comunicar a equipe médica. Na dependéncia da
performance clinica do paciente podera ser iniciada antibioticoterapia sistémica.

« Observar exposicdo 6ssea, que, se estiver presente, devera ser realizado curati-
vo com vaselina liquida, mantendo a area sempre umedecida para ndo haver
ressecamento. Podera ser oportuna a realizacdao de um RX para delimitar o dano
0sseo e nova intervencao terapéutica na dependéncia do desempenho clinico do
paciente (antibioticoterapia preventiva da osteomielite e/ou amputacao).

Ulceras Oncologicas
Também descritas como lesdes vegetantes malignas, as lesGes tumorais sdo inva-
riavelmente decorrentes de um processo final da infiltracdao celular tumoral, como se

fossem um amontoado de células tumorais que invadissem o epitélio sob a forma de
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uma ferida. Geralmente elas tém a aparéncia de uma couve-flor ou de lesGes
epidérmicas simples com grande quantidade de vasos (Collier, 2000).

Essas lesdes sao caracterizadas por sinais e sintomas, que pode surgir isolada-
mente ou em conjunto, dentre eles, o rapido crescimento proliferativo, o odor fétido,
sangramento local, dor intensa, exsudato profuso e infeccao local.

Ha varias maneiras de se referir a esse tipo de ferida e ndo ha consenso litera-
rio. Os nomes mais comumente encontrados no Brasil sdo: lesdes tumorais, feridas
malignas, feridas oncoldgicas e lesdes neoplasicas (Mamédio e Pimenta, 2006). Na
literatura internacional esta indicado a terminologia “Feridas Tumorais Malignas
Cutaneas”.

Resultado final de um cancer subjacente, essas lesdbes podem ser desencadeadas
por uma extensdo de uma malignidade primaria; como uma representacao de um
processo metastatico; implantacao acidental de células na pele durante um procedi-
mento cirdrgico ou diagnéstico; e também pela invasao de linfonodos préximos ao
local do tumor primario. Cerca de 5% a 10% dos pacientes com metdstases poderao
desenvolver tlceras oncolégicas (Haisfield-Wolfe e Baxendale-Cox, 1999). No Brasil
esses dados talvez devam seguir outra casuistica devido aos indices de cancer de
colo uterino e o de cabeca e pescoco; canceres usualmente de maior prevaléncia em
paises em desenvolvimento. De fato, o surgimento de uma lesao vegetante maligna
além de ser um indicador de avanco da doenca e consequente reducao de tempo de
vida, também sugere negligéncia do individuo com a sua prépria doenca. A dificul-
dade em acessar os servicos de satide e o medo de enfrentar seu processo de
adoecimento sdo fatores entendidos como negligéncia.

Cabe destacar que se trata de lesdes de aspecto desfigurante e extenso, com
friabilidade, dor, exsudato e odor. Uma vez renegado o controle de seus sinais e
sintomas, impdem ao paciente sofrimento fisico e psiquico adicional e tiram sua
dignidade enquanto pessoa. Na fase final da vida, o tratamento adequado desse
agravo pode ser decisivo na questdao da melhoria da qualidade da vida que ainda
resta ao paciente.

Para que o paciente portador de uma lesdao neopléasica tenha uma assisténcia
eficaz, sem o afastamento do seu grupo social, é importante a elaboracao de um
plano de cuidados focado nos seguintes itens:

» Tamanho e profundidade da lesao;

« Identificacdo de presenca de fistulas e abscessos na lesao;

« Identificacdo de outras alteracdes como maceracgdes locais, sinais de irritacao
local, assaduras e sinais inflamatorios;

« Localizacao de estruturas adjacentes comprometidas;
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« Presenca de sangramento abundante e risco de hemorragia;

« Presenca de odor fétido e implicacdes secundérias ao odor, como perda de

apetite, nduseas e vomitos;

« Quantidade de exsudato produzido;

« Sinais de infeccdo local e sistémica;

« Limitacoes fisicas;

« Adequagdo de roupas e curativos para o paciente.

Prioridades no cuidado

Avaliar a dor e
desconforto no cotidiano.

Identificar o tamanho da
lesdo, presenca de fistulas
e abscessos e exsudato.

Identificar maceracdes e
irritagdo locais, assaduras
e sinais flogjsticos.

Caracteristicas gerais

Observar a ocorréncia

da dor, picos e relacionar
com a confeccdo dos
curativos.

As lesdes neopldsicas
costumam ter uma
evolucdo rapida e a
producdo de fistula, e
comunicagdes requerem
uma avaliacdo
sistematizada.

A elevac3o da
temperatura no local da
lesdo piora a irritagdo na
4rea. E importante que o0s
lencois estejam bem
esticados e que as
dobras cutaneas tenham
prote¢do com tecido para
prevengdo de assaduras.
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Condutas

Aplicar escala de avaliagdo de dor e
medicar conforme a prescric3o;
priorizar analgesia antes da troca dos
curativos.

Opte por coberturas leves e com
grande poder de absor¢do; lesdes
cavitdrias e com fistulas podem ser
controladas com curativos a base de
carvao. Para lesdes com
hipergranulag3o (fungantes) e
irrigacao farta, opte por antibidticos
topicos, como o metronidazol. Este
antibidtico € disponibilizado na cesta
basica de medicamentos do governo
federal, na forma de creme. Oriente
curativos 3 vezes ao dia, se houver
muito exsudato.

Mantenha a pele hidratada e arejada.
Uma possibilidade de conforto é
manter um ventilador ligado para
arejar o local. Na medida do possivel,
prefira roupas e lencdis de algod3o.



Identificar a presenca de
sangramento abundante e
risco de hemorragia.

Identificar a presenca de
odor fétido e implicancias
no seu padrao alimentar.

Adequar roupas e
curativos de acordo com
a topografia da lesdo

Ulceras por Pressdo

CuipADO PALIATIVO

Ulceras com risco de
hemorragia devem ser
mantidas com um
curativo que permita
trocas intermitentes
prolongadas. Gazes de
nylon s3o uma opgao de
conforto e menor risco
de sangramento.

A presenga de tecido
necrosado no leito da
ferida aumenta a
colonizagdo bacteriana,
principalmente as
anaerobias.

Grandes quantidades de
exsudato associada a
uma cobertura com baixa
absorc3o também
aumentam o odor.

Lesdes no tdrax com
€xpans3o para as axilas e
MMSS sdo mais dificeis
de adequar o curativo. A
manipulacdo € mais
dolorosa, inclusive.
Lesdes na genitdlia
externa também exigem
uma adequagdo do
vestudrio e curativo.

Na troca dos curativos, mantenha
SF0, 9% gelado na bandeja de
curativos. Para pequenos
sangramentos, o SF gelado faz a
hemostasia. A adrenalina €, por sua
acdo vasoconstritora, uma indicacdo
correta, mas requer analgesia local.

Evite a troca dos curativos proximos
aos hordrios de refeicdo. Fique atento
para o padrdo de alimentagdo do
paciente e, a partir disso, elabore os
hordrios de troca dos curativos.
Escolha gaze de nylon no contato
direto com a les3o e mantenha gaze de
algodao por cima para uma absorcao
mais adequada dos fluidos. Nas lesoes
com fistulas, uma sugestdo € usar um
curativo com carvao ativado.

Escolha a atadura de crepe larga para
0 curativo tordcico. Trabalhoso para
se fazer, com gaze de absor¢do em
quantidade ideal e uma solucdo
antibidtica local, o curativo se mantém
por 24 horas sem necessidade de
troca. Camisolas e casacos sem
manga favorecem o ato de vestir-se,
sem dor. Na genitdlia, opte por
cobertura final, com a fralda
descartdvel sem os eldsticos laterais.

Definidas como qualquer lesao causada por pressao nao aliviada que resulta em

danos aos tecidos subjacentes (subcutaneo, musculos, articulacdes e 0ssos), as Glce-

ras por pressdo sdo mais comuns nas regides de proeminéncias dsseas ( Bergstrom,

1994). Para classificar o comprometimento tecidual, as feridas sdo graduadas em
estagios I, II, Il e IV (Caliri, 2002).
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Profundidade da Ulcera por Pressio

Os fatores intrinsecos mais comuns, responsaveis pelo surgimento das Ulceras
por pressao, sdo os baixos indices de gordura corporal, a idade, a presenca de co-
morbidades e escores baixos na escala de Braden (Scott, 2001). A escala de Braden
foi desenvolvida por Braden, Bergstrom et al em 1987, como estratégia para diminuir
a incidéncia das Ulceras por pressao (ver tabela anexa); a escala possui seis subescalas,
com escores e pontuacoes, que somadas ao final da sua utilizacao indicam o risco de
o paciente desenvolver as Glceras. Os escores totais tém variacdo entre 6 e 23 pontos.
Para esta escala, um paciente com uma pontuacio de 16 ou abaixo é geralmente
considerado em condicao de risco; em pacientes em Cuidados Paliativos, a pontua-
cao entre 17 — 18 pontos é considerada de risco para o aparecimento de feridas.
Fatores extrinsecos como a umidade exagerada da pele, seu ressecamento e sua fric-
cao e a negatividade — definida como o efeito indesejado causado pela permanéncia
de materiais entre o paciente e as superficies dos artefatos utilizados para a reducao
de pressdo, sao motivos para o surgimento de Glceras por pressao em diversas regides
corporais (Armstrong e Bortz, 2001).

As Ulceras por pressao representam hoje um grande percentual no desconforto e
sofrimento na fase final de vida. Nesse momento, a grande limitacdo motora, somada
ao desconforto respiratorio, traz ao paciente a inevitavel dlcera por pressao, popular-
mente conhecida como escara. Estudos mostram que quanto maior a debilidade fisi-
ca, maior a chance de desenvolvimento. O grande desafio no tratamento nesta fase
de despedida da vida é agregar o melhor desempenho cicatricial, se possivel, com o

maximo de conforto e minima manipulacao, ja que para a grande maioria dos pacientes
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a mobilizacdo no leito e consequliente manipulacao das lesdes vém acrescidas de
muito sofrimento. O incremento tecnolégico nas duas Gltimas décadas para o trata-
mento desse tipo de ferida colabora em muito para uma maior relacao de conforto,
mas infelizmente acarreta em elevado custo. A escolha do melhor tratamento para o
paciente e sua ferida deve ser racional e objetivando o conforto sempre.

As areas de risco que necessitam atencdo especial incluem: calcanhares,
trocanteres, sacro, occipicio, epicondilos do cotovelo (ver figura abaixo).

Regides mais Comuns para a Formacao de Ulceras por Pressio
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Opcoes de Tratamento Paliativo

Estadiamento Caracteristicas Coberturas Caracteristicas

das feridas  da ferida indicadas da cobertura Observagdes
Estégio | Limpas, Hidrocoldide  Placas estéreis, Contra-indicada
sem secrecao auto-adesivas; em feridas
impermeaveis a neopldsicas
agua, fluidos
organicos e
microorganismos.
Composto por
gelatina, pectina e
carboximetilcelulose
Estégio Il Limpas, Hidrocoldide ~ Promove o conforto,
sem secrecdo  associado com alivia a dor, favorece
colageno (gel) a neoangiogénese
Acido Graxo ~ Mantém o leito da Troca pode ser
Essencial ferida hidratado, feita 1 vez ao dia

(AGEi) estimulam a
proliferacdo do
tecido de granulacao
€ promovem o
desbridamento
autolitico

Com exsudato, Alginato de O alginato produz o A troca pode ser

hiperemia e cdlcio em desbridamento realizada de 72
sinais associacdo autolitico, induz a em 72 horas
flogisticos com hemostasia e
locais hidrocoléide ~ mantém o leito da
ferida tmido
Papaina diluida Desbridante Curativo deve
a 2% ou enzimatico, em ser trocado,
papaina gel baixas no minimo,
2% +gaze +  concentracoes, 2 vezes 3o dia.
fita adesiva promove a Por ser doloroso,
vascularizacdo local,  em tecidos
estimula a irrigados, €
proliferacdo do necessario
tecido de granulacdo  analgesia antes
e tem poder da troca dos
bacteriostatico curativos
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Estadiamento Caracteristicas Coberturas Caracteristicas -
. . Observacdes
da ferida indicadas da cobertura
Limpas,com  AGEi Supracitado Para lesdes mais
tecido vivo, profundas, manter
granulando troca do curativo
2 vezes ao dia
Alginato de Supracitado A troca pode ser
célcio em realizada até de 72
associacdo com em 72 horas
hidrocoldide
Com exsudato, Alginato de Supracitado A troca pode ser
hiperemia e célcio em realizada até de 48
sinais flogisticos associagdo com em 48 horas
locais hidrocoldide
Papaina diluida Desbridante Curativo deve ser
a 2% ou enzimatico em baixas  trocado no minimo 3
papaina gel 2% concentragdes vezes 3o dia, ou
+gaze +fita  promove a sempre que houver
adesiva vascularizacdo local,  secrecdo aparente no
estimula a curativo. Por ser
proliferacdo do doloroso, em tecidos
tecido de granulagdo irrigados, € necessario
e tem poder analgesia antes da
bacteriostatico troca dos curativos
Com necrose,  Papaina p6 +  Por ser um Curativo com troca
exsudato e papaina diluida desbridante 3vezesao diae

sinais flogisticos
locais

3 2%

enzimatico, promove
o amolecimento da
necrose e favorece a

mantendo a necrose
Umida para 3
penetracdo da

granulacao papaina. Analgesia de
horario deve ser
mantida
Prata em Com grande A troca pode ser
associacao capacidade para realizada de 72
com hidrofibra absorver exsudatos em 72 horas,
e com poder dependendo da

bactericida, favorece
a granulacao do leito
da ferida
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Escoriacdes e/ou Ulceracdes por Prurido

As escoriacdes ou ulceracoes de pele podem estar presentes decorrentes de pruri-
do (coceira) por reacdes de drogas opidides, por presenca de escabiose, processos
alérgicos incluindo alergia aos materiais utilizados em curativos e por presenca de
feridas neopldsicas, xerodermia, candidiase entre outras causas como o hiperpara-
tiroidismo, uremia, polineuropatias e hipervitaminose A (Rhiner & Slatkin, 2001).

O prurido pode ainda ocorrer pela presenca do proprio cancer ou advindo do
tratamento pela radioterapia ou quimioterapia. Leucemias, linfomas, faléncia renal
ou disfungdes hepéticas podem ser responsabilizadas, em grande parte, pelo prurido
que acomete essa clientela, causador de intenso desconforto (Belcher, 1997). Geral-
mente acomete as areas de dobra de pele, regido genital e axilas.

As lesdes dérmicas instituidas pelo prurido sao consideradas lesdes secundarias e/
ou externas. Escoriacdes causadas sao marcas de cocaduras sobre a pele ou drea cutanea
traumatizada, ao passo que as ulceragbes sao lesdes de maior grau, formadas pela
destruicao local da epiderme e que acometem parte ou o todo da derme subjacente.

O prurido nao é considerado uma manifestacdo édlgica, mas pode estar associado
a manifestacdo da dor neuropdtica (Rhiner & Slatkin, 2001). Quando manifesto por
causas sistémicas recebe tratamento igualmente sistémico. Porém, se for de origem
externa, se faz necessaria terapia local, pelo risco de evoluir para uma possivel infec-
cao por rompimento da integridade da pele.

O tratamento sistémico mais comum constitui o uso de prometazina 25-50 mg
12/12 horas por via oral, enquanto anti-histaminico, quando o prurido tem causa
generalizada. Topicamente pode ser tratado nas situacdes de escoriacdes e/ou ulce-
racoes pela administracdo de corticéide (dexasometasona creme 0,1% ou
diproprionato de betametasona — diprolene 0,05%). Quando o paciente relata pre-
senca de dor associada ao prurido pode ser considerada a aplicacdo de lidocaina
geléia a 2% (Rhiner & Slatkin, 2001). S6 optamos pelo curativo fechado quando ha
formacao de dlceras, porém nessas ocasides o corticéide é aplicado na pele ao
redor da lesdo. Nos casos em que se manifestam escoriacoes, o corticide e/ou a
lidocaina a 2% ¢é aplicado diretamente sobre a pele e mantido os curativo aberto.
Cremes a base de caléndula também sado indicados pelo alivio e refrescamento que
proporcionam a pele.

Quando o prurido é decorrente da ferida neoplasica aplica-se corticéide tépico
na pele ao redor da mesma e orienta-se o paciente e/ou cuidador a manter a conduta,
aplicando a pomada por trés a quatro vezes ao dia, somente por trés a sete dias, tendo
em vista que o uso prolongado de corticéide tépico é contra-indicado. Isso porque
ele, ao causar diminuicao da resposta inflamatéria, provoca também atividade
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imunossupressora e pode levar a maior exacerbacao da infeccdo bacteriana ao redor
da lesao ja existente.

Quando o prurido é associado a presenca de candidiase e/ou dermatite amoniacal
ndo se faz aplicacdo do corticéide tépico, mas sim de pomadas a base de nistatina e
Oxido de zinco. Se detectada candidiase intensa, institui-se o tratamento sistémico
com antifiingico em dose Unica ou prolongada de acordo com a avaliacao clinica.
Geralmente é seguido o esquema terapéutico de 150 mg de Fluconazol em dose
Gnica, com ingestao apo6s o almoco. Quando o paciente é assistido ambulatorialmente
é marcado retorno para sete a quinze dias.

Pacientes que vivenciam o final de doencas renais podem apresentar prurido
resistente a terapéutica. Dentre 80% a 90% dos pacientes que se encontram em
hemodidlise sofrem esse sintoma. Estudos recentes demonstraram que os pacientes
afetados por prurido tinham altos niveis de histamina no plasma. Estes niveis, bem
como a manifestacao do prurido, foram diminuidos significativamente pelo uso da
eritropoetina recombinante. A eficacia maxima é alcancada apés trés a quatro sema-
nas de tratamento. Anti-histaminicos como o ondansetron, antagonista 5HT3, esta
indicado para o prurido causado pela impregnacdo de morfina ou naqueles decor-
rentes da uremia. Os benzodiazepinicos como o Lorazepam podem auxiliar alivian-
do a ansiedade que também esta presente, mas nao devem ser mantidos por longo
tempo de uso (Rhiner & Slatkin, 2001).

Dermatite de Contato

Também conhecida como dermatite amoniacal ou assadura de fraldas, é uma
irritacdo cutanea da regiao perineal caracterizada por manchas avermelhadas e mui-
tas vezes escamosas. O extrato corneo da pele é afetado e prejudica a funcao desta
como barreira, de modo que pode haver, nos casos mais graves, formacao de ulcera-
¢oes com ou sem presenca de Candida albicans. Estima-se que a candidiase ocorra
entre 8% a 77% dos casos de dermatite amoniacal (Zanini et al, 2003).

A incidéncia dessas lesdes certamente € alta entre os pacientes com doenca avan-
cada, uma vez que o grupo de risco para essa afeccao é composto de: criancas,
idosos acamados e incontinentes e qualquer outra condicdo que institua o uso de
fraldas. Em nosso servico, pacientes com cancer de colo uterino que estdao inconti-
nentes e/ou fistulizados e aqueles pacientes acamados e incontinentes por qualquer
condicao clinica, como por exemplo doentes com PS 4, tém apresentado dermatite
por uso de fraldas e a associacao desta com candidiase é muito comum.

Em muitas consultas médicas e de enfermagem o paciente e/ou cuidador relata

somente a “assadura”. Porém ao exame criterioso da regido das genitalias detectamos
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a candidiase associada. Dermatite sem a manifestacao de candidiase tem sido tra-
tada com aplicacdo de pomada a base de 6xido de zinco ou com &acidos graxos
essenciais. Na persisténcia do quadro clinico pode-se considerar o uso de
hidrocorticéide de baixa poténcia como a hidrocortisona 1% . Mediante a associa-
cdo de candidiase é estabelecido o uso de pomada a base de 6xido de zinco, ou
antiflingico tépico como Nitrato de Miconazol 0,25%, em concomitancia com o
uso de antifdngico sisttmico, sempre na dependéncia do quadro clinico do pacien-
te. Se associada a infeccao deve-se instituir o uso de antibioéticos tépicos como a
Gentamicina ou Neomicina (Zanini, et al, 2003).

Quando o paciente recebe a alta hospitalar ou é assistido em domicilio ou ambu-
latério orienta-se o uso de poucas roupas envolvendo a genitélia, banho de sol na
regido genital e é recomendado o abandono do uso habitual de duas fraldas no pa-
ciente, porque o abafamento e a umidade decorrentes propiciam condicoes favora-
veis a proliferacdo flingica. Em casos extremamente severos, pondera-se a necessida-

de de cateterismo vesical até a melhora dos sintomas.

Candidiase Oral e Genital

A candidiase é uma infeccao oportunista muito comum em pacientes assistidos
em servicos de Cuidados Paliativos porque seus fatores predisponentes sao diabetes,
antibioticoterapia e estado de imunossupressao. Manifesta-se como uma placa bran-
ca, semelhante aos codgulos de leite, sobre uma base eritematosa que muitas vezes
apresenta sangramentos discretos.

Na oncologia é muito comum, sobretudo em pacientes com cancer de cabeca e
pescoco e cancer de colo uterino. Também os pacientes com Aids apresentam esta
infeccdo. Para os casos de candidiase oral estao instituidas as seguintes acoes:
bochecho vigoroso por 1 minuto e descarte, seguido de novo bochecho vigoroso e
degluticao de solucdo de nistatina em suspensao. A associacao de tratamento com
antifdngico também é ponderada na dependéncia do estado de disseminagao da in-
feccdo na mucosa oral e aparente risco de progressao da infeccao flngica para o
esofago. Paciente e cuidador sao orientados a limpeza com friccao da lingua, sempre
que possivel, a fim de maximizar a higiene bucal. Em pacientes com cancer de cabe-
¢a e pescoco nem sempre tal procedimento é possivel tendo em vista o avanco local
da ferida neoplasica na cavidade oral e o desenvolvimento de trismo, muito comum
nesses pacientes.

Para a candidiase genital, como descrito anteriormente, é comum que o diagnoés-
tico se faca associado a presenca de dermatite de contato e é instituido o uso de
pomada a base de 6xido de zinco e antiflingico sistémico.
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Escabiose

A escabiose humana, popularmente conhecida como Sarna é uma dermatose causada
pelo dcaro Sarcoptes scabiei, que é um dcaro de variedade hominis exclusivo do homem. E
uma afecgdo pruriginosa, com piora do quadro no periodo noturno e acomete individuos
com higienizacao precéria e/ou imunodepremidos (Nora, Lindner & Stefani, 2001).

Esse acaro tem ciclo vital em torno de 15 a 30 dias, sendo que uma fémea coloca
em média 40 a 50 ovos, que dentro de trés a cinco dias irdo virar larvas, depois ninfas,
até chegarem a fase adulta. Apés a fecundacao, a fémea penetra na epiderme e faz um
tinel subcérneo, caminhando para baixo da camada cérnea e liberando substancias
toxicas, com progressao geralmente noturna. Fora do hospedeiro morre em uma sema-
na. Clinicamente é detectada pela lesdo tipica de um tdnel pequeno, pruriginoso, com
papulas da cor da pele ou cinza-claras, com pequenas vesiculas nas extremidades
dessas papulas. Tem localizacdo caracteristica em dedos, pregas interdigitais, punhos,
cotovelos, axilas, regido mamaria, umbigo, nadegas e hipogastrio.

Embora tenha bom progndstico, pode se tornar cronica. O tratamento é realizado
por via topica, pela aplicacdo de escabicidas como o monossulfiram a 25%, seguido
de orientacdes para lavar e passar as roupas criteriosamente e de verificar a presenca
de lesdes semelhantes em outros individuos que residem com o paciente, uma vez
que a escabiose é contagiosa pelo contato pessoa a pessoa e pessoa roupa infestada.
Quando o paciente com escabiose esta internado, também é aconselhado seu isola-
mento por 24/48 horas ap6s inicio do tratamento. Quando a infestacdo é muito inten-
sa, pode-se utilizar medicacao sisttmica como o tiabendazol e/ou a ivermectina (Nora,
Lindner & Stefani, 2001).

Aivermectina, produto da fermentacao do actinomiceto Satraptomyces avermitilis,
é uma mistura composta por cerca de 90% de avermectina Bla e 10% da B1b. Tem
sido indicada para os casos de escabiose na dosagem de 200 mcg/kg em dose Unica,
podendo haver uma segunda dose apds sete dias do uso em pacientes

imunossuprimidos (Nora, Lindner & Stefani, 2001).

Miiase

Dermatozoonose causada por larvas de moscas em 6rgaos e tecidos do homem e
de outros animais vertebrados (Farinazzo & Igreja, 2001). Pode ocorrer pela presenca
de lesdes, bem como ser decorrente da péssima condigao de higiene a que os pacien-
tes sao expostos.

Myiasis, em grego, significa doenca da mosca = myie (mosca); ase (doenca). Pode ser
classificada pela localizacao, em cutanea, subcutanea, cavitaria — nariz, boca, seios

paranasais, ocular, vaginal e anal (Ramalho et al, 2001). Ocorre de forma primaria ou
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secundaria, sendo que na primaria é chamada de forma furunculéide ou berne, causada
geralmente por larvas da mosca Dermatobia hominis ou raramente pelas da Calitroga
americana, que sdo parasitas obrigatorias que invadem tecidos vivos. A forma secundaria
é aquela popularmente conhecida como bicheira, causada pelas larvas da mosca Calitroga
macelaria (mosca varejeira) e espécies do género Lucilia, que invadem tecidos necrosados
de ulceracoes da pele e de mucosas. A mosca doméstica comum, que é mosca da espé-
cie Musca domestica, é causadora facultativa de mifase (Farinazzo & Igreja, 2001).

A classificacao é feita de acordo com o sitio de infestacao, podendo entao ser
classificada como mifase cutidnea, subcutanea ou cavitdria (nariz, seios da face, ouvi-
do, boca, anus, vagina)

O tratamento empregado é a base de espremedura para retirada de larvas com
auxilio de pinca, e a administracdo de ivermectina na dosagem 300 microgramas por
quilo de peso. O ideal é que paciente de 40 kg a 60 kg tome 2 comprimidos (12 mg)
e de 60 a 90 kg tome trés comprimidos (18 mg). O uso de topicos asfixiantes como o
iodoférmico ou produtos volateis, como o éter tem uso contra-indicado, por terem

mostrado-se menos eficazes frente a utilizacao da ivermectina (Ribeiro, et al, 2001).

Consideracoes Finais

A manutencao da integridade da pele e de mucosas tem sido tradicionalmente uma
responsabilidade do grupo de enfermagem, embora outros profissionais da equipe de
salide necessitem estar envolvidos pela natureza multicausal do problema. Os pacientes
assistidos por Cuidados Paliativos tém alto potencial de desenvolver lesdes de pele — seja
Glcera por pressao, por prurido, por dermatite de contato ou pelas penosas Ulceras
oncoldgicas. Tratamentos preventivos e curativos devem ser implementados. Na pratica
assistencial, as Ulceras por pressao tém sido apresentadas como indicador da qualidade
de assisténcia dos servicos e o Cuidado Paliativo nao é excluido dessa equagdo. Algumas
lesoes descritas neste capitulo podem ser prevenidas com a adocao de medidas adequa-
das para o cuidado com o paciente e por uma mudanca na educacao dirigida aos profis-
sionais que praticam o Cuidado Paliativo ao paciente e ao cuidador familiar.

As instituicdes mantenedoras dos servicos de cuidados paliativos, cabem prover
condicdes necessarias para a prestacao da assisténcia adequada; assentamento de pro-
tocolos para a prevencao e o tratamento de feridas. Ha necessidade de que os profis-
sionais incitem a prevencdo, deteccdo precoce e tratamento racional das lesdes de
pele, respeitando o critério de Nao-Maleficéncia. As enfermeiras devem se empenhar
em criar diretrizes para a sistematizacdo de suas acdes na rotina assistencial. Promover
o conforto aliado as técnicas de prestacao de cuidados otimizados e obtencao real da
melhor qualidade de vida do bindmio paciente-familia sdo metas possiveis e reais.
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Objetivos

« Caracterizar Cuidados Paliativos

« Definir cirurgia paliativa

« Tracar um pequeno histérico da cirurgia paliativa
« Abordar os aspectos praticos

« Revisar as opgoes de cirurgia paliativa

« Definir objetivos para o cirurgiao

Cuidados Paliativos

Paliar tem origem no latim palliare e tem como significado aliviar, atenuar, reme-
diar provisoriamente, entreter e prolongar, enquanto paliacio. E algo que somente
entretem e prolonga um desejo ou uma esperanca’.

O conceito de Cuidado Paliativo é uma extensao do conceito de Hospices, locais
que propiciam aos pacientes terminais cuidados de fim de vida, desenvolvidos por
Dame Cecily Saunders no final da década de 1960 e inicio da década de 1970.

O termo Cuidados Paliativos foi cunhado por Balfour Mount em 1975, urologista
canadense do Royal Victoria Hospital de Montreal. Cuidados Paliativos foram reconhe-
cidos como especialidade no Reino Unido em 1987, pelo Royal College of Physician?®.

A Organizag¢ao Mundial de Satde (OMS) definiu em 1990: “The active total care
of patients whose disease is not responsive to curative treatment”?.

Sao fundamentos do Cuidado Paliativo:

« Controle dos sintomas negativos,

« Controle da dor,

« Comunicacao com paciente, familia e cuidadores,

o Cuidado multidisciplinar,

« Planejamento integrado, envolvendo pacientes e familiares,

« Conforto espiritual, suporte psicossocial e preparo para a morte.
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O reconhecimento por todos os participantes de que a terapia é centrada no
paciente (portanto, individualizada), deve marcar o tratamento paliativo, sendo ele-
mentos-chave a comunicacao efetiva, a qualidade do controle de sintomas e a conti-

nuidade do tratamento.

Cirurgia Paliativa

A definicao de cirurgia paliativa é muito variavel e dependente do que o cirur-
gido acredita que esta seja.

Os cirurgioes empregam o termo “cirurgia paliativa” para diferentes situacoes:

« Para descrever a cirurgia em que a origem dos sintomas nao foi afetada. A cirurgia
entdo tem como objetivo aliviar sintomas ou complicacdes da evolugdo da doenca de base;

« Para a cirurgia de tumor que apresenta massa residual microscépica ou nao;

« Para a cirurgia da doenca recorrente ou persistente.

Além disso o termo cirurgia paliativa pode designar a intencao do cirurgido —e ndo o
resultado objetivo do procedimento cirdrgico*. Em 41% das vezes é definida a partir da
intencdo pré-operatéria; em 32% é definida apds a avaliacdo pdés-operatéria realizada
pelo cirurgido; e em 27% dos casos € definida de acordo com prognéstico do paciente’.

Usaremos neste texto como definicdo de cirurgia paliativa o procedimento em
que o cirurgido executa o ato cirdrgico, com a intencdo de proporcionar alivio ao
paciente ou para facilitar outras formas de tratamento — e nio para atingir a cura
definitiva. Pode ocorrer em patologias benignas como a esclerose lateral amiotréfica
ou acidente vascular cerebral, porém, é mais freqiiente em doencas malignas. Em
virtude de o cancer ser a principal causa de cirurgia paliativa, discorreremos mais

sobre o mesmo com “pinceladas” em outras patologias benignas.

Pequeno Histdrico

O cirurgidao tem importante papel histérico na paliacao dos sintomas da doenca
incuravel. O primeiro relato do uso da cirurgia como paliacido no tratamento do can-
cer data de 1881 com Billroth, no tratamento do cancer de estbmago®.

A realizacdo de gastrectomia parcial ocorreu em uma paciente chamada Thereze
Heller, em 29 de janeiro de 1881, para permitir a alimentacao e retorno ao lar em um
caso de cancer gastrico. O fato do préprio Billroth ter consciéncia de que nao realizou
a cura da paciente em sua declaracdo subsequiente foi um marco na cirurgia paliativa.

“Our next care must to be determine the indications, and to develop to suit all kinds
of cases. | hope we have taken another good step towards securing unfortunate
people hitherto regarded as incurable or, if there should be recurrences of cancer, at
least alleviating their suffering for a time”. Em traducgao livre, algo como “nosso
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préximo cuidado sera determinar as indicages ao nosso método, desenvolvé-lo e
adapté-lo a todos os tipos de casos. Esperamos haver dado um passo importante,
rumo a consolar as pessoas desventuradas e consideradas até aqui como “incura-
veis”. Se (depararmos) com recorréncias de cancer, pelo menos, aliviando o sofri-
mento dessas pessoas durante algum tempo”. Billroth, Feb 4, 1881.

Em 1907, nos Estados Unidos, Halstead, o pai da cirurgia oncoldgica e criador
dos programas de residéncia em cirurgia como hoje conhecemos, realizou uma
mastectomia ampliada no tratamento de cancer de mama ulcerado e sangrante, com
o objetivo de proporcionar conforto ao paciente’.

Em 1942, Whipple, descrevendo a cirurgia para cancer de pancreas, refere: “The
considerable risk (i.e., operative mortality) of 30% to 35% is justified of they (the
patients) can be made comfortable for a year or two”™. Em traducao livre, “o risco
consideravel (por exemplo, de mortalidade operativa) de 30 a 35% sera justificado se
eles (os pacientes) sentirem-se confortaveis por um ano ou dois”.

Historicamente as cirurgias sdo técnicas que podem ser empregadas para atingir
a cura ou a paliacdo. Na dependéncia do caso a ser tratado, a cirurgia sera definida

pela equipe que atende o paciente, em conjunto com o cirurgiao.

Aspectos Praticos

A maioria dos pacientes com cancer e outras doencas degenerativas ndao necessita
de exames elaborados de rotina, sendo o seguimento pés-operatério necessario mais
para a promocao de suporte emocional e psicolégico do paciente. Com raras excecoes
os exames nao modificam a conduta ou aumentam a sobrevida (por exemplo, em pa-
cientes com metastase hepatica de comportamento biolégico favoravel)?. Os exames
sao conduzidos pela queixa objetiva ou subjetiva do paciente e de seus familiares.

A paliacdo cirdrgica é realizada na medida das necessidades e sintomas do pa-
ciente e nao como meio de responder ao ego do cirurgiao para realizar um procedi-
mento cirdrgico (in primo non nocere). Entretanto, o beneficio do paciente depende-
ra da escolha do momento, do tipo e da amplitude do procedimento®.

Antes de indicar devemos saber quem é o paciente, sua cultura, profissao, de-
sejos, medos e qual é a esperanca que ele deposita no tratamento. O paciente culto
pedira orientagdes precisas sobre sua doenca e fara perguntas sobre o que o aguar-
da no futuro. O inculto, muitas vezes, preferird deixar a escolha do médico as pos-
sibilidades de tratamento. O procedimento planejado muitas vezes ndo é o deseja-
do, por conta das condicdes de trabalho e de aceitacao da familia do doente, e, em
muitos casos, o sucesso do empreendimento depende da experiéncia e de caracte-
risticas pessoais do cirurgiao (Tabela 1).
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Fatores nao-médicos interferem constantemente na conduta médica a ser reali-
zada. O medo ou a esperanca que o paciente apresenta, na grande maioria das vezes,
é diferente das expectativas de sua familia. A resolucao de problemas pessoais pode
decidir o tipo de tratamento que sera feito. O temor da doenca e da morte definird a
reacao do paciente'.

A cirurgia tem um papel fundamental no diagnéstico e tratamento do paciente
com cancer. O diagndstico histolégico é realizado frequentemente através de proce-
dimentos invasivos. A maioria dos tumores sélidos em adultos tem como tratamento
mais efetivo a completa resseccao cirtirgica da neoplasia.

Entretanto, na maioria dos casos, o diagndstico é tardio, apresentando o paciente doen-
ca localmente avangada, metastética ou recidiva de doenca aparentemente controlada.

A condicao clinica do paciente determinara o tipo de procedimento a ser realiza-
do. Procedimentos limitados podem oferecer beneficios ao paciente com estado cli-
nico ruim, limitando a morbidade e a mortalidade de procedimentos maiores, aceita-
veis em pacientes em melhor condigdo clinica.

Para atingir os objetivos da cirurgia paliativa, o cirurgiao deve conhecer a histéria
natural da doenca, sua evolugcao, complicacdes atuais e possiveis complicacoes futu-
ras. O tipo de doenca e seu estagio de evolucao ajudardo o cirurgiao a realizar o
planejamento terapéutico.

Nos tumores sélidos, cirurgia curativa muitas vezes torna-se impossivel, ou por-
que estruturas vitais estdo comprometidas, ou o risco para a vida do paciente é muito
elevado e a frequiéncia de complicacoes é proibitiva.

Quando a resseccao curativa é impossivel, a cirurgia efetivamente palia o cancer
quando controla sintomas, restaura a funcao, prolonga a vida e aumenta a qualidade
de vida restante'.

Sao objetivos da cirurgia paliativa':

« Controle de sintomas presentes ou futuros

« Controle da dor

« Manutencao da independéncia ou funcao

Melhora da imagem corporal

e Diminuicao dos cuidados com o paciente

« Facilitacao de outros tipos de tratamento, como quimioterapia ou radioterapia.

Em relagcao ao paciente préximo ao fim da vida, pesa na decisao de realizar um
procedimento cirtdrgico avaliar se o beneficio compensa o risco cirtirgico; as possi-
veis complicacoes; e o tempo de recuperagdo no pés-operatoério, com ou sem as
complicagdes previstas. Somente em 33% das vezes o cirurgidao consegue prever
corretamente o tempo de sobrevida do paciente com cancer'.
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Depende da comunicacao e da relagao do cirurgiao com o paciente e seus fami-
liares a decisao de realizar ou ndo um procedimento cirdrgico (Tabela 2).

A explicagao dos riscos, das possiveis complicacdes e dos beneficios esperados
minimizam a ansiedade do paciente e de seus familiares, permitindo melhores
condicdes de tratamento. E desejavel a criacio de normas especificas para cada ins-
tituicao que auxiliem a decisao do cirurgidao e dos profissionais que estao atendendo
o paciente com doenca avancada'.

No tratamento curativo o objetivo principal é o aumento do tempo de vida, e as
consequiéncias do tratamento como a toxicidade, a morbidade dos procedimentos e
a mortalidade sdo aceitaveis.

No tratamento paliativo os ganhos na sobrevida ndo permitem riscos demasiados
em morbidade e mortalidade. O cirurgiao nao deve incorrer na realizacdo de procedi-
mentos que piorem a qualidade de vida do paciente (distandsia) para resolver a prépria
ansiedade em apresentar resultados'. E essencial que a morbidade e a mortalidade em
tratamento paliativo ndo excedam aquelas em decorréncia da doenca de base’.

Caracteriza o pensamento do cirurgidao que trata pacientes com doenca avanca-
da o balanco entre o beneficio da cirurgia e as complicagées que advém do ato
cirdrgico, o tempo de sobrevida e o tempo que o paciente ird se recuperar internado,
a necessidade de controlar um sintoma negativo importante, ou, mesmo, se o proce-
dimento é capaz de permitir alimentacao e/ou higiene com dignidade.

Para o sucesso do processo de paliagao sao pontos-chave: a comunicacao efeti-
va entre o médico e o paciente e sua familia (propostas, perspectivas, riscos e prognoés-
tico); o controle diligente dos sintomas (ndo abandonar o paciente ou sua familia) e a
continuidade do tratamento (seguimento continuo, que proporcione melhor avalia-
cao de riscos e beneficios de cada procedimento e consequiente diminuicao de cus-
tos financeiros e emocionais)?, facilitando a decisao terapéutica, momento a momen-
to, na evolugdo da doenca.

As indicacoes classicas de cirurgia paliativa sdao descritas na Tabela 3, e com-

preendem restabelecimento de funcdes, controle de sintomas e ablacdo enddcrina.

Doencas do Térax

A paliacao nas doencas toracicas busca tratar pacientes que apresentam uma
doenca sem perspectiva de cura. Benigna ou malignha a etiologia, a busca do alivio
dos sintomas com a melhora da qualidade de vida passa a ser o foco do cirurgiao.

O médico que atende o paciente com queixas respiratdrias subestima os sinto-
mas em 15% dos casos e superestima em 15%, em comparacao a avaliacao do pré-

prio paciente'.
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Nem todos os sintomas apresentam alivio apds o tratamento cirtrgico, e a combinacao
de terapias e de profissionais € importante para o beneficio do paciente (multidisciplinaridade).

A cirurgia é importante no tratamento das doencas toracicas. Nas doencas benig-
nas como fibrose cistica, hipertensao pulmonar primaria e fibrose pulmonar idiopatica,
o transplante de pulmao é uma opcao de tratamento para pacientes selecionados'®.
No enfisema pulmonar a cirurgia de reducdo de volume pulmonar tem apresentado
melhora da qualidade de vida e da sobrevida'.

No cancer de pulmao primario ou metastatico, apresentam-se como areas de
atuacdo para o cirurgido:

« Aresseccao nao-curativa de tumores primdrios de pulmao ou pleura, com o objetivo
de controlar sintomas e aumentar, mesmo que por pouco tempo, a sobrevida a doenca;

« Manejo cirtrgico das metastases pulmonares, com o objetivo de aumentar a
sobrevida e melhorar os sintomas;

« Tratamento das obstrucoes de vias aéreas com melhora dos sintomas;

» Tratamento da estenose ou oclusdo de veia cava superior, para melhora dos
sintomas;

« Controle e manejo dos derrames pleurais e pericardicos (também na evolucao
de doencas benignas)'®.

Nas doencas malignas a resseccao de metastases apresenta resultado na melhora de
qualidade de vida e na sobrevida, sendo a indicacao cirdrgica geralmente aceita descrita
na Tabela 4. Entre os sintomas que as metastases podem causar estdo: dor, dispnéia por
compressao extrinseca de vias aéreas, dificuldade respiratéria e acimulo de secrecoes.

A cirurgia pode ser realizada por toracotomia convencional, minitoracotomia,
cirurgia video-assistida ou com uso de laser para destruicao das lesbes metastaticas.

E fator importante no tratamento a manutencao do intervalo livre de doenca até o
aparecimento das metastase pulmonares, pois permite melhor sobrevida e qualidade
de vida ao paciente. Tumor primario, sarcomas e tumor de testiculo tém melhores
respostas a abordagem cirdrgica, nao importando se uni ou bilaterais ou o niimero de
metdstases presentes, ja que se pode realizar repetidas resseccoes'®.

A obstrucao das vias aéreas principais pode ocorrer como um processo de estru-
turas adjacentes ou do proprio bronquio, que pode obstruir a via aérea parcial ou
completamente, e apresenta sintomas de tosse, dispnéia, hemorragia (hemoptise),
dor, atelectasia e pneumonia por acimulo de secrecoes'®.

As opg¢oes de terapia podem ser resumidas em desobstrucdo da via aérea através
de braquiterapia; endopréteses ou resseccao endoscépica com laser, crioterapia,
eletrofulguracdo ou terapia fotodindmica. As resseccoes segmentares de via aérea sao
raramente empregadas pelos riscos de complicacdes decorrentes da doenca avancada.
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Sao essenciais um servico com broncoscopia com profissionais experientes e
material para a realizacao dos procedimentos. O custo dos materiais, em geral, é
bastante elevado (entre cinco e dez mil reais).

As indicacoes de endoprotese sao obstrucao de fistula traqueo ou bronquio-
esofagica, com ou sem a colocacdo de endoprétese esofagica; apds a resseccao de
tumor endotraqueal ou endobronquico, pelas diversas técnicas para a manutencao
da permeabilidade de via aérea; compressao extrinseca por tumor, metastases ou
linfonodos em pacientes sem opcoes de tratamento curativo; e para a manutencao
aguda de via aérea em pacientes extremamente sintomaticos que ainda ndo foram
submetidos a outras terapias (radioterapia ou braquiterapia)'.

A resseccao do tumor pelas diversas técnicas apresenta indicacoes, que sao: dispnéia
que necessita de resolucdo urgente ou de emergéncia para manutencao da vida; para a
prevencao ou eliminacdo da obstrucao de via aérea antes de radioterapia externa ou
braquiterapia; para eliminacao do estridor ou tosse incontrolavel por medicagoes; para
o tratamento primario em pacientes que recusem outro tipo de tratamento; reducao
tumoral antes de colocacao de endoproteses'?; diminuicao da obstrucdo para resolucao

de pneumonias (drenagem) ou atelectasia, diminuicao de tempo de internacao hospita-

lar e retirada de ventilacdo mecanica assistida?® 2! 22,

Figura 1 - Stents Traqueobronquiais em Uso Corrente

3] n‘ |:1 uli

E F G

A: Tubo em Tde Montgomery; B: Stent dindmico de Freitag; C: Stent de Gianturco-Rusch; D: Stent de
silicone de Dumon; E: Stent metalico coberto; F: Stent metélico coberto Ultraflex; G: Stent Polyflex
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A braquiterapia se guia pela decisdao conjunta entre cirurgidao, radioterapeuta,
paciente e familia para pacientes que nao sao candidatos a cirurgia curativa e apre-
sentam tumor histologicamente confirmado obstruindo a via aérea principal.

A obstrucao de veia cava superior com sindrome congestiva do segmento cefalico
pode ser manejada com a realizacdo de bypass entre o leito venoso do segmento
cefalico e o leito venoso infracardiaco (geralmente nao-realizado) ou por meio de
uso de endopréteses vasculares (rigidas ou auto-expansiveis) através de acesso cirdr-
gico direto ou acesso endovascular?. A cirurgia de resseccao da veia cava ou da veia
inominada pode ser cogitada em tumores de células germinativas de mediastino ou
timomas invasivos, cuja resseccao pode aumentar a sobrevida?.

O comprometimento pulmonar através de @mbolos vasculares pode ser controla-
do pela colocacao intravascular de filtros venosos, tipo filtro de veia cava inferior,
para os processos embdélicos de origem pélvica.

Nas doencas toracicas em fase avancada o maior problema passa a ser a dispnéia
provocada por derrame pleural ou pericardico.

Na presenca de derrame pleural bilateral, afastar comprometimento sistémico
cardiaco, renal ou hepatico, caracterizado como transudato (proteina do derrame
menor que metade da concentracao sérica). A toracocentese pode auxiliar no diag-
néstico e proporcionar alivio temporario, ja que a drenagem pleural ndo beneficia
este tipo de paciente (sendo discutivel o uso de pleurodesis).

A realizacdo de toracocentese esclarece: a etiologia do derrame; o tamanho
real; a contribuicao para os sintomas e a funcdo do pulmao subjacente. A retirada
rapida de mais que 800 ml de contedido pleural provoca desconforto similar a angi-
na que se resolve com a expansao pulmonar (portanto, esvaziar lentamente). Esta
expansao se da por aciimulo de liquido no intersticio que pode piorar a oximetria e
que responde em 24 a 48 horas a terapia com diuréticos (edema pulmonar local
transitério). Edema parenquimatoso que nao responde em 48 horas sugere infeccao
ou linfangite'®.

A videotoracoscopia proporciona acesso ao espaco pleural permitindo o diagnés-
tico através de bidpsia sob visdo direta e pleurodesis. A realizacdo pode ser com
compostos quimicos como tetraciclina ou bleomicina e tem como inconveniente a
dor intensa no poés-operatorio. O uso de mineral (talco estéril) proporciona boa ade-
sdo, é barato e apresenta menos dor. O uso de dreno com aspiragcao por dois ou trés
dias com pressao negativa de menos 20 mmhg é suficiente no pés-operatorio.

O tamponamento cardiaco também apresenta como primeiro sintoma dispnéia.
Os tumores de pulmao (33%), mama (25%) e linfomas (15%) sdo os que afetam mais

frequientemente o pericardio'.
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A pericardiocentese alivia os sintomas, entretanto, de 20 a 50% dos derrames
pericardicos recidivam na presenca de neoplasia. A realizacao de janela pericéardica
com a cavidade pleural ou com o subcutaneo resolve o problema. Em pacientes

selecionados a esclerose com tetraciclina limita o acimulo de liquido.

Doencas do Aparelho Digestério

A cirurgia paliativa nos érgaos do aparelho digestério ainda nao foi objeto de
estudos prospectivos. As contra-indicagcées relativas ao procedimento cirdrgico in-
cluem: carcinomatose peritoneal difusa, massas abdominais palpaveis, metastases
hepdticas macicas, tempo prolongado de transito intestinal, cirurgias de repeticao ou
laparotomia recente mostrando impossibilidade cirdrgica, radiacao abdominal pré-
via, doenca refratdria a quimioterapia, ascite volumosa, caquexia avancada e

metastases extra-abdominais produzindo sintomas de dificil controle?.

Esofago

O principal sintoma relacionado ao segmento esofdgico do tubo digestério é
disfagia. As outras complicacdes sao dor, fistula e sangramento.

A causa pode ser tumor — benigno ou maligno, compressao extrinseca pelas es-
truturas vizinhas de etiologia benigna — aneurisma de crossa de aorta ou maligna —
cancer de pulmao ou metastases linfonodais, e decorrentes de lesdes funcionais —
megaesoOfago chagasico, neuropatias de origem metabélica como o diabetes ou pri-
marias, esclerose lateral amiotréfica, mal de Parkinson, doenca de Alzheimer.

Ha um grande desconforto do profissional que trata destes pacientes. A maioria
dos pacientes é idosa (idade préxima da sétima década), com indmeras co-morbidades
associadas (hipertensao arterial sistémica, cardiopatia congestiva ou isquémica, doenca
pulmonar obstrdtica cronica, diabetes melitus etc).

A decisdo terapéutica a ser escolhida é norteada por diversos elementos ja discu-
tidos no inicio deste texto (vide tabela 1)°.

A qualidade de vida do paciente dependerd da comunicacao entre terapeutas,
cuidadores e paciente. A paliacado para doencas do es6fago destina-se a permitir que
o paciente apresente ingestao alimentar pela via oral.

O tratamento cirtrgico pode ser resumido em:

« Sondas

« Estomias — gastrostomia/jejunostomia/cervicostomias

Cirtrgica — resseccao paliativa de tumor/derivacoes

o Terapia Endoscépica — endoprotese com ou sem dilatacao/laser/terapia
fotodinamica.
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A paliacdo mais simples consiste na introducao de uma sonda através da obs-
trucao, permitindo a nutricao do paciente. Necessita de equipe de endoscopia trei-
nada e, muitas vezes, é o primeiro passo para o tratamento de doencas benignas e
malignas do esb6fago (ver megaesbdfago chagasico ou cancer de esofago), possibili-
tando, ao menos, parcialmente, a recuperacao do estado funcional do paciente.

As objecoes para a utilizacao definitiva deste meio de alimentacdo incluem: ni-
vel cultural e social do paciente para quem “nao se alimentar” pode implicar em nao
viver, a possibilidade de isolamento da familia e de seu meio social, por vergonha ou
necessidade (tempo mais demorado e maior frequiéncia diaria de infusao de alimen-
to), falta de treinamento dos cuidadores para a ndo-obstrucdo da sonda ou sua perda
ndo-intencional, e a falta de cooperacao do paciente.

Os problemas pelo uso incluem: microaspiracao pulmonar persistente e conti-
nua, com infeccao de repeticao secundaria e incontinéncia do cricofaringeo, nao
sendo, portanto, indicada para uso prolongado; desconforto e dor pela persisténcia
de objeto estranho em orofaringe.

As sondas podem ser do tipo nasogdastrica comum (mais rigida, que acarreta maior
incidéncia de dor em rino/orofaringe, maior desconforto, maior microaspiracao por
incontinéncia de cricofaringeo) ou de longa permanéncia do tipo naso-enteral (me-
nos rigida, com menor desconforto ou dor, sem a necessidade de troca periddica
constante). Em casos de obstrucao de esofago é extremamente raro a passagem da
sonda sem o apoio de equipe de endoscopia treinada (é necessario passar fio guia
para orientar a sonda e ndo perfurar o esofago).

A realizacdo de estomias, gastrostomia ou jejunostomia (que podem ser realiza-
das, inclusive, com anestesia local), permite a alimentacdo sem a passagem de sonda
pela orofaringe. A qualidade do estoma dependera de cuidados técnicos para nao
ocorrer o extravasamento ao redor da sonda e do tipo de material utilizado como
sonda. A troca de sonda pode ser realizada em ambulatério em caso de perda, desde
que ja tenha sido estabelecido o trajeto.

A gastrostomia realizada com apoio de endoscopia apresenta custo de prétese
maior (ao redor de R$ 800,00 dependendo das importadoras) e necessidade de apoio
de equipe de endoscopia.

As técnicas cirtdrgicas sao bem descritas e, tomando-se os cuidados técnicos
para nao permitir extravasamento de contetdo gastrico ou entérico, sao procedi-
mentos de baixa morbidade e mortalidade. A prova de funcdo pulmonar prévia que
defina os riscos ventilatérios nos pacientes com acometimento neurolégico avan-
cado pode ser necessaria®®.

A cirurgia de esofago no Brasil raramente é curativa com sobrevida de 1% em
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cinco anos do cancer de esdfago?. A técnica cirtrgica da descrita por Akiyama, Pinotti
e outros é classica, porém, s6 adequada a pacientes cujas co-morbidades permitam
cirurgias alargadas®.

A cirurgia de resseccao apresenta como vantagem a diminuicao de massa tumoral
residual e alimentacao pela via oral. Como desvantagem, alto indice de complica-
coes e elevada mortalidade pés-operatéria imediata, sem que ocorra melhora na
sobrevida. Tem como requisitos: equipe cirdrgica experiente e afeita ao tipo de pa-
ciente (idade e co-morbidades) e suas complicagées e presenca de estrutura hospita-
lar como retaguarda em poés-operatério (unidade de terapia intensiva com experién-
cia neste tipo de cirurgia).

A confeccao de um tubo gastrico isoperistaltico retroesternal é uma opcao aces-
sivel aos cirurgioes gerais para pacientes com bom estado geral e obstrucao?®. Deta-
Ihes na confeccao do tubo gastrico diminuem o indice de complicagao e permitem o
restabelecimento de funcao (Tabela 5)?°. Ainda permanece discutivel o uso de radio-
terapia como meio de adjuvancia no pés-operatério para controle local da doenca.

A cirurgia de bypass nao melhora a sobrevida, ndo diminui a massa tumoral nem o
comprometimento de estruturas mediastinais. Apresenta morbidade ao redor de 20% e
mortalidade variando entre 20 e 40%. Em trabalho realizado no Hospital do Cancer de
Sao Paulo, 82% dos pacientes apresentaram degluticao oral de qualidade aceitavel,
com mortalidade de 14% e 13,5% de fistula anastomose cervical, 7,3% estenose de
anastomose cervical e 10,4% de pneumonia no pés-operatério imediato?.

As diversas formas de cirurgia de reconstrucdo apés a resseccao do tumor ou
derivacao apresentam vantagens e desvantagens:

o O uso do estbmago inteiro apresenta dificuldade na anastomose cervical na
dependéncia da extensao do estbmago. Ha o risco de refluxo acido importante para
orofaringe.

« O uso de tubo de grande curvatura gastrica apresenta dificuldade na confeccao
do tubo e risco de refluxo menor que com uso estomago inteiro (pode ser realizado
com ou sem preservacao do restante do estomago).

« Tubo gastrico de grande curvatura invertida apresenta risco de longa linha de
sutura e diminuicdo de suprimento sangtineo.

« O coélon direito ou esquerdo pode ser utilizado para reconstrucao, com interposicao
do mesmo entre a faringe/esofago cervical e estomago, porém, apresenta maior nime-
ro de anastomose com maior risco de infeccdo pela manipulacao de célon, risco de
isquemac pela extensao do pediculo vascular e o aumento do tempo de cirurgia.

o O jejuno pode ser utilizado como o colon, por interposicao ou através de

microcirurgia com anastomose vascular, necessitando de maior estrutura para realizacao.
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As proteses para tratamento de obstrucao esofagica podem ser rigidas feitas de
material derivado de plasticos e expansiveis similares a stents cardiacos. A prétese
no inicio de sua utilizacao no Brasil (Malafaia, na Universidade Federal do Parana)
chegou a ser confeccionada artesanalmente a partir de tubos de PVC. A mortalida-
de chega a 14% e apresenta como complicacdo sangramento a manipulagio e
posteriormente com crescimento do tumor, perfuracdo de 4% a 12%, mobilizacao
da prétese de 10% a 20% e crescimento do tumor através da prétese no caso de
stent metélico expansivel.

A colocacao das proteses de esdfago pode ser realizada por endoscopia, com a
colocacao de fio guia através do tumor e dilatacdo progressiva até colocar a prétese,
ou de cirurgia por gastrotomia e passagem de fio guia pelo cirurgido de baixo para
cima. No caso de ndo se conseguir passar o fio guia, o procedimento ndao pode ser
realizado pelo risco de perfuracado e ruptura do esofago.

A prétese nao pode ser colocada em es6fago proximal, porque provoca sensacao
de corpo estranho e no esofago distal nao pode ultrapassar a céardia, porque corre o
risco de perfurar a parede gastrica em virtude da inclinacao anterior do esofago distal
que pressiona a ponta da prétese contra a parede gastrica anterior. Portanto, o uso de
protese esta geralmente restrito a obstrucao de esdéfago médio.

A terapia com laser depende de material que compreende, além da equipe de
endoscopia, o material de laser. Caso nao se consiga passar o fio guia o procedi-
mento ndo pode ser realizado. Consiste em vaporizacao do tumor com laser (NY-
YAG laser), orientado pelo fio guia, para criar uma luz, que sera alargada progressi-
vamente até permitir a passagem do endoscopio. Apresenta risco de sangramento e
perfuracao com ou sem formacao de fistula, distensdo abdominal, infeccao bacteriana
no tecido necrético durante ou apés o procedimento. A mortalidade é de aproxima-
damente 5% com equipe experiente.

Estomago/Duodeno

As complicacdes de estbmago compreendem: sangramento, obstrucao, perfura-
cao e dor.

O tratamento cirtrgico pode ser resumido em:

« Cirurgia — resseccao paliativa de tumor/derivacao

« Terapia Endoscépica —endoprétese com ou sem dilatagao/laser/terapia fotodinamica

As propostas para controle de sangramento incluem a vaporizacao do tumor com
laser (NY-YAG Laser), similar ao tratamento de tumores de es6fago. A radioterapia
permite realizar hemostasia, porém o efeito demora cerca de 15 a 30 dias para apare-

cer apés o tratamento.
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A realizacdo de hemostasia com uso de substancias esclerosantes ou adrenalina
para provocar vasoconstricao é rotina nos servicos de endoscopia.

A colocacao de endopréteses é uma opcao dependente de equipe de endoscopia,
da possibilidade de passar o fio guia através de obstrucdo e da disponibilidade de
préteses auto-expansiveis.

Acirurgia de bypass — gastroenteroanastomose — pode ser realizada com anastomose
entre o estbmago e a alca de jejuno, na regiao de grande curvatura gastrica, em parede
posterior (melhor drenagem quando deitado).

A gastrectomia paliativa é aceita correntemente no Brasil, mas ndo é aceita nos
Estados Unidos ou na Europa para pacientes com cancer que se apresentem com
estadio maior que IlIA. A quimioterapia é habitualmente indicada naqueles paises.

A gastrectomia parcial paliativa é bem-aceita em nosso meio e apresenta resulta-
dos positivos na restauracao da alimentacao e melhora da sobrevida.

A gastrectomia total representa um desafio na escolha do paciente. Porém estudo
mostra melhora da sobrevida dos pacientes submetidos a gastrectomia quando carac-
terizados como IV A e ndo IV B, de acordo com classificacao da JGCA de 1985.

As técnicas de reconstrucao em y de roux para a gastrectomia total e a Billroth 1l
para a gastrectomia parcial (menos uma anastomose sem perspectiva de longa
sobrevida) sdo de conhecimento de todos os cirurgides.

As obstrucoes de duodeno provocam sintomas precoces de vomitos, associados
a distdrbios hidroeletroliticos importantes e perda ponderal severa. O desvio do tran-
sito intestinal através de gastroenteroanastomose permite o restabelecimento rapido

das fungoes digestorias.

Intestino Delgado

O tratamento cirdrgico das obstrucoes de intestino delgado pode ser resumido em:

e Resseccao

e Bypass

As obstrucoes de intestino delgado apresentam quadro clinico que pode ser cau-
sado por tumores primarios, secundarios ou carcinomatose.

O diagnéstico clinico de obstrucao intestinal é caracteristico e a decisao de operar
ou nao operar é extremamente dificil para o cirurgido. Entretanto, a presenca de ruidos
intestinais de luta sugere obstrucdo mecanica, enquanto o siléncio intestinal sugere
carcinomatose macica ou infiltracao de retroperitonio. No primeiro caso a cirurgia pode
trazer beneficios. No segundo, demonstra-se absolutamente inditil.

A resseccdo primdria com anastomose é uma cirurgia simples e no caso de vérios

niveis de obstrucdo ou carcinomatose a enteroenteroanastomose é uma opcao factivel.
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Coélon

Os principios de manejo cirdrgico da obstrucao do célon incluem:

« Endoproteses

o Laser

o Cirurgia —Resseccdo sem pretensdo de cura

—Derivacao
—Estomias

O uso de stent em c6lon pode ser empregado como preparo para a cirurgia de
resseccao e anastomose primaria. O uso de prétese nao-permeavel permite a corre-
¢cao tempordria de fistulas com outras estruturas. As complicacdes de uso ocorrem
geralmente préximas ao periodo de complicacdo e incluem perfuracdao, mau
posicionamento, migracao ou sangramento. A obstrucdo da prétese pode ocorrer de
dias a meses ap6s a colocacao de prétese, pelo crescimento endoluminal do tumor?'.

A vaporizacdo do tumor com laser (Nd-Yag) pode ser utilizada para permitir a
recanalizacdo do célon, necessitando manter varias sessoes para conseguir o objeti-
vo, tendo como risco principal a perfuracao e sangramento, mas nao pode ser utiliza-
do para compressao extrinseca ou para obstrucao completa que ndo permita a passa-
gem de fio guia. Exige também equipe de endoscopia experiente no procedimento?'.

As cirurgias incluem colectomias parciais e subtotais, amputacdo abdomino-
perineal de reto, colo-colo e entero-colo anastomoses, ileostomia e colostomias??.

A indicacdo de amputacao de reto em pacientes com carcinomatose ou
metdastases hepaticas é controversa. Porém o procedimento é indicado para aliviar
sintomas de puxo e tenesmo e permitir a higiene adequada, ja que o crescimento
do tumor causa incontinéncia fecal e ou urindria, e torna o controle de dor preca-
rio. Para os cuidadores é mais facil cuidar de uma estomia corretamente realizada
do que de uma “colostomia” perineal.

A fixacao adequada da serosa da alca a ser estomizada (ileo ou colén) na
aponeurose deixando um “pescoco” longo que permita maturacao adequada da pele
e a ndo retracdo da estomia, além da avaliacdo prévia da localizacio da pele a ser
manipulada antes da cirurgia permitem cuidados simples posteriores. Para a realiza-
cao do procedimento, o cirurgidao deve evitar dareas como dobras da pele e aquelas

em que provavelmente o paciente, em seu dia a dia, usa cinto ou as calcas.

Ascite
Ascite de grande volume é um indicador de mau prognéstico e sobrevida reduzida.
Os sintomas causados pela ascite incluem aumento de volume abdominal, dor,

dispnéia, nduseas.
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O tratamento clinico difere para as doencas malignas e nao malignas, estando
nas primeiras restrito ao uso de algumas medidas conservadoras.

As opgdes cirlrgicas sao:

« Paracentese de repeticao

« Cateteres para drenagem intermitente

— Pigtail

— Tenkhoff

— Cateter peritoneo-cava

— Cateteres pleurais

A paracentese é um procedimento simples, que tem como maior complicacao a
infeccdo. A ascite septada pode ter drenagem auxiliada pelo uso de ultra-sonografia
para orientar puncao.

Os cateteres exigem maior cuidado no seu manuseio e necessitam de troca perio-
dica por obstrucao. Sua utilizacdo deve ser cuidadosamente planejada, sugerindo-se

0 uso em pacientes com expectativa de vida mais prolongada.

Vias Biliares e Pancreas

Os procedimentos paliativos para vias biliares e pancreas incluem:

o Cirurgias

— Gastroduodenopancreatectomia

— Duodenopancreatectomia com preservacao de piloro

— Derivacgoes biliodigestivas

— Duodeno-biliar

— Coledoco-jejunal

— Colecisto-jejunal

— Derivacao externa

— Gastroenteroanastomose

o Proteses

— Auto-expansiveis

— Rigidas

— Trans-parietohepaticas

— Nasobiliar

Os sintomas a serem paliados sao obstrucado do trato digestorio, nauseas/vomitos
e ictericia.

A cirurgia paliativa para pancreas e via biliar ocorre na dependéncia do estado
clinico do paciente e da discussao franca com ele e familiares sobre os riscos e bene-

ficios de cada procedimento.
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As cirurgias de resseccao vém sendo realizadas com o intuito paliativo —
gastroduodenopancreatectomia com ou sem preservacao de piloro — desde a sua
descricao por Wipple em 1942, com indices de morbidade e mortalidade (que po-
dem chegar a 60%) varidveis na dependéncia de equipe cirdrgica®.

Os diversos tipos de derivacoes biliodigestivas ocorrem na dependéncia do aces-
so as estruturas durante a cirurgia. A derivacdo duodeno-coledociana raramente é
empregada, pois é obstruida com muita facilidade pelo crescimento tumoral da cabe-
ca de pancreas. A derivacdo colecisto-jejunal aproveita a vesicula biliar para realizar
a derivacao da bile, porém raramente, é benéfica por periodos prolongados, ja que o
ducto cistico obstrui facilmente por compressdao externa ou invasdo. A derivacao
coledoco-jejunal, especialmente quando a via biliar estad dilatada, apresenta baixa
mortalidade e se mantém por periodos prolongados.

A gastroenteroanastomose para desvio de transito quando da obstrucdo do tubo
digestorio ap6s o piloro permite a alimentacdo e ja foi discutida nas obstrucoes
gastricas. Deve-se levar em conta que as nduseas e vomitos decorentes de cancer
de pancreas com obstrucao duodenal ndo sdo resolvidos rapidamente com a cirur-
gia de gastroenteroanastomose, em virtude de distirbios funcionais decorrentes da
invasao do plexo celiaco pelo tumor.

A colocacao de préteses dos mais diversos tipos exige equipe de endoscopia
experiente, aparelhagem adequada (aparelhos para CPRE), radioscopia no momento
do procedimento e acesso as proteses.

Todas as préteses apresentam obstrucdo ao longo do tempo, sendo que as préteses
rigidas mais precocemente (2 a 3 meses) e as expansiveis mais tardiamente (4 a 6
meses), necessitam de trocas periddicas. As proteses rigidas sao indicadas no caso de
pacientes com maior perspectiva de sobrevivéncia, ja que a troca é tecnicamente
mais facil, ao contrario das préteses expansiveis, que sdao indicadas em pacientes
com baixa expectativa de sobrevida.

As derivacoes externas através da vesicula biliar (colecistostomia), parede abdo-
minal trans-hepdtica ou direto através da via biliar principal (dreno naso-biliar) sao
raramente utilizadas, ja que nao restituem o transito biliar e apenas diminuem tempo-

rariamente a ictericia.

Doencgas do Sistema Uroldgico

A cirurgia urolégica paliativa visa o controle dos sintomas de cancer avanca-
do**. Alguns procedimentos criados com este propdsito sao utilizados na correcdo
de ma formacdes congénitas para melhorar a qualidade de vida de pacientes

pediatricos.
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A dor pode ser causada por crescimento de tumor (invadindo tecidos
circunvizinhos) ou por obstrugao de fluxo urinério.

O sangramento pode ocasionar risco imediato a vida, na dependéncia do volu-
me, ou anemia cronica secunddria.

Os procedimentos paliativos podem incluir:

o Embolizacao arterial;
Radioterapia;

Quimioterapia;
Manipulacdo hormonal;

Diversao urinaria;

Reseccao cirdrgica

Rim

Os grandes tumores renais causam dor, sangramento e obstrucdo urindria, além
do efeito de massa. A cirurgia de resseccao, eventualmente envolvendo outras estru-
turas, nao prolonga a sobrevida, mas na falta de outras terapias, traz grande melhora
de qualidade de vida3> .

A resseccao também esta indicada na presenca de sintomas paraneoplasicos que
ocorrem com freqliéncia em tumores renais; na sindrome de Stauffer (que se apresen-
ta como necrose hepdtica, alteracdo das enzimas funcionais hepaticas, febre,
leucopenia e que melhora apds a nefrectomia); na hipertensio resultante de inime-
ros shunts arteriovenosos intratumorais, hipercalcemia secundaria a secrecao de
paratormonio, obstrucao ureteral e metastases cerebrais como causa direta de hiper-
tensdo ou policitemia secunddria a secrecao de eritropoetina; na hipertensao secun-
daria, a obstrucao de artéria renal (diretamente pelo tumor ou por linfonodos)*’.

A embolizacao arterial do tumor exige grupo de radiologia intervencionista. A equipe
pode embolizar o tumor a partir do uso de diversas substancias, tais como: etanol,
geofoam, coléide, embolos metélicos*®. A embolizacao é efetiva para o controle de dor,
sangramento e hipertensdo, porém apresenta co-morbidade de 9,9 % a 18%, com risco

de insuficiéncia renal e embolizacao de outras estruturas que nao o alvo®.

Ureter

Obstrucao e sangramento sao os principais problemas que comprometem o ureter.

As obstrucoes ureterais podem ocorrer como comprometimento primario (raras)
ou secundario (bem mais freqiientes). A obstrucao proximal pode ser ocasionada por
lesao direta do rim ou por comprometimento extrinsico. As de terco médio distal sao

geralmente provocadas por comprometimento de outras estruturas ou do retroperitoneo.
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No caso de funcao renal preservada existe a possibilidade de desvio do ureter para
outras estruturas de drenagem: como o outro ureter, célon, alca de delgado exclusa, ou
mesmo a pele.

A nefrostomia percutanea é um procedimento de menor porte e pode ser guiado
por ultra-sonografia ou por radiologia contrastada, consistindo na insercao de cateter
direto no calice renal através do rim. E desconfortavel para o paciente, desloca e obstrui
com facilidade e mantém o paciente com odor de uréia o tempo todo.

Os desvios para outras estruturas devem ser realizados por urologista experiente

e capaz de pesar riscos e beneficios de cada alternativa cirdrgica.

Bexiga

O comprometimento da bexiga pelo crescimento tumoral ocasiona dor,
sangramento, disdria e obstrugcao urindria.

As terapias que podem ser realizadas sao:

« Cistoscopia com resseccao transuretral;

« Embolizacdo/ligadura de artérias hipogastricas bilateralmente;

« Vaporizagao com laser;

« Diversdo urindria com ou sem cistectomia paliativa.

Para os tumores superficiais, a resseccao ou fulguracao transuretral por cistoscopia
permite paliacdo adequada.

A vaporizacado com N-YAG laser é realizada com sucesso na bexiga, ureter e
pelve renal para controle de sangramento e obstrucao.

Para sangramento a embolizacao bilateral das artérias hipogastricas (ou sua liga-
dura cirtrgica) permite um controle aceitavel. Instilacao de formol a 10% no interior
da bexiga produz processo inflamatério que pode parar o sangramento.

A obstrucao do colo vesical pode ser manejada através de cistostomia suprapubica.
A colocacao de stents para impedir a obstrucao ureteral é possivel, quando realizada
por um urologista experiente. Outras opcoes de desvio sdo para o outro ureter, colon,
alca de delgado exclusa, ou mesmo, a pele.

Alguns pacientes em bom estado clinico sdo candidatos a realizacao de cistectomia
paliativa com melhora de qualidade de vida e sobrevida.

Prostata

O crescimento prostatico benigno ou maligno pode produzir como sintomas dor,
disuria, sangramento obstrucao urindria.

Para a obstrucdo urindria, a cateterizacao uretral, cistostomia suprapudbica e
diversdao urinaria supravesical sdo opc¢oes de tratamento. A colocacdo de stent

327



CIRURGIA PALIATIVA

prostatico pode ser aventada nos pacientes que nao toleram cirurgia e ndo aceitam
sondagem vesical.

A terapia androgénica no cancer de préstata pode ser realizada de varias manei-
ras, incluindo terapia com estrégeno, bloqueadores dos receptores androgénicos
agonistas de terapia com horménio luteinizante e historicamente orquiectomia. A
resposta a obstrucao urinaria e a dor pode demorar até seis meses para se estabelecer,
com inicio de resultados em cerca de trinta dias (o que significa sondagem vesical de
demora enquanto isto). Na hiperplasia prostatica benigna pode-se utilizar bloqueadores
alfa adrenérgicos para alivio dos sintomas de obstrucao e disuria.

A resseccao transuretral de prostata produz alivio imediato de sintomas (obstru-
¢do, hematuria) e apresenta os riscos de uma cirurgia de médio porte em pacientes
com estado geral ruim.

A prostatectomia paliativa é aceitavel em pacientes com bom estado geral e com
possibilidade de sobrevida mais alargada.

Pénis

As lesoes ulcerovegetantes que usualmente acometem o pénis no cancer podem
ser tratadas de modo higiénico através de amputacao parcial ou total com ou sem a
realizacao de linfadenectomia também higiénica.

Outros procedimentos paliativos para as lesdes de pénis incluem o uso de proteses
para tratamento de disfuncao erétil ou lesdo traumatica, dilatacdes com sondas para

estenoses cirdrgicas e traumaticas (queda a cavaleiro com trauma de uretra).

Sistema Genital Feminino

A cirurgia paliativa ginecolégica depende das estruturas afetadas pelo comprome-
timento de tumor e os sintomas (dor, sangramento, obstrucao intestinal/urinaria ou fistula).

O sangramento via vaginal pode ser contido com radioterapia que, entretanto,
demora semanas para fazer efeito. A cirurgia de ligadura de artéria hipogastrica pode
apresentar resultados mais rapidos no controle de sangramento.

O debulking para diminuicao da massa tumoral no cancer de ovério pode auxiliar
na melhora da qualidade de vida e na resposta a quimioterapia mesmo que paliativa.

O comprometimento de célon ou de delgado pode ser resolvido conforme des-
crito nos segmentos de atencao ao tubo digestério.

As fistulas vesico-vaginais, reto-vaginais, ou reto-vesicais podem ser abordadas
através da diversio do sistema urinario, de estomias ou by-pass no sistema digestério,
ou em casos de excecao pela exenteracao pélvica anterior (bexiga e utero com ane-

X0s), posterior (reto com utero e anexos) ou total (bexiga, reto, Gtero com anexos).
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A histerectomia vaginal pode ser realizada para correcao de prolapsos uterinos
em que ulceracdo de contato compromete os cuidados com a paciente.

Cirurgia Plastica

As técnicas de cirurgia plastica podem se aplicar a todos os planejamentos de
Cuidados Paliativos*.

A reconstrucao de mama na mastectomia com o intuito de melhora de imagem
corporal, pode ser realizada mesmo em cancer de mama avancado.

As técnicas de rotacao de retalho para o fechamento de Utlceras e feridas podem
ser utilizadas mesmo em pacientes nas quais a cirurgia é essencialmente paliativa*'.

Cabe ao cirurgido geral, auxiliado pelo clinico que cuida do paciente, pedir o auxilio

e apoio do cirurgido plastico em situacoes especificas envolvendo Cuidados Paliativos.

Ortopedia

Fratura ou dor sao, em geral, indicagcdes para estabilizacao cirdrgica. Para o pla-
nejamento da terapia a ser adotada deve-se levar em conta o indice de falhas de
terapia e o indice de infeccao.

Os resultados devem ser avaliados em termos de complicacoes, controle de dor,
funcao da extremidade. Em se tratando de coluna, deve-se proceder a avaliacao da
funcao neurolégica e mortalidade peri e pés-operatoria, associadas ao tempo de
hospitalizacao.

Varias técnicas cirdrgicas podem ser realizadas de acordo com a localizag¢do do
0sso, se for técnica aberta ou fechada, uso de cimento cirdrgico e complicagoes
decorrentes de cada método. A avaliacdo de um ortopedista experiente é essencial
para o sucesso da paliacao.

A cirurgia para estabilizacao paliativa de fraturas 6sseas, incluindo as de fémur
em muito idosos, reporta mortalidade pés-operatéria de 8% a 18%, com taxa de
infeccao variando de 0% a 12%, sendo necessério levar em conta o tipo e localiza-
cao da cirurgia realizada'®.

Existe dificuldade na indicacdo de cirurgia profilatica de estabilizacao em pa-
cientes sem fratura e com metdstases 6sseas, em virtude dos indices de falha, compli-
cacoes e mortalidade do procedimento, estando indicada a decisao conjunta do cli-
nico que acompanha o paciente e o ortopedista.

A cirurgia para correcao de fraturas de vértebras ocorre pela incidéncia de compro-
metimento neurolégico. Pacientes com paralisia completa apresentam resultados po-
bres a estabilizacao cirdrgica, qualquer que seja a técnica. Pacientes com comprometi-
mento menor apresentam de 80% a 50% de melhora com a estabilizagdo cirtrgica'®.
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Para controle da dor resultante de fratura vertebral osteoporética, a vertebroplastia
percutanea com polimetilmetacrilato passa a ser uma opcao de tratamento*2.

A fixacdo segmentar de coluna pode ser aventada precocemente nas distrofias
musculares de Becker (T1 a L5) e Duchenne (C2 a S1) para evitar a cifoescoliose
progressiva e deterioracao de funcao respiratéria®.

A transposicao tendinosa pode ser aventada aos pacientes com paralisia cerebral
e déficit motores espasticos que ocasionem fixacado do membro ou posicao viciosa.

Neurocirurgia

A neurocirurgia pode ser aplicada em trés situagcoes: tumores cerebrais primarios;
tumores metastaticos cerebrais e tumores metastaticos espinhais.

A cirurgia/biépsia do tumor primario cerebral tem trés objetivos: determinacao
histolégica; diminuicao dos sintomas e sinais de aumento de pressio intracraneana; e
na tentativa de prolongar a sobrevida e melhorar qualidade de vida (descrita em
alguns estudos retrospectivos)'®.

Nas lesdes metastaticas em parenquima cerebral, as opc¢des incluem: cirurgia
associada a radioterapia, ou bidpsia associada a radioterapia estereotacica. Alguns
estudos mostram aparente vantagem da cirurgia de resseccao associada a radiotera-
pia, comparada a bidpsia associada a radioterapia.

Os pacientes parecem benificiar-se da cirurgia quando:

o Existe uma metastase;

o A doenca metastatica ou o tumor primario apresentam-se estaveis;

o O tumor primdrio esta controlado;

« A expectativa de vida é maior que dois meses'®.

O tratamento das metastases intraespinhais tem por objetivo diminuir a dor e, se
possivel, recuperar ou estabilizar a perda neurolégica. Em estudos, a estabilizacao
posterior, associada a laminectomia descompressiva, melhorou a dor entre 80 e 90%

e mostrou recuperacao de fungao entre 50 e 60% casos'®.
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Tabela 1 - Fatores a serem Considerados

Fatores’ Consideracoes

Emocional do paciente « Ativo em oposto a passivo
« Emocionalmente maduro versus em panico

« Pensamento realista versus pensamento magico

Performace do paciente e Ativo versus debilitado
« Idade (aspecto atual versus idade cronoldgica)

« Nutrido versus desnutrido

Biologja da doenca « Doenca Unica contra multiplas comorbidades

« Desenvolvimento agressivo-acelerado versus lenta evolucdo

Natureza do procedimento e Baseado em evidéncias ou experiéncia pessoal
« Procedimento de rotina ou ndo padronizado
» Morbidade (fisica/financeira/social) alta ou baixa
« Complexidade procedimento alta ou baixa

« Unica opgdo ou vérias opgdes de tratamento

Cirurgiao o Empético ou técnico
 Experiente versus inexperiente
o Agressivo ou cauteloso
« Realista ou com pensamentos magicos/desejos projetados

« Multidisciplinar ou dominador

Cady, B.; Easson, A.; Aboulafia, A. (2005)

Tabela 2 - Comunicagao Apropriada

Recomendacdes para comunicacao a apropriada:

1. Adequada preparag3o para discussdo (local, membros do grupo que fardo a comunicacdo e
o momento adequado)

. Certeza de que a familia compreendeu a situacdo

2

3. Discussdo do progndstico

4. Esclarecimento das intercorréncias e complicagdes
5

. Escutar e prover suporte emocional

6. Fornecer seguimento e recomendacdes ao tratamento
Mosenthal, A.C. (2005)
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Tabela 3: Indicacdes de Cirurgia Paliativa

Restabelecimento de funcao
Obstruc3o biliar
Obstrugdo gastrointestinal
Hemorragia
Nutricdo
Obstrugdo da via aérea
Faléncia renal

Controle de sintomas
Controle da dor
Ulceras de decubito
Infeccdo de parede
Cirurgia de citoredugdo para controle de sindromes paraneopldsicas

Ablagdo endocrina
Ooforectomia
Adrenalectomia
Hipofisectomia
Orquiectomia

McKenna Jr, R.J.; McKenna, R.J. (1096)

Tabela 4 - Indicacao de Resseccao de Metastase Pulmonar

Doenca primdria controldvel ou controlada
Auséncia de metastases extrapulmonares
Boa condic3o clinica com pequeno risco operatorio

Auséncia de alternativa terapéutica
McCormack, P.; Martini, N. (1979)

Tabela 5 - Cuidados Técnicos na Confeccao de Tubo Gastrico

1.  Preservagdo de bom volume de meso da grande curvatura — ndo realizar
ligaduras préximo a arcada

2. Confeccao de tubo gastrico estreito junto 3 pequena curvatura com 2 a 3 cm de didmetro

3. Inicio do grampeamento pelo fundo géstrico estendendo o estdmago a cada grampeada
(5 a 6 cargas de stappler linear 75 mm)

4.  Encerrar o grampeamento a 2 cm do piloro sem manipular a pequena curvatura gastrica

Alcantara, P.S.M. (1997)
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As Urtimas 48 Horas

Introducgao

Por que escrever num livro de Cuidados Paliativos um capitulo especial sobre a
fase final, os ultimos dias de vida do paciente? Em que medida isso pode contribuir
ou modificar o cuidado para com o paciente e sua familia?

Embora algumas pessoas possam pensar que sejam suficientes os cuidados e a
atencdo oferecidos ao paciente e sua familia durante a doenca; que as orientagcoes
foram dadas e entendidas e que ja foi conversado que a morte é parte do processo da
vida, os Ultimos dias de vida sdo especiais. Os Gltimos momentos sao muito marcantes
por corresponderem a um periodo Gnico, onde ha a possibilidade de se realizarem os
acertos e as despedidas. E por ser muito emocional, os niveis de ansiedade e estresse
estao elevados' 2.

A fase final de vida e a morte de um ente querido nunca sao um processo facil
de se ver e de se aceitar. Varios estudos na literatura mostram que, principalmente
nos Gltimos dias, varios sintomas novos podem surgir e sintomas anteriores podem
mudar em nimero e em intensidade, tanto em pacientes oncolégicos como em
nao-oncoldégicos! >4 > 67,

Se ndo houver uma atencao e manejos adequados e pontuais neste periodo, no
melhor controle desses sintomas, o paciente e sua familia poderao sofrer desnecessaria-
mente e o processo de morte se prolongar'-’. A familia e o paciente poderao sentir que
faltou cuidado, se sentir abandonados e tudo o que foi realizado durante toda a doenca
podera ser esquecido em detrimento dessa uGltima percepcao.

E necessério, na medida do possivel, preparar o paciente e a familia para os
eventos futuros, antever as novas necessidades do paciente/familia e providenciar os
arranjos necessarios (Quadro 1).

Pessoas preparadas para o processo de morte de um familiar tém uma experién-

cia e uma lembranca diferente daquelas que nao foram instruidas sobre isto”. Embora

ndo se reduza a carga de dor e perda por ocasidao da morte, o preparo realizado ajuda
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a diminuir a ansiedade e o medo, aumenta a competéncia e confianca no cuidado
dos dltimos dias, cria melhores lembrancas e prepara para a perda inevitavel.

E preciso relembrar e repetir quais sdo os objetivos do cuidado nesta fase final de
vida, sobre a futilidade dos tratamentos que prolongam desnecessariamente a vida e da
irreversibilidade dos eventos. Esse tempo dispendido no ensinamento da familia sobre o
processo da morte facilita as finalizacdes e despedidas, a tomada de certas decisdes ad-
ministrativas (como funeral e enterro, entre outros) e ajuda nos ritos e rituais da morte' 7.

Aprender a reconhecer a proximidade da morte é importante nao s6 para quem
recebe o cuidado (paciente e familia), como também para a equipe multidisciplinar
que o fornece. A abordagem interdisciplinar também é essencial para o cuidado de
qualidade no final da vida. A equipe deve estar sintonizada, compartilhando informa-
coes e trabalhando cooperativamente, entendendo quais sdao os objetivos a serem
atingidos nesta fase do cuidar. Nessa fase final de vida é necesséario rever quais sao as
medicacdes essenciais, deixando preferencialmente somente a medicagao para con-
trolar os sintomas (que geralmente sao dor, dificuldade respiratoria, delirio,

hipersecrecao e convulsoes). E também reforcar as medidas de higiene e conforto' .

Reconhecer a fase final da doenca para:

e Preparar o paciente e a familia para os eventos futuros
« Preparar a equipe que cuida do paciente

« Antever as novas necessidades do paciente/familia

» Rever quais medicagdes sao essenciais

» Controlar adequadamente a dor e outros sintomas
Adaptado de WHO/CDS/IMAI, 2004°

Maneiras de Morrer

Embora o tema aparentemente seja moérbido, é importante ter nocao de como as
pessoas morrem e a seqiiéncia dos sintomas até a morte. Nao importa o local da
morte; seja no hospital, num Hospice ou no domicilio, os eventos serao os mesmos.
Os possiveis caminhos para morte estao representados na Figura 1.

Nio existe a escolha, todos morremos e ambas as rotas, descritas no quadro a
seguir, sdo possiveis. Se pudéssemos escolher, escolheriamos a rota mais tranqila.
Pensando assim, devemos saber que é possivel controlar adequadamente os sintomas
dos dltimos dias e transformar uma rota mais dificil numa rota mais tranqtiila, aliviando o

sofrimento do paciente e de sua familia, que esta presenciando o processo da morte” 8.
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Figura 1 — As Duas Rotas para Morrer

ROTA MAIS
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Normal ¢
~a . .
o Mioclonias
Sonoléncia
Letargia Convulsdes
A  Semicoma
ROTA MAIS J
TRANQUILA
Q Coma
Morte

Adaptado de Freemon FR. Delirium and organic psicosis. In Organic mental disease. Jamaica (NY): SP Medical
and Scientific Books; 1981. p. 81-94.°

E também igualmente importante levantar, num momento adequado, a questao
de onde o paciente ira falecer.

Devemos, sempre que possivel, respeitar a autonomia do paciente em suas esco-
lhas sobre tratamentos e exames, e a decisdo sobre o local onde ele morrera. Muitos
pacientes optam pelo domicilio, mesmo ap6s um longo tempo de internacao hospita-
lar, como melhor local para ficar e morrer, pois a presenca de familiares e amigos, de
seus pertences, em um local em que se sente cercado de carinho e acolhido, podem
tornar a morte mais suave. Outros, entretanto, preferem ficar em casa somente por
um tempo e na fase final morrer no hospital.

E necessario também avaliar a capacidade psicolégica e emocional da familia
em suportar ou ndo um 6bito em casa; quando os familiares ndo possuem essas boas
condigcdes é mais prudente que o paciente fique no hospital. Nos casos de sintomas
de dificil controle (dispnéia refrataria, dor incontrolavel, vomitos incoerciveis, entre
outros), em que seja necessdria a sedacao paliativa, de forma continua e profunda
(ver capitulo de sedacdo paliativa), e, se ndo houver a possibilidade de internacao
hospitalar no domicilio, deveremos internar o paciente em um hospital geral ou em
uma enfermaria de cuidados paliativos para um controle mais adequado desses sinto-
mas. Um estudo realizado por Townsend'® mostrou que sintomas mais perturbadores
como dispnéia e sangramento macico sao mais facilmente manejados num hospital
e, em alguns casos, o proprio paciente ou familia preferiram ser internados nas ulti-

mas horas ou dias pré-morte.
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Os Sinais e Sintomas mais Prevalentes na Fase Final de Vida

Independente da doenca de base e do local onde o paciente estd, os sinais e
sintomas mais prevalentes nessa fase final de vida sdo muito similares. O paciente se
torna cada vez mais cansado, mais fraco e sonolento; torna-se cada vez menos
interessado em sair da cama ou em receber visitas; fica menos interessado no que
esta acontecendo ao seu redor. Muitas vezes fica confuso e pode também ficar
agitado' 78, Alguns pacientes mantém a consciéncia e lucidez até os ultimos mo-
mentos e sdo capazes de tomar a medicagdo por via oral.

Segundo varios estudos da literatura, os pacientes apresentam varios sintomas ao
mesmo tempo e em intensidade diferentes+1112131415 (s sintomas mais comuns que
surgem nas Gltimas semanas de vida sdo: anorexia, astenia, confusdo mental, constipa-
¢ao, boca seca, dispnéia, nduseas e vomitos, dor, delirio, sudorese e disfuncao urinaria,
além de alteracao do sonoy/vigilia e depressao. A freqliéncia e tipo de sintomas variaram
nos estudos de acordo com o tipo de populacao estudada e os métodos de avaliacao,

porém os sintomas sao quase sempre 0os mesmos e estdo listados abaixo na Tabela 1'.

Tabela 1 - Sintomas ao Final da Vida em Diferentes Estudos

Lichter Nauck Conill Grond  Ellershaw Faisinger
and Hunt™ et al™ et al* et al™ et al™ et al'

Tefnpo esiline 48h 72h 1 semana 24h <48h  <1semana
até a morte
N°. de pacientes 200 150 176 319 168 100
Sintomas
Anorexia 80%
Fadiga 82%
Confusao mental 9% 55% 68% 25% 39%
Constipacdo 55% 12%
Boca seca 70%
Dispnéia 22% 26% 47% 17% 46%
Nausea 14% 14% 13% 10%
Respiracdo ruidosa 56% 45% 45% 71%
Dor 51% 26% 30% 13% 46% 99%
Agitacdo 42% 43% 52%
Sudorese 14% 6%
Disfuncao urindria 53% 7% 4%

Adaptado de Oxford , Textbook of Palliative Medicine, 2005'
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Sinais de Morte Iminente

Na medida em que a morte se aproxima, usualmente hd alguns sinais e sintomas
sinalizadores, para os quais a equipe de satide deve estar atenta para informar os familiares,
especialmente se o paciente estiver em casa. E possivel, algumas vezes, que tais sintomas
ndo ocorram seqiiencialmente e que a morte ocorra rapidamente. Contudo, eles costumam
acontecer, principalmente se a doenca é progressiva. Os sinais e sintomas que sugerem
uma morte iminente estao listados abaixo e uma sintese deles esta no Quadro 2% 37,

« fraqueza e fadiga intensas: o paciente fica sonolento a maior parte do tempo,
mesmo que antes estivesse mais ativo;

« inapeténcia e desidratacdo: o paciente para de comer e diminue a aceitacao de
liquidos;

« queda da perfusao renal, levando a insuficiéncia renal;

« alteracoes neurolégicas manifestadas principalmente por delirio, mas também
pode ocorrer diminuicdo do nivel de consciéncia;

» decréscimo do nivel de consciéncia: o paciente quase nio fala e ndo quer mais
receber visitas;

« alteragdes respiratérias, que vao desde dificuldade respiratéria com ou sem
respiracao de Cheynne Stokes, evoluindo para a respiracao agbnica e até o desenvol-
vimento de ronco da morte (“sororoca”);

« perda da habilidade de engolir, facilitando broncoaspiracao e a sensacao de asfixia;

« perda de controle esfincteriano, levando geralmente a incontinéncia fecal e
urindria aumentando ou iniciando a necessidade do uso de fraldas; mas pode ocorrer
constipacdo e retencdo urinaria também;

« perda da habilidade de fechar os olhos, principalmente, em pacientes muito
emagrecidos;

o dor.

Sinais de morte iminente

Diminuigdo da atividade social: mais sonoléncia, confusdo mental, coma

Diminuicdo da ingestdo de alimentos e liquidos: ndo tem mais sede ou fome

Alteracoes nas eliminagdes: reducdo do volume urindrio e constipacdo;
mas podem ocorrer incontinéncias

Alteracoes circulatdrias: a pele se torna mais fria e cinzenta; as extremidades
ficam ciandticas; ha queda da freqiiéncia cardiaca e da pressdo arterial

Adaptado de WHO/CDS/IMAI, 20043
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Etapas dos Cuidados ao Final da Vida

Os cuidados ao final da vida abrangem uma série de acées, farmacolégicas e nao-
farmacolégicas. Estas acoes devem ser promovidas por toda a equipe multidisciplinar.
Os itens mais importantes que norteiam esses cuidados finais estao abaixo, no Quadro
3, e serao explanados ao longo do texto. Os tépicos seguintes servem de guia para as

acoes a serem concretizadas.

CUIDADOS AO FINAL DA VIDA - itens importantes
« Fornecer ajuda psicoldgica e suporte espiritual

« Preparar o paciente e a familia para a morte

o Estar mais presente

e Reforcar o cuidar, as medidas de higiene e conforto
« Controlar a dor

« Controlar outros sintomas n3o dor

« Indicar sedacdo paliativa, s/n

Adaptado de WHO/CDS/IMAI, 2004°

Ajuda Psicolégica e Suporte Espiritual

Tais itens sao fundamentais em qualquer fase do cuidado, mas especialmente nes-
sas Ultimas horas de vida do paciente. Devem ser oferecidos por qualquer membro da
equipe multidisciplinar e baseiam-se principalmente no ouvir atentamente as davidas e
os medos. E importante acolher essas emocdes e questionamentos. Dependendo do
contexto familiar, da espiritualidade e de experiéncias anteriores de morte vivenciadas,
havera familias que solicitarao mais atencdo que outras. Quando necessario um supor-
te mais especifico, o paciente e/ou familiar devem ser encaminhados para um profis-
sional mais habilitado. Uma sugestdao de acoes esta a seguir no Quadro 4.

343



As Urtimas 48 Horas

CUIDADOS AO FINAL DA VIDA - ajuda psicoldgica e suporte espiritual
« Ouvir ativamente e acolher as duvidas e queixas
« Prover suporte social e emocional
o Em relacdo ao suporte espiritual - alguns cuidados:
A aprender a ouvir com empatia

4 entender as reagdes 3s perdas (as diferentes fases do luto, muitas vezes um
luto antecipado) e estar preparado para absorver essas reagoes

4 providenciar auxilio especifico para quem necessitar
A n3o impor o seu ponto de vista

e Ajudar a familia na mudanca de foco do cuidado ao final da vida, dando novas
informagdes e explicacdes, ensinando técnicas, aconselhando

« Encaminhar os casos necessarios para servico de psicologia/psiquiatria
Adaptado de WHO/CDS/IMAI, 2004>

Preparando a Familia para o Processo da Morte e Tramites de Obito

Nas ultimas semanas ou dias de vida, em que se perceba a inexorabilidade para
o processo de morte, a familia e o paciente, tanto quanto possivel, necessitam ser
preparados para enfrentar esse processo (Quadro 5). Essa preparacao devera ser feita
esteja o paciente internado num hospital, num Hospice ou no domicilio.

A preparacao tera resultados melhores quanto mais tempo e vinculo a equipe de
satde tiver com o paciente/familia. Em casos de adoecimento agudo, infelizmente, a

dificuldade de aceitacao é maior: as vezes, o tempo de preparo é inexistente.

CUIDADOS AO FINAL DA VIDA - preparando para 3 morte

« Encorajar a comunicacao entre os familiares

Discutir os assuntos preocupantes, tais como custddia de filhos, escola, renda
familiar, local e custos do funeral

Saber os desejos pessoais do paciente

Encorajar a que seja dito ao paciente que ele € amado e que serd lembrado

Falar sobre a morte no contexto religioso e cultural da familia e do paciente

Ajudar o paciente e a familia a lidar com os sentimentos de culpa ou de
arrependimento que possam existir

Adaptado de WHO/CDS/IMAI, 20043
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E importante falar da maneira mais aberta e sensivel possivel com todos (paciente
e familia), respeitando seus limites, comecando pelo préprio paciente (desde que o
mesmo deseje conversar sobre a morte), o qual deverd ter sua autonomia, desejos e
opinides respeitados.

No caso de paciente internado (em hospital ou Hospice) devera ser fornecido, na
medida do possivel, um ambiente mais tranquilo e privado para o mesmo e para a
familia. E adequado também liberar os horarios de visita e permitir/fornecer o suporte
espiritual necessario. No caso especifico de o paciente estar no domicilio, as orienta-
¢oes sobre os tramites de 6bito devem ser dadas: se ocorrer o obito o que fazer, para
quem ligar, para onde ir? (0 Quadro 6 resume essas orientacdes) Apesar da grande
carga emocional no momento da morte, a preparacao prévia ajuda na execucao das
acoes e diminui a ansiedade neste dificil momento’.

Talvez seja necessario eleger algum familiar ou amigo que demonstre estar em
melhores condi¢cdoes emocionais para receber essas orientacoes, a fim de garantir o
melhor resultado possivel.

CUIDADOS AO FINAL DA VIDA - preparando para os tramites de ébito

 Preparar com antecedéncia, se possivel, a familia sobre sinais iminentes de
morte e como proceder quando ela ocorrer

« Fazer um acordo previamente com a familia para quem ligar se o 6bito ocorrer em casa:
um médico de familia ou da equipe se existir essa disponibilidade. Se ndo houver nenhuma
disponibilidade, e os sinais iminentes de morte estdo acontecendo, qual outra agdo possivel

e Ensinar os sinais cldssicos de morte: parada da respirag3o e batimentos
cardiacos, pupilas fixas e dilatadas

« Orientar que quando a morte ocorrer n3o existe mais pressa: ndo ha
necessidade de chamar o resgaste ou a policia
« Orientar a fazerem suas despedidas: tocar, beijar, banhar e preparar o corpo

Adaptado de WHO/CDS/IMAI, 20042

A Equipe de Saude Deve Estar mais Presente

A equipe que fornece os Cuidados Paliativos, em geral, estd muito presente ao
longo do cuidado como um todo. Contudo, nos dltimos dias, a necessidade de estar
presente se torna mais premente, principalmente se o paciente esta no domicilio ( Qua-
dro 7). Quando nao for possivel estar presente fisicamente, entrar em contato telefoni-
co. O médico, além de alterar a prescricio médica para o melhor controle dos sinto-
mas, € em geral requisitado pela familia para retirada de duvidas e para conversar.
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CUIDADOS AO FINAL DA VIDA - equipe de saude estar presente
« Estar realmente presente

o Visitar regularmente, cada vez mais amitde. Nos Ultimos dias diariamente, se
possivel, para controlar melhor os sintomas antigos e novos

e Segurar 3 m3ao, ouvir, conversar
« Movimentar-se mais devagar no ambiente, sem pressa

o Ficar disponivel para duvidas e orientacdes. Se for possivel no seu servico, disponibilidade
de 24 horas e telefone de contato para tirar duvidas e em caso de 6bito em casa.

Adaptado de WHO/CDS/IMAI, 2004°

Cuidar, Reforcando Medidas de Conforto e Higiene

Outras acoes, listadas nos Quadros 8 e 9, devem ser privilegiadas na fase
morredoura, tendo como foco deixar o paciente o mais confortavel possivel e deixar
somente as medicacdes necessarias. Reforcar as acoes do cuidar geral e as medidas
bésicas de higiene e conforto. E um bom momento para reorientar a familia sobre as
despedidas: o resgaste de relagdes, o pedir perdao, dividir momentos e lembrancas,
dizer obrigado e dizer adeus.

Lembrar aos familiares que a audicdo é o dltimo sentido a ser perdido pelo
paciente e que devem ter cuidado sobre como falar — e o que falar — na presenca do
paciente.

CUIDADOS AO FINAL DA VIDA - cuidar

« Conforto geral:
4 deixar o ambiente o mais tranquilo possivel
4 0 uso de roupas limpas e secas € importante para o paciente. Utilizar roupas
escuras, se houver sangramentos ou secregoes.
A ndo esquecer da higiene pessoal (bucal/corporal)

« Contato fisico:
4 toque leve
A Massagem

Adaptado de WHO/CDS/IMAI, 20043
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CUIDADOS AO FINAL DA VIDA - refor¢cando medidas de conforto

« Hidratar sempre os Iabios, a boca e os olhos

e Manter o paciente limpo e seco

o Preparar-se para possiveis incontinéncias (fraldas)

« Fornecer somente as medicagdes essenciais nesse momento

« Orientar que o paciente comer menos € normal nessa fase

« Mudar o decubito a cada 2 horas, se possivel, para prevenir tlceras por pressao
« Certificar-se que a dor estd controlada

Adaptado de WHO/CDS/IMAI, 2004°

Controle dos Sintomas nas Ultimas 48 Horas de Vida

Quanto ao controle dos sintomas mais prevalentes nas tltimas 48 horas, damos
um lembrete (Quadro 10) sobre o controle da dor (ver maiores detalhes no capitulo
de dor). A dor fisica pode se tornar mais exuberante, e as outras dores, emocional,
espiritual e social, também devem ser consideradas e tratadas.

A sedacgao paliativa esta sempre indicada nos casos de sintomas refratarios: dor
refrataria, dispnéia intratavel e delirio agitado, entre outros — maiores detalhes estao
no capitulo de sedacdo paliativa. E a depender da intensidade e profundidade da
sedacao paliativa e do sofrimento do paciente/familia, definir qual o melhor local em
que o paciente deve ficar até o momento da morte.

CUIDADOS AO FINAL DA VIDA - lembretes para o controle da dor
e Medicagdo adequada a causa e intensidade da dor

« Medicacdo e dose adequadas ao caso (AINH, opidides fracos, opidides fortes +
adjuvantes) — usar escala analgésica da OMS

« Prevenir e checar efeitos colaterais da medicagcdo

« Verificar a via de administragdo possivel: VO, SL, VR, SC, IV
« Informar o porqué dos sintomas de maneira simples

« Instalar medidas n3o-farmacoldgicas

o Instalar medidas farmacoldgicas:
4 fitular dose
A trocar medicagdes s/n
4 suspender medicagdes n3o-essenciais
Adaptado de WHO/CDS/IMAI, 20043
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As medicacdes devem ser reconsideradas quanto a necessidade de manterem-se
na prescricdo. As vias de administracdo possiveis nessa fase também devem ser
verificadas, como citadas inicialmente no capitulo. Medicag6es consideradas essen-
ciais no curso de uma doenca, tais como anti-hipertensivos, hipoglicemiantes,
antidepressivos, entre outros, podem ndo ser mais necessarias na fase final de vida e
serdo substituidas por “nova lista essencial” que contém analgésicos (de diferentes
poténcias), antieméticos, sedativos e drogas anticonvulsivantes’ > ¢, Quanto a via de
administracdo, dependerd da situacao clinica e da caracteristica da medicagao. A via
subcutanea é uma opgao simples e eficiente para a via oral, assim como a via retal. A
via intramuscular é bastante dolorosa e deve ser evitada. Lembre-se que muitos pa-
cientes serdo capazes de tomar a medicacao por boca até quase a morte e outros nao.
As sugestdes para a reconsideracao de medicacoes essenciais estao listadas abaixo
nas Tabelas 2 e 3, assim como as possiveis vias de administracao.

Tabela 2 - Lista de Medicacdes Essenciais ao Final da Vida

Drogas nao-essenciais Drogas previamente essenciais
(suspender) (considerar suspens3o)
« anti-hipertensivos « esterdides
« antidepressivos « hormonios (por ex: tetréides)
o laxativos « hipoglicemiantes
e antiulcerosos e insulina
« anticoagulantes o diuréticos
« antibiéticos de longa permanéncia o antiarritmicos
« ferro
e vitaminas
« albumina

Adaptado de Oxford Textbook of Palliative Medicine, 2005'

Tabela 3 - Sugestao Minima de Medicacao na Fase Final de Vida

Classe de drogas Drogas Via de administracio
Opidide Morfina VO, VR, SC, IV
Anticolinérgico Hioscina SC, IM
Antiemético/ansiolitico Haloperidol SC, IM
Tranquilizante/sedativo Midazolan / SC, IM

Diazepan IM, IV, VR
Antifingico Nistatina sol. oral VO

Adaptado de Oxford Textbook of Palliative Medicine, 2005’
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Controle de Sintomas N3o Dor

Conforme ja citado, anteriormente, varios sintomas podem se exacerbar ou surgir
nos ultimos dias. Grande parcela dos sintomas esta bem descrita nos diversos capitu-
los deste livro. Aqui vamos somente relatar alguns que chamam mais a atencao e que
incomodam mais os familiares nas ultimas 48 horas de vida, que sdo as convulsoes,

as mioclonias, o delirio e o ronco da morte' 316,

Convulsoes

Dez por cento dos pacientes podem apresentar convulsdes do tipo “grande mal”,
na fase final de vida. Isso pode acontecer devido a tumores primarios ou secundarios
(metdastases) do sistema nervoso central (SNC) ou por epilepsia prévia. Outras causas
sdo os distirbios hidroeletroliticos, principalmente relacionados ao sédio, célcio,
magnésio e glicose. Também podem resultar da abstinéncia de anticonvulsivantes de
uso prolongado. O tratamento farmacolégico devera ser escolhido de acordo com a
causa detectada, como, por exemplo, medicar com corticéides uma hipertensio
intracraniana secundaria a um tumor cerebral ou corrigir os distirbios hidroeletroliticos
possiveis. Usualmente se o paciente ja fazia uso de anticonvulsivante, recomenda-se
manté-lo via retal ou via subcutinea ou via endovenosa, se ja se dispuser dessa via.

As drogas de escolha sao os benzodiazepinicos (diazepam, midazolam, lorazepam).

Mioclonias

Usualmente é um sintoma que assusta bastante os familiares, porém os pacien-
tes, por estarem muito debilitados, podem nem percebé-lo. As mioclonias multifocais
sdo causadas como efeito colateral de antagonistas dopaminérgicos (metoclopramida
ou neurolépticos), doses altas de opidides ou abstinéncias de drogas variadas, como
dlcool, benzodiazepinicos, barbitdricos, anticonvulsivantes ou por hipéxia do siste-
ma nervoso central. As drogas e sua dosagem precisam ser revistas, principalmente
os opidides (rever dose ou fazer a rotacao de opidide, se necessario). O tratamento
para seu controle é o uso de benzodiazepinicos: sedar com midazolam 5-10 mg SC
de h/h até cessarem as mioclonias e depois administrar 20-30mg/dia. As alternativas
possiveis sao diazepam 10-20 mg VR de h/h até cessar e depois manter 20 mg/noite
ou clonazepam SC 0,5 mg de h/h e manter com 1-4mg/dia.

Delirio

Delirio pode estar presente em mais de 40% dos pacientes na fase final de vida.
O delirio agitado caracterizado por grunhidos e facies de apreensao é muito perturbador
para a familia. Geralmente o paciente estd semicomatoso. As causas podem ser
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variadas, tais como o proprio processo de morte, a hipéxia, os disttirbios acido-basi-
cos e hidro-eletroliticos, infeccoes, encefalopatia (hepatica, urémica), metastase ce-
rebral, efeito colateral dos opidides (rever dose de opidide) e até pela alteracao na
rotina de tratamento (troca de cuidador, novas drogas). O tratamento nao-farmacolégico
inclui um ambiente mais tranquilo, relaxamento da musculatura das cordas vocais e
da face e de orientacdo aos familiares.

O tratamento farmacoldégico inclui, além da revisao de medicacdo e correcao
dos distirbios hidroeletroliticos (se for o caso), a introducao de tranquilizantes:
diazepam (2,5 a 5 mg 1 a 2x/dia) ou midazolam (15 mg/noite). Se houver paranéia ou
dificuldade em dormir a noite, pode-se administrar neurolépticos em geral; olanzapina,
risperidona e quetiapina. Para delirio com agitacdao psicomotora o haloperidol é a dro-
ga de escolha: iniciar com 5-10 mg/dia até de 8/8 hs e no idoso, iniciar com 2,5 mg. Em
idosos o cloridrato de tioridazina pode ser util, algumas vezes.

Ronco da morte

Em inglés, o termo é “death rattle” e no Brasil é comumente denominado no
meio médico de “sororoca”. E um som gorgorejante proveniente da garganta pelo
actimulo de secrecao nessa regiao, quando o paciente esta muito fraco para engoli-la
ou expeli-la através da tosse. De acordo com vérios estudos, pode estar presente nos
pacientes moribundos na freqtiéncia de 25 a 92%. Os familiares que presenciam tal
sintoma podem pensar que o paciente esta se afogando na secrecao e isso lhes causa
desconforto e angustia. Explicar que geralmente o paciente, nessa fase, ja estd in-
consciente e pouco percebedor desse ruido. Em algumas situacoes pode ser Gtil a
aspiracao das secrecoes das vias aéreas superiores usando-se aspiradores, porém o
proprio ruido e a succao da aspiracdo podem incomodar muito mais o paciente.
Reposicionar a cabeca do paciente pode ajudar um pouco. A administracao de medi-
cagdo anticolinérgica para diminuir a secrecao é o tratamento farmacolégico de es-
colha: hioscina ou escopolamina 30 gt (=30 mg) na boca até de 6/6h, ou homatropina
30 gt (= 2,5 mg) a 60 gt até de 6/6 hs ou T amp de hioscina SC de 6/6h ou até de 4/4hs;
se disponivel usar adesivo de escopolamina. Outra opc¢ao é a utilizacdo de atropina
colirio a 1% por via oral, na dose de 2-3 gt (= 1-3 mg) a cada 6 ou 8 horas — cuidado,
pois pode causar taquicardia.

A seguir, na Tabela 4, uma sintese desses sintomas para ajudar a identificar as

causas e a instituicdo dos tratamentos, nao-farmacolégicos e farmacolégicos' * ' 16,
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Tabela 4 - Sintese dos Principais Sintomas

Sintomas

Convulsoes
(10% dos
pacientes na fase
terminal podem
apresentar
convulsoes)

Mioclonias

Delirio agjtado
(mais de 40% vao
apresentar
confusdo mental
ou delirio)

nas Ultimas 48 Horas, Causas e Tratamentos

Causas principais

« hipertensao
intracraniana

e tumor ou
metdstase SNC

e pos-neurocirurgia
o disturbios
hidroeletroliticos
(Na, Ca, Mg, glicemia)
o abstinéncia de
anticonvulsivantes

« efeito colateral

de medicagbes:
metoclopramida, opidides,
(dose alta), neurolépticos,
« abstinéncia de alcool,
benzodiazepinicos,
barbituricos,
anticonvulsivantes

o por hipoxia SNC

« fase terminal da doenca
o metastases cerebrais

« encefalopatia metabdlica
o disturbios
hidro-eletroliticos:

Na, Ca, glicose

e infecgdo

« efeito colateral de
drogas anticolinérgicas e
da morfina

Tratamento n3o-
farmacoldgico

e explicar o
que € convulsdo e
as causas

« explicar o
que € mioclonia e
as Ccausas

e proporcionar
suporte emocional
e psicoldgico

e manter o
paciente num
ambiente seguro e
familiar

e diminuir sons
(TV, radio)

« oferecer
ambiente tranquilo
« oferecer musica
suave
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Tratamento
farmacoldgico

e exame
neuroldgico e FO

e setumor: dexametasona
4 mg6/6 hs

o corrigir disturbios
hidroeletroliticos

e drogas:
benzodiazepinicos,
anticonvulsivantes

e manter
anticonvulsivantes VR ou
midazolam 5-10 mg SC
ou fenobarbital SC (este
deve ser diluido 1:10)

e rever medicagdes

« rever dose de opidides
e sedar com midazolam
5-10 mg SC de h/h

até cessar e depois
20-30 mg/dia

o alternativas: diazepam
10-20 mg VR h/h

o corrigir os disturbios
hidroeletroliticos, se
possivel e s/n
neurolépticos em geral;
olanzapina, risperidona e
quetiapina

« haloperidol € a droga
de escolha: 5-10 mg /
2,5 mg no idoso, (até de
8/8 hs)
 benzodiazepinicos:
midazolam (15 mg/noite),
lorazepam (1 a 2 mg/dia),
diazepam (2,5a5mg1a
2x/dia)



Sintomas

Ronco da morte
(“sororoca”),

em inglés: death
rattle (25 3 92%)

As Urtimas 48 Horas

Causas principais

» secrecdo acumulada na
garganta por ndo
conseguir deglutir -
geralmente paciente ja
inconsciente ou quase

Tratamento n3o-
farmacoldgico

e explicar o
significado do
ruido a familia/
cuidador

« eventualmente
aspiracdo de VAS,
mas procedimento
pode impressionar
ainda mais
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Tratamento
farmacoldgico

« hioscina, homatropina
ou escopolamina 30 gt na
boca até de 6/6h ou 1
amp de hioscina SC de 6/
6 ou até de 4/4hs

e atropina colirio a 1%
VO, na dose de 2-3 gt
(=1-3 mg) acada 6-8 hs -
cuidado com taquicardia
« se disponivel: adesivo
de escopolamina
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SEDACAO PALIATIVA

Tema polémico e controverso, a sedacao paliativa ainda hoje é associada a eutanasia
e ao suicidio assistido por alguns profissionais da area da satide, pacientes e familiares.
Estas pessoas acreditam que tal procedimento apresse a morte do doente, o que ndo
corresponde a sua real intencdo, que é aliviar o sofrimento e permitir uma morte digna.

Segundo Brandao (2004), devido ao pequeno niimero de servicos especializados
em Cuidados Paliativos no nosso pais, a caréncia de instituicdes formadoras e a falta
de um curriculo médico voltado a medicina paliativa nos cursos de graduacao, a
sedacdo que se prescreve no Brasil é absolutamente empirica, aleatéria e sem ne-
nhum embasamento cientifico, com coquetel de drogas chamadas “M1”, “M2”, “M3” .

Basicamente, um paciente em Cuidados Paliativos passa por trés fases distintas
durante a evolucao da sua doenca: fase do diagndstico e tratamento, fase de cuidados
paliativos e fase final de vida. Em cada fase existe objetivos bem definidos com relacao
ao conforto, a funcao de seus varios 6rgaos e sistemas e a sedacdo. Na fase inicial, tanto
o conforto quanto a fungdo sdo prioridades iguais e a sedagdo é um efeito colateral nao-
intencional e inaceitdvel. Na segunda fase, com a progressdo da doenca, o paciente
perde funcao, o conforto passa a ser o objetivo principal da paliacao e a sedacao nao-
intencional torna-se aceitavel como consequiéncia da intensificacao da sua terapéutica
paliativa visando ao conforto. Na fase final de vida, os pacientes podem necessitar de
sedacao paliativa visando ao alivio de sofrimento refratario fisico e ou psicoexistencial.

Todo médico antes de sedar seu paciente deveria sedar seus proprios sintomas e
sentimentos: angustia, ansiedade, frustracdao, impoténcia, onipoténcia, falta de infor-
macao, medo da prépria morte diante de uma situacdo de incurabilidade, e morte
proxima (Brandao, 2004).

Conceito e Prevaléncia
Sedacado Paliativa é a administracao deliberada de farmacos que reduzem o nivel

de consciéncia, com o consentimento do paciente ou de seu responsavel, que tem
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como objetivo aliviar adequadamente um ou mais sintomas refratarios em pacientes
com doenca avancada terminal (Morita, 2002).

A M

A sedacdo paliativa ndo é “receita de bolo”, cada paciente deve receber o seda-
tivo e a dose adequados para paliar o seu sintoma refratario especifico. Ela deve visar
primariamente a sedacdo do sintoma refratario e ndo do paciente.

“Sintoma refratario” é todo sintoma que nao pode ser adequadamente controlado
apos repetidas tentativas de identificar um tratamento toleravel que nao interfira no
nivel de consciéncia (Cherny & Portenoy,1994). Nos critérios diagnosticos para desig-
nar sintoma refratdario, o médico deve perceber que os tratamentos adicionais para
controle desses sintomas devem ser considerados: (i) incapazes de promover alivio
adequado e (ii) associados com excessiva e intoleravel morbidade aguda e cronica.

E importante ndo confundir sintoma “refratario” com sintoma “dificil”. Este tltimo é
conceituado como o sintoma que, para ser adequadamente controlado, precisa de uma
intervencdo terapéutica intensiva, além das medidas habituais, tanto farmacolégicas quanto
instrumentais e psicolégicas. Muitos sintomas considerados “refratarios” por médicos
generalistas podem ser controlados adequadamente por médicos paliativistas com habi-
lidade no controle de sintomas. Esta situacdo ocorre freqtientemente com o sintoma“dor”.

“Sedacao terminal” foi o primeiro termo utilizado para nomear sedacao paliati-
va, porém, ele tem sido abandonado nos ultimos anos devido a falta de clareza com
relacdo a palavra “terminal”, que pode estar associada ao paciente ou ao objetivo da
sedacdo (terminar a vida).

De acordo com a literatura, a prevaléncia de sedacdo paliativa variou entre 16 a
52%. No trabalho conduzido por Ventafrida et al (1990), 52% dos pacientes domici-
liares foram sedados para controle de sintomas. Fainsinger et al (1991) em uma uni-
dade de Cuidados Paliativos em Edmonton, Canada, encontraram uma prevaléncia
de 16% sedacdo. Morita et al, no Japao (1996), descreveram 48% de sedacao em
pacientes internados em hospices. Em um Hospice na Africa do Sul, Fainsinger et al
(1998) relataram que 30% dos pacientes receberam sedacgdo paliativa. E, finalmente,
Chiu et al (2001), em um Hospice em Taiwan, relataram 20% de pacientes sedados.

Ferreira (2006), em um estudo retrospectivo realizado com 98 pacientes da enfer-
maria de Cuidados Paliativos do Hospital do Servidor Pdblico do Estado de Sao Pau-
lo, no periodo de julho de 2004 a junho de 2005, relata uma prevaléncia de sedacdo
paliativa de 36,7%. Neste estudo foram considerados como sedacdo paliativa as
sedacoes leve, intermitente e profunda.

A prevaléncia de sedacdo paliativa nos diversos servicos varia de acordo com as
condicdes de cada estudo. Aspectos socioculturais e religiosos do paciente e sua familia,
assim como o acesso a servicos especializados em Cuidados Paliativos a analgésicos
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opioides e a co-analgésicos, terao um grande impacto na prescricao da sedacao paliativa.
O reconhecimento precoce do delirium induzido por medicamentos e das demais causas
reversiveis de delirium, assim como o rodizio de opidides, podem reduzir a necessidade
de sedacdo para controle dos sintomas refratarios delirium e dor, respectivamente. Segun-
do Bruera et al (1995), o rodizio de opidides pode diminuir a necessidade de sedacao
causada por sintomas induzidos pela toxicidade dos opidides: mioclonus, alucinacoes,
delirium, nduseas, vomitos e dor persistente. De 80 pacientes que rodiziaram opidides
neste estudo, 58 pacientes (73%) se beneficiaram desta conduta.

Sintomas Refratarios

Os sintomas refratdrios mais comuns relatados na literatura sdo: delirium hiperativo,
dispnéia e dor. Qualquer sintoma diagnosticado como refratario pode ser sedado
paliativamente: ndusea e vomitos, hemorragia massiva, convulsao, mioclénus, pruri-
do, insonia, anglstia, medo, panico, ansiedade, terror e outros. Chiu et al (2001), em
um Hospice de Taiwan, tiveram 5 (7,2%) pacientes sedados por insonia e 2 (2,9%)
pacientes receberam sedacao por prurido refratario.

Apesar da palavra “sintoma” geralmente denotar doenca fisica, como por exem-
plo dor e dispnéia, Cherny e Portenoy (1994) reconhecem o sofrimento psicoexistencial
como um sintoma, que em uma pequena porcentagem de pacientes necessitara de
abordagens terapéuticas, inclusive sedacao paliativa para alivia-lo. Entretanto, a
sedacdo paliativa visando o sofrimento psicoexistencial é ético e moralmente proble-
matica para a grande maioria dos médicos, pois pacientes em sofrimento existencial
podem estar acordados, alertas, lGcidos e sem sintoma fisico associado, o que com-
plica e confunde ainda mais a decisdo do médico de sedé-lo paliativamente. Morita
(2004) descreveu uma prevaléncia de sedacdo paliativa para alivio de sofrimento
psicoexistencial de 1% (90 casos/8.661 6bitos). Os principais sofrimentos sedados
foram: desesperanca 61%, dependéncia e inabilidade para o autocuidado 48%, medo,
ansiedade e panico da morte 33%, desejo de controlar o momento da morte 24%,
isolamento e auséncia de suporte social 22%. Antes da sedacao profunda e continua,
os pacientes receberam sedacao intermitente (94%), atendimento psiquiatrico, psico-
l6gico e ou religioso (59%) e dos 26 pacientes com depressao, 89% e 35% receberam
antidepressivos e atendimento psiquiatrico, respectivamente.

Classificacao

Objetivo

« Sedacdo primaria: é obtida por medicacoes sedativas que nao apresentam evi-
déncias farmacolégicas de efeito direto no sintoma.
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« Sedacdo secundaria: o rebaixamento do nivel de consciéncia é consequiéncia do
efeito farmacolégico da medicacdo usada para controlar um sintoma especifico. E muito
comum no tratamento da dor com opidides e no tratamento do delirium com neurolépticos.

Temporalidade

« Sedacao intermitente: é aquela que permite periodos de alerta do paciente.

« Sedacdo continua: o paciente permanece inconsciente até a sua morte.

Intensidade

« Sedacao superficial: mantém um nivel de consciéncia no qual o paciente ainda
pode comunicar-se com parentes, amigos e equipe interdisciplinar.

« Sedacao profunda: ha uma total inconsciéncia do paciente.

Sedacao Paliativa e Eutanasia, Principio do Duplo Efeito, Sobrevida

A grande controvérsia ética da sedacao paliativa ocorre porque as pessoas leigas
associam erroneamente este procedimento a eutandsia. As principais distincoes en-
tre a sedacdo paliativa e a eutandsia recaem nos seguintes pontos:

1. Intengdo: na sedacdo o objetivo é aliviar o sofrimento do paciente causado
por um ou mais sintomas refratarios, enquanto que na eutandsia a intencdo é provo-
car a morte do paciente para liberta-lo de seus sofrimentos. A sedacao altera o nivel
de consciéncia do paciente buscando um estado de indiferenca (diminui a percep-
cao) frente ao sofrimento. Quando a sedacao é profunda, a vida consciente se perde,
enquanto que a eutandsia elimina a vida fisica.

2. Drogas: na sedagao paliativa se utiliza sedativos com doses necessarias para
paliar o sofrimento gerado pelo sintoma refratario. Na eutandasia se prescrevem farmacos
com doses ou combinacoes letais que visam uma morte rapida.

3. Resultado: na sedacdo o resultado esperado (éxito) é o alivio do sofrimento,
enquanto que na eutandsia o éxito é a morte imediata.

O principio do duplo efeito foi criado pela igreja catélica romana com o objetivo
de decidir como agir quando todas as possiveis acdes em uma determinada situacao
podem terminar em consequéncias ruins. A sedacdo paliativa tem dois efeitos. O
efeito desejado reduz o sofrimento fisico e psicolégico. O efeito indesejado pode
diminuir o tempo de vida do paciente. O principio do duplo efeito torna a sedacao
paliativa moralmente aceita, ja que a intencao (alivio do sofrimento) tem maior im-
portancia que a consequéncia (diminuicao do tempo de vida, privacao da conscién-
cia) no julgamento ético deste procedimento. Em outras palavras, o principio da be-
neficéncia tem precedéncia sobre o principio da ndo-maleficéncia.

Sao quatro as condicoes do principio ético do duplo efeito:

1. A acao deve ser boa ou neutra.
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2. A intencao do profissional deve ser boa.

3. Existe uma proporc¢ao ou equilibrio entre os dois efeitos, bom e mal.

4. O efeito desejado e bom nao deve ser causado por um efeito indesejado ou
negativo.

Normalmente a sobrevida apds o inicio da sedagao paliativa é muito pequena,
variando de horas a poucos dias. Muitos trabalhos disponiveis na literatura mostram
que ndo existem diferencas significativas na sobrevida entre os pacientes que precisa-
ram ser sedados e os que nao necessitaram de sedacao. Segundo Stone (1997), a
necessidade de sedacdo paliativa sugere mais um indicador de uma morte iminente

que a causa de uma morte prematura.

Questodes que Necessitam Ser Respondidas Antes do Inicio da Sedacao

1. Foram feitos todos os esforcos para identificar e tratar as causas reversiveis
geradoras do sofrimento?

2. Foram feitas interconsultas com consultor em Cuidados Paliativos e/ou outros
especialistas?

3. Todas as abordagens nao-farmacoldgicas ja foram aplicadas, por exemplo:
técnicas de relaxamento e distracdo para ansiedade e dispnéia?

4. Todos os outros tratamentos farmacolégicos foram aplicados, por exemplo:
titulacao adequada de opidides no caso de dispnéia ou dosagem adequada de
neurolépticos para o delirium?

5. Sedacdo intermitente foi considerada nos casos de delirium potencialmente
reversiveis ou nos casos de sofrimento psicoexistencial extremo?

6. Os objetivos da sedacao foram explicados e discutidos com o paciente e seus
familiares?

7. A sedacao foi consensual (paciente, familia e equipe)?

Principais Sedativos

« Benzodiazepinicos: midazolan, diazepan, lorazepan.

« Neurolépticos: clorpromazina, haloperidol.

« Barbituricos: fenobarbital

« Anestésicos: propofol, ketamina.

O midazolan é o sedativo mais freqlientemente referido na literatura para inducao
de sedacdo paliativa. E uma droga facilmente titulavel, pois possui rapido inicio de
acao (2 minutos apés administracdo endovenosa) e curta duracao de acao (1,5 a 2,5
horas). Pode ser usado por via subcutianea em bolus ou em infusdao continua e nao

precipita a morte se usado no mesmo soro com morfina.
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Controle da Dor

Um dos alicerces fundamentais em Cuidados Paliativos é um bom controle de
sintomas. Certamente a dor, que é um sintoma dos mais impactantes na qualidade de
vida dos individuos que se encontram em sua fase final de enfermidade e de vida,
vem sendo alvo de atencdo da drea de satde nas Gltimas décadas. Apesar de obser-
varmos melhoria no controle da dor, por meio da divulgacao e conscientizacao dos
profissionais de saldde, ainda somos deficientes em tal controle. (IASP 2007)

Anorexia, caquexia, fadiga, ndusea, vomito, insdnia, obstrucao intestinal, ansie-
dade, depressao, xerostomia, prurido e outros indimeros sintomas devem ser alvo da
nossa atencao enquanto assistimos aos pacientes em Cuidados Paliativos. No entan-
to, muitas vezes presenciamos acoes de profissionais que ndao enxergam ou nao se
dado conta do niimero de queixas e alteracdes de sinais e sintomas que os pacientes
trazem em uma consulta. Ha necessidade de uma sistematizagdo de atendimento,
com o objetivo de focar o que deve ser considerado e elaborado para cada tipo de
servico. A utilizacdo de algumas escalas de avaliacdo de sintomas, tal como a de
Edmonton (Bruera, 1991, veja Anexo), poderia nortear uma consulta para que hou-

vesse menos falhas ao longo do periodo exiguo de uma avaliacao.

Avaliagao e Orientagao

A presenca do sintoma é certamente uma fonte de sofrimento e de angustia ao
paciente em Cuidados Paliativos. Devemos incluir no tratamento uma estratificacao
do processo de elaboracdo do plano de cuidados. A avaliacao constitui o primeiro
passo para orientar o entendimento do problema. Os dados fornecidos pelos doen-
tes sdo fundamentais para a descricao da sintomatologia, embora a comunicacao
entre o paciente e os profissionais da saide nem sempre seja viavel, tal como no
caso de portadores de deméncia ou tumor de cabega e pescoco, que atinge a larin-

ge, por exemplo.
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Dentro de um bom processo de avaliacao é de suma importancia podermos re-
conhecer a multiplicidade e multidimensionalidade desses sintomas e admitir que
cada pessoa nao é simplesmente um ser biol6gico com alguns sinais e sintomas, mas
também um ser biografico, que carrega a sua vida repleta de histérias e experiéncias,
que incluem convivéncia com seus pares, parentes, amigos, inimigos e o mundo.
Assim, justifica-se a necessidade da equipe multiprofissional para avaliar melhor esse
ser biopsicossocial e biografico.

E desejavel que tal equipe seja composta por um assistente social, enfermeiro e
médico. E, certamente, quando os recursos permitirem a presenca dos outros profis-
sionais como psicélogo, fisioterapeuta, farmacéutico clinico, fonoaudiélogo ou
terapeuta ocupacional, estes serdo muito bem-vindos para uma abordagem mais
holistica a esses pacientes. Considerar o ser na sua totalidade, analisando suas varias
dimensoes, pode orientar o diagnéstico e melhor planejar metas adequadas no pro-
cesso de finitude.
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Avaliacao e Tratamento da Dor

Ana Claudia de Lima Quintana Arantes
Maria Goretti Sales Maciel

Introducgao

A dor é um sintoma presente na maioria das doencas, seja como manifestacao
direta ou como parte do processo diagndstico e terapéutico de uma doenca. O pro-
cesso de ficar doente acarreta sempre na presenca da dor emocional, relacionada
diretamente com a consciéncia da nossa finitude e da nossa fragilidade humana.

O conceito de dor usado mundialmente hoje é o da Associacao Internacional de
Estudos da Dor (IASP) e afirma que a dor é uma “experiéncia sensorial e emocional
desagradavel, associada a dano real ou potencial, ou descrita em termos de tal dano”.
Significa que a dor é uma experiéncia Unica e individual, modificada pelo conheci-
mento prévio de um dano que pode ser existente ou presumido.

A experiéncia dolorosa é regulada por uma série de fatores biolégicos, emocio-
nais, sociais e até culturais. Diante da compreensao de que a dor é uma experiéncia
individual, podemos entender que a sua intensidade é variavel em decorréncia de
fatores como raca, sexo, idade, suporte social e cultura, e que muitas vezes nao
depende somente do tipo de estimulo nociceptivo. O mesmo estimulo pode causar
diferentes padroes de resposta dolorosa em diferentes individuos, mesmo que consti-
tucionalmente semelhantes. Por se apresentar como uma resposta individual, a dor
expressa pelo paciente é aquela que ele sente e ndo ha como mensuré-la de maneira
laboratorial. Para avaliar a dor é preciso acreditar no paciente.

Para algumas culturas sentir dor pode estar relacionado a expiacao de culpa ou
ser parte natural do processo de ficar doente. Essa aceitacao da dor como “normal”
pode determinar o insucesso de seu alivio.

Portanto, admitir que a presenca de dor ndo é “normal” e sim “esperada” determi-
na a importancia do seu alivio desde o inicio do tratamento de uma doenca até as
Gltimas horas de vida. Essa é uma condicao fundamental para quem trabalha em qual-
quer especialidade. Tratar a dor adequadamente é um ato médico e ndao meramente

uma questao de compaixao. O conhecimento do seu controle deve ser parte da formacao
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obrigatoria de todos os profissionais da area de satide, sobretudo do médico, responsa-

vel pela prescricao de medicamentos imprescindiveis para o seu alivio.

Dor Total

Na década de 1960, a médica inglesa Cicely Saunders acrescentou ao conheci-
mento da dor o conceito de dor total, através do qual admite que uma pessoa sofre
nao apenas pelos danos fisicos que possui, mas também pelas conseqiiéncias emocio-
nais, sociais e espirituais que a proximidade da morte pode Ihe proporcionar. Saunders
estabeleceu a importancia de uma abordagem multidisciplinar e da presenca de uma
equipe multiprofissional para que se obtenha o maximo sucesso no tratamento desta
pessoa. De fato, ao abordarmos pacientes portadores de doencas evolutivas e sem
possibilidade de cura, percebemos muitas vezes que em determinadas situacoes os
medicamentos nao sao suficientes para proporcionar o completo alivio da dor.

H4& a necessidade de se abordar, de forma clara, a dor maior de viver os Gltimos
dias, de nao entender porque esta gravemente enfermo, de deixar filhos desampara-
dos, separar-se de seu amor, de ndo poder sustentar sua familia e de ndo conseguir
compreender o real sentido da sua vida.

Qualquer doente em fase final ou fora de possibilidades reais de cura esta sujeito
a uma dor total, independentemente da doenca que o leva ao final da vida.

Epidemiologia da Dor em Cuidados Paliativos

Sabemos que em pacientes com doencas avancadas, fora de possibilidade terapéuti-
ca de cura, a prevaléncia de sintomas dolorosos € alta. Em cancer, a prevaléncia pode
chegar a 90%, em Aids a dor estd presente em mais de 50% dos pacientes na fase final de
vida. Em pacientes portadores de cardiopatias ou doencas pulmonares avancadas, a pre-
senca da dor é muitas vezes negligenciada. Pacientes com doencas neurolégicas como
deméncia e acidente vascular cerebral, a dor de causa musculo-esquelética é a mais

comum e raramente € paliada e tratada de modo satisfatério para o conforto do paciente.

Avaliacao do Paciente com Dor

A dor deve ser avaliada detalhadamente quanto a sua intensidade, duracao, ca-
racteristicas fisicas, ritmo, fatores desencadeantes e atenuantes. A avaliacao é cons-
tante, redefinida a cada visita do profissional de satde feita em domicilio, ambulaté-
rio, enfermaria ou por contatos telefénicos. O paciente e seu cuidador precisam ser
estimulados a relatar qualquer nova alteracdo no padrao de dor.

Atencdo especial deve ser dada ao paciente idoso e aos portadores de deméncia
em qualquer grau. Nestes, alteracdes de humor e de comportamento podem ser
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interpretados como dor e modificam se adequadamente tratados. De maneira geral,
os idosos sao mais lentos para descrever seu sintoma e alguns tém muita dificuldade
para entender e lidar com escalas.

Em qualquer situacdo: a dor é a que o paciente refere e descreve. Quando o
paciente ndo tem condicdes de descrevé-la, a observacao de seu comportamento e
a impressao de seu cuidador direto sdao ferramentas importantes para identificar a
presenca de dor.

Escalas de Avaliacao de Intensidade da Dor

Para avaliar a intensidade da dor é recomendado o uso de uma escala. Essa deve
ser escolhida de forma a usar uma linguagem acessivel ao doente, possibilitando que,
ao seu modo, possa identificar quanto a dor o incomoda naquele momento e nos
momentos em que fica mais ou menos intensa. Se ha melhora com a medicacao ou
outra atitude. Alguns servigos adotam um diario da dor, anotado pelo préprio pacien-
te ou seu cuidador.

A melhor escala é aquela bem treinada. De modo geral, a Escala Visual Numéri-
ca (EVN) se mostra prética e de facil compreensdo para criancas acima de 7 anos e
adultos cognitivamente preservados. Deve ser aplicada pedindo ao paciente que,
numa escala de zero a dez (onde zero significa nenhuma dor e dez significa a pior
dor ja experimentada pelo paciente), que ele atribua uma nota para dor que esta
sentindo. Abaixo, orientagdes sobre a escolha de escalas de avaliagdo da dor:

Tabela 1 - Escolha de Escalas de Mensuragao de Dor

« A melhor forma de avaliacdo € aquela em que o paciente consegue descrever
a intensidade e o tipo da dor

 Escalas de avaliacdo indireta devem ser reservadas para casos de exce¢do, quando o paciente
ndo tem condicdes de expressar sua dor

« E preciso acreditar no paciente - usar placebo no tratamento da dor é um erro ético

« A melhor escala é aquela bem aplicada. A equipe deve escolher a ferramenta que melhor se
adapte as necessidades de seus pacientes

Se a dor for bem compreendida, havera uma coeréncia entre ela e o alivio (ou
piora) dos sintomas, possibilitando avaliagdes subsequentes.

Outras escalas podem ser utilizadas, como a de Faces. A Escala de Faces deve
ser aplicada para criangas entre 2 a 6 anos e para adultos que ndo podem falar, mas
compreendem a escala. Na Escala de Faces o paciente aponta qual a face que
melhor reflete a dor que esta sentindo. Existe ainda a Escala Visual Analdgica, na
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qual o paciente assinala na escala de zero a dez a intensidade de sua dor. A medida
é feita com uma régua e o escore é dado em milimetros. Escalas de Neonatos de-
vem ser utilizadas somente para este tipo de pacientes e ndo sio recomendadas
para aplicacdo em adultos ndo-comunicativos. Critérios sugestivos da presenca de
dor podem ser utilizados para avaliar pacientes nao-comunicativos. Abaixo a tabe-

la sobre estes critérios:

Tabela 2 - Avaliacao de Dor no Paciente Confuso Nao-comunicativo

Dor aguda

 Expressao facial

o Vocalizagdo

o Aumento da tensdo muscular

« Reacgdes neurovegetativas — pulso, PA, FR

Dor cronica
» Comportamento deprimido
o Piora no estado mental

Critérios sugestivos da presenca de dor em paciente confuso nao-comunicativo
Situacao clinica

o Cancer metastdtico

Doencas articulares com deformidades

P6s operatério de cirurgias tordcicas, abdominais e ortopédicas

Queimados

Procedimentos dolorosos (inclui banho, troca, mudanca de decubito e curativos)
Presenca de drenos

Comportamento do paciente:

» Adocdo de postura de protec3o (resisténcia a certos movimentos durante os cuidados)
» Movimento de retirada do estimulo doloroso

» Agitacdo persistente, mesmo apos adocdo de medidas ndo farmacoldgicas de conforto
« Diminuicdo do nivel de atividade

» Vocalizacdo — geméncia, choro

» Alteragdo do padrdo de sono

» Diminuicdo do apetite

Classificacao da Dor

Identificar o tipo de dor é fundamental para que se possa fazer a melhor opcao
terapéutica. De acordo com a sua natureza a dor pode ser:

Nociceptiva: quando originada a partir de estimulagao de nociceptores.

Somatica: receptores da pele e sistema musculo-esquelético. Costuma ser muito
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bem localizada, descrita simplesmente como dor continua e agravada pelo movimen-
to. Melhores exemplos: dor 6ssea, ulceracoes de pele, linfonodos inflamados etc.

Visceral: receptores localizados em visceras. Costuma acontecer em paroxismos
(colicas), mal localizadas, segue muitas vezes trajetos de dermatomos. Ex: dor em
couraca das lesdes de pulmao, célicas abdominais.

Neuropatica: originada a partir de lesdes ou compressdes em estruturas do Siste-
ma Nervoso Central ou Periférico. Tem caracteristicas distintas e pode ser descrita
como em choque, queimacao, facada ou espinhos. Pode ser desencadeada por um
estimulo tactil (alodinia) e ter paroxismos aberrantes (hiperalgesia). Costuma irradiar-
se por trajetos nervosos conhecidos. Sdo exemplos: neuropatia periférica do diabéti-
co, dor cidtica, dor do membro fantasma.

Complexas ou mistas: comumente encontradas em pacientes com tumores, que
por seu crescimento podem provocar inflamacdo, compressao e destruicao de estru-
turas, originando uma dor de mdiltiplas caracteristicas e que necessite de uma correta
associacao de drogas para o seu controle. A dor crbnica, nao raramente, adquire um

carater neuropdtico pela excessiva ativacao de neurdénios em sua transmissao.

Tabela 3 - Classificacao da Dor

Dor somatica

e Descricdo: monétona, em agulhada, continua e latejante.
« Constante e bem localizada

e Dor 6ssea — a mais comum

» Geralmente bem controlada se a causa da dor for retirada

Dor visceral

« Descricdo: profunda, monétona, continua, em aperto ou com sensagdo de pressao.

« Episddica ou em cdlica

« Freqiientemente mal localizada

« Reflexo cutaneo: diferencial dificil com dor somética

« Causada por extensdo ou distensdo de musculatura lisa visceral, isquemia ou irritagdo mucosa
ou serosa de visceras

Dor neuropatica

o Descri¢do: em queimagdo, pontada, choque. Constante ou esporadica

« Geralmente associada a sensacoes anormais como alodinia, hiperpatia, parestesia, hipoestesia

o Causada por injuria neural, invas3o tumoral de nervos, plexos ou resultado de tratamento
(fibrose por RT p.e.)

« Inclui dor fantasma, dor por desaferentacdo, dor central, neuralgia pés herpética, disfuncao
do sistema simpdtico.
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Principios do Tratamento da Dor

Em 1986 a Organizacdo Mundial de Satde (OMS) estabeleceu alguns principios
para o tratamento da dor oncolégica, que podem ser aplicados a dor cronica de
qualquer natureza. Segundo estes principios, a dor deve ser tratada:

Pela boca: usar a via oral sempre que possivel, seguida pelas vias transdérmica,
retal, subcutanea, endovenosa e, s6 em Gltimo caso, por via intramuscular.

Pelo relégio: os medicamentos devem ser administrados em intervalos regulares,
de acordo com o tempo de acdo de cada medicamento. A intencao é nao permitir
que o paciente sinta dor, independente de poder ou nao tratar a sua causa. Também
devem ser evitados testes do tipo suspender a medicacdo para ver se a dor passou.
Diminuicoes de doses devem ser graduais, cuidadosas e bem observadas, sobretudo
quando se empregam opidides.

Pela escada: a escada analgésica, também elaborada por especialistas da OMS,
deve ser usada de acordo com a intensidade da dor, facilitando a escolha do melhor
analgésico. De forma simples, uma dor leve requer o emprego de analgésicos nao
opidides ou antiinflamatérios nao-hormonais (AINH). Uma dor moderada ou nao
responsiva € tratada com a associacao de um opidide fraco. As dores severas devem
ser tratadas com o emprego de um opidde forte, somado ou ndo a um analgésico nao
opidide ou AINH. Em todos os degraus e desde o inicio do tratamento o emprego de
drogas chamadas de adjuvantes deve ser considerado.

Pelo individuo: o tratamento é dirigido a pessoa com dor. Suas caracteristicas
individuais, tolerdncia a medicamentos, adaptacdo a doses, horérios e necessidades
devem ser consideradas.

Atencao a detalhes: avaliacdes continuas que contemplem as caracteristicas
de um alivio parcial da dor e respostas especificas a mudancas de atitudes devem
ser observadas. A distincao de fatores que desencadeiam uma crise dolorosa ou que

a aliviam.

Tabela 4 - Guia de Tratamento Adequado da Dor

1. Uso preferencial da via oral

. Prescrever doses de horario € n3o s6 se necessario

. Utilizar a escada analgésica para a escolha correta do analgésico
. Individualizar as doses analgésicas

. Utilizar adjuvantes para potencializar efeito analgésico e tratar efeitos colaterais

AN o B W DN

. Atencdo aos detalhes: profilaxia de efeitos colaterais previsiveis e reavaliacdo sistematica do
controle analgésico
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Escolha do Analgésico

Segundo a orientagdo da Organizacdo Mundial da Sadde, temos a escada anal-
gésica, que orienta sobre a escolha do tratamento farmacolégico da dor:

« Trés grandes classes de drogas (ndo opidides, opidides fracos e opidides fortes)
sdo utilizadas sozinhas ou em combinacao.

o Em ordem crescente, como os degraus de uma escada.

e De acordo com a intensidade e tipo de dor.

Figura 1 - Tratamento da Dor

Escada Analgésica - OMS

Opidides forte +
Nao opidide +/-
Adjuvantes
Opioides fraco +
N3o opidide +/- Dor
Adjuvantes persistente
Nao
EVNde 8310
opidides +/- I?or
Adjuvantes persistente
EVN até 4
EVNde5a7

Analgésicos Nao Opidides

Sao analgésicos simples, que podem ser considerados para uso por periodo pro-
longado de tempo ou antiinflamatérios nao-hormonais (AINH), usados para trata-
mento da dor leve ou como adjuvantes durante toda a escala analgésica.

Sado eles:

a. Dipirona: considerar seu emprego sem associagdes, a intervalos de 4 a 6 ho-
ras, em doses que variam de 500 a 1000 mg/dose.

b. Paracetamol: tem acdo de nivel central, sem efeitos colaterais consideraveis e
pode ser usado em intervalos de 6 a 8 horas e doses entre 500 e 750 mg. Tem certa
hepatotoxicidade, sendo seguro o emprego de até 4,0 g/dia para hepatopatas. De
qualquer forma, ndo ultrapassar o total diario de 6,0/dia.

c. AINH: Lembrar sempre que estes medicamentos tém efeito teto e ndo ultrapas-
sar sua dose maxima. Usar preferencialmente os inibidores seletivos de COX-2, que
tém as vantagens de expor a menos efeitos colaterais, dispensar associacao de um
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protetor gastrico e serem usados em dose Gnica diaria, o que facilita a adesdao ao
tratamento. Eles sdo usados também como adjuvantes em dores associadas a proces-

sos inflamatoérios, como a dor por metastases dsseas e por tumores cutaneos.

Escolha do Analgésico Segundo a Intensidade da Dor

Escala visual- numérica (EVN)
Até 4: em geral tem boa resposta com ndo opidceos e AINH +/- adjuvantes
5-7: uso de opidceos fracos +/- ndo opidceos +/- adjuvantes

8 -10: uso de opidceos fortes +/- ndo opidceos +/- adjuvantes

Intervencdes Farmacolégicas

Intervencdes farmacolégicas — ndo opidides

Dor leve EVN até 4

Antiinflamatérios ndo hormonais, dipirona, paracetamol

« Efeito teto — aumentar a dose ndo melhora o efeito

« Efeito analgésico por redugdo de mediadores inflamatdrios sobre os nociceptores
e Mecanismo diferente dos opidides podem ser associados

« Efeitos colaterais maiores: Insuficiéncia renal ou hepética, sangramento TGl

Intervencées farmacoldgicas - opidides fracos

Dor moderada EVN 5 - 7

« Acdo direta sobre receptores opidides no cérebro e medula
« Efeito teto

« Tramadol tem alguma acdo sobre dor neuropatica, acentuagdo de efeitos colaterais com dose
plena em rdpida infusdo. Em criangas e idosos, pode diminuir o limiar convulsivo

« Efeitos colaterais semelhantes aos opidceos fortes: ndusea, sonoléncia (em geral,
autolimitados), obstipac3o, sudorese.

Intervencdes farmacolégicas — opidides

Dor intensa EVN 8 - 10

« Morfina, fentanil, metadona, oxicodona

« Fentanil transdérmico n3o deve ser a primeira escolha para dor aguda

e A associagdo entre opidceos deve ser evitada, pois podem precipitar crise de
abstinéncia e piora da dor

« Os agonistas completos n3o possuem efeito teto

« Efeitos colaterais: ndusea, obstipagdo, boca seca, sedacdo, retencao urindria, confusdo mental
e depressao respiratoria
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Adjuvantes

Sao medicamentos de grupos farmacolégicos variados que associados aos anal-
gésicos tém acao especifica ou potenciadora no controle de determinados tipos de
dor. O emprego de adjuvantes deve sempre ser considerado e adequado ao tipo de
dor a ser tratada. Sempre observar possiveis efeitos colaterais, as vezes aproveitando
os beneficios que estes podem trazer.

Sao adjuvantes:

A. Antidepressivos triciclicos: sao medicamentos que tém como principal meca-
nismo de acdo a inibicdo da recaptacdo da serotonina no corno posterior da medula
espinhal, onde se da a primeira sinapse do neurdnio aferente. O seu emprego significa,
portanto, uma diminuicao da sobrecarga de informacao que a via aferente conduzird
ao cérebro, para posterior decodificacdo. As doses analgésicas geralmente sao inferio-
res as usadas com acao antidepressiva e o inicio da acdo ocorre entre 3 a 7 dias.
Costumam ter efeitos colaterais relacionados principalmente a agao anticolinérgica:
sonoléncia, confusao mental leve, boca seca e retencao urindria. A sonoléncia indica
seu emprego preferencial a noite. Pode ser Gtil também para o controle da sialorréia
presente em alguns tumores. Por outro lado, sdo contra-indicados para pacientes porta-
dores de glaucoma, prostatismo e taquiarritmias. Sdo representantes deste grupo:

a. Amitriptalina: apresentacdo em comprimidos de 25 e 75 mg.

b. Nortriptalina: apresentacao em capsulas de 10, 25, 50 Ou 75 mg.

c. Imipramina: apresentada em comprimidos de 10 e 25 mg.

B. Anticonvulsivantes: sao imprescindiveis no tratamento da dor neuropatica e em
alguns casos de dor cronica de dificil controle. Costumam dar sonoléncia nos primeiros
dias de tratamento e as vezes lentidao de raciocinio, lapsos de memaéria e um pouco de
edema em membros inferiores. Sintomas de mais facil controle que uma dor intensa, de
caracteristicas aberrantes. Sao mais usados na clinica de Cuidados Paliativos:

a. Gabapentina: disponivel em capsulas de 300, 400 ou 600 mg. O tratamento é
iniciado com pequenas doses e a acao ideal é obtida com doses didrias que variam
entre 900 e 2.400 mg. No maximo usar até 3.600 mg/dia.

b. Carbamazepina: Disponivel em comprimidos de 100, 200 e 400 mg e deve ser
usado a cada 12 horas com doses didrias que variam de 200 a 1.200 mg/dia. Tem
varias interacbes medicamentosas e diminui a acao de opidides como o tramadol.

C. Antiinflamatérios: acompanham o tratamento da dor de origem inflamatoria,
que pode ser somdtica como uma linfadenopatia, uma metdstase 6ssea ou lesio
cutanea; visceral como uma distensdao da cdpsula hepdtica ou neuropatica como
uma compressao medular, prontamente aliviada com o uso de antiinflamatérios

esteroidais. Respeitar o limite dos AINH quanto ao seu efeito teto é condicao para
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uma boa terapéutica. Da mesma forma, estar atento a possiveis efeitos colaterais e
sempre julgar a relagdo dano x beneficio obtido pelo paciente.

D. Neurolépticos: sdo medicamentos com acao sobre a afetividade e que agem
no sistema de modulacdo da dor, alterando sua percepcao. Alguns pacientes tém
beneficio imediato com o uso de pequenas doses de neurolépticos. O haloperidol, a
clorpromazina e a levomepromazina sdao muito usadas por terem efeito antiemético
importante e Gtil na associacdo com opidides.

E. Outros adjuvantes: considerar o uso de benzodiazepinicos ou miorrelaxantes
quando ha espasmo muscular; inibidores de canal de calcio como a nifedipina para
controlar tenesmos e outras dores espamdticas; bifosfonatos de uso endovenoso aliviam
a dor 6ssea e a Ketamina usada por via subcutanea pode ser usada para dores que

respondem fracamente aos opidides.

Opidides

Opidides sao substancias derivadas do 6pio. Eles sdo classificados em naturais
ou sintéticos, de acordo com sua natureza quimica. Quanto a intensidade de sua
acao farmacolégica sao fracos ou fortes, sendo os primeiros indicados para a dor
moderada e os ultimos para a dor intensa ou severa. Combinam-se aos receptores
opibides para produzir seus efeitos e sao antagonizados pela naloxona.

A recomendacao é clara: Usar apenas um opidide, escolhido por sua intensidade
e tempo de acao, comodidade de via de administracao, efeitos adicionais e colaterais.

As doses iniciais devem ser as mais baixas doses terapéuticas e os ajustes devem
seguir uma progressao em média de 30% para mais ou menos, até que se obtenha o
desejado controle analgésico aliado a efeitos colaterais controlaveis. Nunca suspen-
der abruptamente uma prescricao de opidide sob a pena de levar o paciente a uma
desagradavel e perigosa sindrome de abstinéncia.

A substituicao por outro analgésico deve sempre considerar a equipoténcia entre
as drogas, evitando o risco de usar doses aberrantes para mais ou para menos.

A tabela de equipoténcia e passos na prescricdo de opidides, apresentada no
final deste capitulo deve ser consultada sempre. Nas linhas horizontais, define-se as
doses seriais para aumento ou diminuicdo de cada opidide disponivel no Brasil,
segundo seu tempo de acao. Nas colunas, obtém-se a equipoténcia entre analgési-
cos, calculada de acordo com as doses em 24 horas de cada droga. Quando se faz
o rodizio de opidides, considerar o inicio do novo medicamento um passo abaixo
do atual e titular a dose gradualmente.

Os efeitos colaterais mais temidos como a sedacao e a depressao respiratoria sao
raros com o emprego de doses justas e adequadamente ajustadas. Com excecao da
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obstipacado intestinal que deve ser medicada com dieta e laxativos, outros efeitos
como sonoléncia, confusao leve ou euforia, nduseas/vomitos, boca seca, sudorese e
tremores sdo controldveis e tendem a desaparecer em trés a sete dias.

A presenca de mioclonus deve ser interpretada como fator de neurotoxicidade e
indica a necessidade de um ajuste de dose 25 a 30% abaixo da atual ou o rodizio de
opiéides. E comum surgir quando o paciente desidrata por qualquer motivo,
potenciando a toxicidade do medicamento. Hidrate o mais rapido possivel, ajuste a
dose e volte a aumentar quando controlada a intercorréncia, se houver dor.

Todos os opidides sao prescritos em intervalos regulares (pelo relégio), de acordo

com seu tempo de acao.

Opidides Fracos:

A. Codeina: deve ser usada em intervalos de quatro horas, independentemente
do medicamento ao qual pode estar associado. Existe no Brasil em comprimidos ou
solucao oral, isoladamente ou associada ao paracetamol e ao diclofenaco. E potente
antitussigeno e tem forte acao obstipante. As formulacgoes existentes contém 7,5, 30,
50 ou 60 mg de codeina. A partir de 360 mg/dia ndo ha vantagem em empregar a
codeina e esta deve ser substituida por um opiéide forte.

B. Tramadol: opidide sintético ao qual se atribui agio moduladora sobre o SNC.
Deve ser usado em intervalos de seis horas por via oral ou parenteral. A metabolizacao
hepética é fundamental para o desencadeamento de sua acdo analgésica. Portanto, as
apresentacoes orais costumam ter biodisponibilidade até duas a trés vezes maior que a
parenteral. Pode ser usado por via subcutanea de forma intermitente ou continua. Nao
ha sentido em se fazer diluicbes para uso endovenoso e esta via deve ser evitada por-
que o tramadol pode diminuir o limiar convulsivo de pacientes predispostos a convul-
soes. As apresentacoes orais podem ser em solucdo de 50 ou 100 mg/ml (25 gotas),
comprimidos de liberagdo imediata de 50 e 100 mg, comprimidos de liberacao lenta
(12 horas) de 100 mg ou ainda comprimidos de 37,5 mg, associado a 325 mg de
paracetamol. A dose didria do tramadol ndo deve exceder a 400 mg. Com relacao a

codeina, é menos obstipante, ndo tem acdo antitussigena e é mais nauseante.

Opidides Fortes:

C. Morfina: mundialmente é o medicamento mais usado para o controle da dor
moderada a severa. E um medicamento barato e muito seguro quando respeitados
intervalos de acao, uso regular e passos para o ajuste de doses. Médicos e pacientes
tém medo e pouca informacao sobre as possibilidades e vantagens do uso da morfina
e de outros opidides fortes. Medo de adicgao, associacao do uso a proximidade da
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morte e ha a crenca de que o remédio forte s6 deve ser utilizado em pacientes termi-
nais e quando a dor chegou ao limite do insuportavel, sdo fatores que lamentavel-
mente contribuem para o sofrimento desnecessario de muitos doentes. O uso da
morfina, assim como de qualquer outro opidide forte, pode ser diminuido ou inter-
rompido quando a causa de uma dor foi controlada. A interrupgado sé precisa ser feita
devagar, com diminuicdo de doses. A morfina esta disponivel no Brasil sob a forma
de solucao oral e de comprimidos de liberacdo imediata contendo respectivamente:
10 mg/ml e 10 e 30 mg, para prescricao a cada 4 horas. Existem capsulas de liberacao
cronogramada para uso a cada 12 horas com 30, 60 e 100 mg. Esta apresentacao nao
deve ser usada por sonda enteral. As ampolas contém 2 mg/ml ou 10 mg/ml e devem
ser usadas preferencialmente por via subcutinea de forma intermitente (a cada 4
horas) ou continua em 24 horas.

D. Fentanil Transdérmico: o Fentanil é um opidide sintético de acao semelhante a
morfina, porém administrado por via transdérmica sob a forma de um adesivo que pro-
porciona liberagao constante e regular do opidide ao longo de 72 horas. Tem menores
efeitos sedantes, nauseantes e obstipantes. Oferece o conforto terapéutico e a possibilida-
de de administracao por uma via que pode perdurar até o final da vida, qualquer que seja
a condicao do doente. Ideal para os pacientes com disfagia, oclusdes gastrointestinais,
portadores de insuficiéncia renal ou hepdtica graves, usuarios de sonda nasoenteral ou
pacientes com altas doses diarias de morfina e com dificil controle de sintomas colaterais.
Os adesivos contém 2,5, 5,0, 7,5 e 10,0 mg do Fentanil e proporcionam a liberacao
respectivamente de 25, 50, 75 ou 100 mcg do medicamento a cada hora. Deve ser
prescrito em dose equipotente ao total de morfina oral usado em 72 horas.

E. Oxicodona: a Oxicodona é um opidide sintético com boa disponibilidade por
uso oral e menos efeitos colaterais. Os comprimidos tém 10, 20 ou 40 mg e sdo
fabricados no Brasil com dupla camada de liberacdo, uma imediata e uma lenta, o
que possibilita o seu uso a cada 12 horas. Nao pode ser quebrado ou amassado para
a administracdo através de sondas.

F. Metadona: a metadona é uma excelente opcao para o controle da dor
neuropatica, mas pode ser usado com sucesso em qualquer dor forte, resistente ao
emprego da morfina. Tem boa biodisponibilidade para uso oral. Porém a meia vida é
longa, imprevisivel e dificil de ser avaliada. Em geral, dura 24 horas, mas, costuma
variar entre 10 e 75 horas. Tem metabolismo distinto dos demais opiéides, acumulan-
do-se em tecido adiposo e com maior excrecdo intestinal, o que o torna excelente
para o emprego em pacientes com insuficiéncia renal e hepatica. Porém, nao é
dialisavel. Nesse caso a morfina é o opidide de primeira escolha. Pela alta possibili-
dade de ter efeito cumulativo e maior risco de toxicidade em longo prazo, deve ser
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utilizada preferencialmente por médicos bem treinados em Terapia da Dor ou em
Cuidados Paliativos, com ampla experiéncia em seu emprego e possibilidade de ex-

celente monitoramento do paciente.

Uso Correto de Opidceos

A meia-vida da morfina é de 2 a 4 horas. Prescrever morfina de acdo normal com
intervalo de 8/8 h nao faz sentido, a menos que o paciente tenha alguma insuficiéncia
de 6rgaos que possa prolongar a acao analgésica. Além disso, é preciso atencao para a
necessidade de prescricoes diferenciadas para cada tipo de dor e situacao em que ela
ocorre. A prescricao de doses analgésicas de resgate tem o mesmo fundamento clinico
da prescricao de insulina simples complementar em pacientes diabéticos em uso de

NPH. O calculo adequado é de 1/6 da dose de opiaceo prescrita nas 24 horas.

Consideracoes Sobre a Meperidina

A meperidina foi inicialmente sintetizada para agir como anticolinérgico, mas
rapidamente verificou-se seu efeito analgésico. Seus efeitos anticolinérgicos nao se
comprovaram in vivo, e varios estudos demonstraram claramente que nao seria uma
boa droga para tratamento de cdlicas renais ou biliares, quando comparada com
outros opidides. Estudos que analisaram sua acao e poténcia analgésica falharam em
comprovar alguma vantagem sobre outros opidceos. Seu efeito analgésico é fugaz,
desenvolvendo taquifilaxia rapidamente. O risco de adic¢ao é elevado, podendo ocor-
rer no uso inicial de menos de 200 mg. Além disso, seu metabdlito, normeperidina,
além de ndo possuir acdo analgésica tem elevada neurotoxicidade. De efeito cumu-
lativo, pode desencadear convulsdes, agitacao psicomotora, crise serotoninérgica.
Por causa de sua baixa eficacia, toxicidade e riscos multiplos de interacoes
medicamentosas, a meperidina ndo é uma boa droga de escolha para o tratamento da
dor aguda e totalmente contra-indicada para tratamento da dor cronica.

O bom uso de todos esses recursos terapéuticos, no entanto, torna-se insuficiente
quando a dor se reveste de todos os fatores ligados a existéncia do paciente e ao seu
sofrimento atual, diante de uma doenca que ameace a continuidade de sua vida e em
qualquer fase dessa doenca — do diagndstico e tratamento aos Ultimos instantes. Por
isso, a abordagem deve ser sempre feita através de uma equipe de Cuidados Paliati-
vos treinada e preparada para estes desafios.

A dor ndo controlada mascara a gravidade do caso, tira as forcas do paciente
para lutar pelos seus dias de vida e rouba o prazer de suas relacoes pessoais. Tratar a
dor de forma impecavel é essencial para que se estabeleca uma relacdo de confianca
entre o paciente, sua familia, o médico e a equipe completa de Cuidados Paliativos.
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Tabela 5 - Opiodides

Droga
genérica

Tramadol

Tramadol e
paracetamol

Codeina

Codeina e
paracetamol

Morfina

Morfina de
acdo longa

Fentanil

transdérmico

Metadona

Oxicodona

Nome comercial
(referéncias)

Tramal, Tramadon

Ultracet

Codein

Tylex

Dimorf

Dimorf LC

Durogesic

Mytedon

Oxycontin

Apresentacao

Comprimidos: 50mg e 100 mg
Ampola:100 mg
Gotas:40gts=100 mg

Comprimidos: 37,5 mg
de tramadol + 375mg
de paracetamol

Comprimidos

Comprimidos: 7,5 mg ou
30 mg de codeina +
500mg de paracetamol

Comprimidos: 10 e 30 mg
Ampola: Tmg/ml e 10 mg/ml
Xarope:

Comprimidos: 30, 60, 100mg

Adesivos: 25, 50, e
100 microgramas/hora

Comprimidos 5 e 10mg

Comprimidos 10, 20 e 40mg
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Comentarios

Boa op¢do para
dor neuropatica

Reducdo dos efeitos
colaterais dos opidceos
pela associagdo

Metabolizada no
figado, se transforma
em morfina

Reducdo dos efeitos
colaterais dos opidceos
pela associag3o

N&o € boa op¢ao
para a dor aguda.
Cuidados em idosos

Boa opg¢do para dor
neuropatica.
Meia vida longa

Boa tolerancia e
absorg3o via oral.

Dois picos de acdo:

40 minutos e seis horas.



Dor

Tabela 6 — Opidides - Orientacdes Gerais de Prescri¢ao

Intervencdes farmacoldgicas - opidides
Acdo direta sobre receptores opidides no cérebro e medula

Classificagdo

Agonistas completos
Agonistas parciais
Mistos: agonistas-antagonistas

Mecanismo de ac3o:

Acio direta sobre receptores m (mu), d(delta), k(kappa)
A maioria dos opiodes so seletivos para o receptor m (morfina, fentanil, tramadol)

Outro receptor importante, N- Metil-D-Aspartato (NMDA) estd envolvido na dor neuropatica
Metadona, dextromethorfano so seletivos para este receptor

N3o devem ser associados entre si, por precipitar crise de abstinéncia e piora da dor
Os agonistas completos ndo possuem efeito teto

Efeitos colaterais mais comuns: ndusea, obstipacdo, boca seca, sedac3o, retengdo urinaria,
confusdo mental e depressdo respiratoria

Cuidados especiais

Morfina: metabdlitos ativos - cuidado na insuficiéncia renal
Dose equivalente da morfina oral x parenteral = 3x1
Dose de resgate: 1/6 da dose total prescrita em 24 hs

Consideragoes sobre a meperidina

Estudos que analisaram sua acdo e poténcia analgésica falharam em comprovar alguma
vantagem sobre outros opidceos

Sua poténcia é cerca de 1/10 da poténcia da morfina. Seu efeito analgésico € fugaz,
desenvolvendo taquifilaxia rapidamente

O risco de adicgdo € elevado, podendo ocorrer no uso inicial de menos de 200 mg

Além disso, seu metabdlito, normeperidina, além de n3o possuir acao analgésica tem elevada
neurotoxicidade

De efeito cumulativo, pode desencadear convulsdes, agitacdo psicomotora, crise
serotoninérgica

Totalmente contra-indicada para tratamento da dor cronica

Deve ser utilizada em situacoes especiais, em casos de alergia comprovada a outros opidceos,
sedagdo para procedimentos rapidos e controle de reacdo a drogas como Anfotericina B, ou
reacao transfusional

384



CuipADO PALIATIVO

Tabela 7 — Uso Correto de Opidceos

Morfina tem meia vida de 2 - 4 horas: Os intervalos de administracdo devem respeitar os
conceitos de farmacodinamica e farmacocinética! Morfina de acdo normal com intervalo de
8/8 h n3o faz sentido!

Prescrigoes diferenciadas, para cada tipo de dor e intensidade:
« Dorincidente, ocasional

e Dor continua - dose de hordrio

e Dor subita

« Faléncia de final de agdo

o Doses de hordrio para dor continua

Escolha adequada do opidceo e da via de administragao
SC/VO/IV/VR - evitar via intramuscular pois € dolorosa!

Doses de resgate - 1/6 da dose de 24 h
Dor aguda intensa — melhor utilizar doses freqientes de agdo normal do que opidceos de longa
acdo. Exs: fratura, perfuracdo intestinal, pds-operatorio

Titular a dose de opidceos e, se ndo responder apés 30 mg de morfina ou apresentar sedagao
ou depressao respiratoria sem alivio da dor, reavaliar esquema analgésico

Opcdes para dor aguda:

e Via SC: 2 mg a cada 5 minutos até alivio da dor

e Morfina 10-20 mg IV a cada 15 minutos, repetindo a cada 30 minutos
« Morfina 1,5 mg IV a cada 10 minutos

e Morfina oral 5mg 3 cada 30 minutos

Titulaco de dose: Somar a dose de opidceo recebida em 24 h e administrar sob solugdo IV
continua ou opidceo oral de longa duragdo dividido em duas ou trés tomadas didrias

Monitorar nivel de consciéncia: pacientes sonolentos tém maior chance de apresentar
complicacoes graves como depressdo respiratéria. O sinal de intoxicacdo por opidceos € a
bradpnéia - freqiiéncia respiratoria menor do que 10 rpm - ATENCAO

Dor - Problemas com faléncia de final de acdo

Opidceos de liberacdo normal:

Aumentar a dose em 50% mantendo o intervalo

Manter a dose, reduzindo o intervalo VO - intervalos de 8 hem vez de 12 h
TD - trocar a cada 48 ou 60 hem vez de 72 h

Aumentar a dose de 12 h em 50%, mantendo o intervalo

Uso correto de doses de resgate:

o Reavaliar a resposta em 15 -20 minutos

o Se resposta de alivio <= 50% dobrar a dose de resgate

« Se resposta maior do que 50% e menor que 100% - aumentar a dose de resgate em 50%

e Se o alivio for de 100%, mas a dor volta antes da préxima dose do dia, dobrar a dose de
resgate
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Intervengdes Nao Farmacoldgicas
e Estimulacao cutanea

« Calor local, frio

Hidroterapia

Ultra-som

e Exercicio

Acupuntura

o Tens
e Massagem
« Técnicas de relaxamento e visualizacao

o Terapia cognitiva

Qualidade de Controle da Dor em Cuidados Paliativos e Conclusdes
« Avaliacao adequada da intensidade da dor
« Caracterizacao da dor e avaliagao do impacto funcional

o Escolha correta do analgésico e adjuvantes

Escolha adequada da via de administracao (preferéncia para via oral)

« Reavaliacao sistemdtica da dor e efeitos colaterais

« Prescricao correta dos opiaceos

« Prescricao de analgésicos de horério e doses de resgate adequadas

« Controle de efeitos colaterais — uso profilatico de laxativos, antieméticos

« Orientacdo continua de pacientes, familiares e profissionais envolvidos no

cuidado da dor

Concluindo...

« O tratamento adequado da dor deve ser uma prioridade médica

o O conhecimento de como avaliar e escolher adequadamente o tratamento da
dor deve ser largamente difundido

« Pacientes de risco manter complicagdes neuroldgicas (idosos e pacientes com
cancer avancado) devem receber atencdo especial, pois nesta populacao, o risco
maior é de dor nao tratada.
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Apéndices:

1. Tolerancia, Dependéncia, Vicio e Pseudovicio

« Tolerancia: adaptacdo aos efeitos dos opidides, com reducao dos efeitos
colaterais com o uso crénico da medicacao. Quando houver a necessidade de doses
maiores para manter o efeito analgésico deve sempre ser ponderada a possibilidade
de progressao da doenca de base como principal causa do aumento da dor. Nao
precisa de tratamento em doses estaveis

» Caso haja necessidade, o melhor tratamento para tolerancia é trocar o opiaceo
ou adicionar outras classes de analgésicos nao opiddes

« Dependéncia fisica: estado fisiolégico que acontece quando ocorre suspensao
abrupta do uso do opidceo ou administracao de um antagonista resultando na sindrome
de abstinéncia caracterizada por taquicardia, sudorese, agitacao, dor, tremores, cala-
frios, piloerecao, coriza, lacrimejamento, diarréia, espasmos abdominais, vomitos e
aumento da dor

» Nao é fator progndstico para vicio

« A abstinéncia deve ser evitada, reduzindo a dose de opidceo de maneira pro-
gressiva e lentamente

« Vicio ou Adiccao: uso indevido e compulsivo da droga, na auséncia de sinto-
mas que levaram ao seu uso original. Conjunto de comportamentos inadequados
relacionados ao uso da droga

« Pseudovicio ou Pseudoadicgdo: o paciente passa a ter um comportamento com-
pulsivo em relacdo a receber analgésico, pois teme nao ser tratado e sentir dor. A
demora da analgesia, a ndo valorizacdo da queixa do paciente e o subtratamento da

dor podem levar a esse comportamento

2. Escala de sedacao para todos os pacientes em uso de opiaceos

« Avaliacdo do estado de consciéncia do paciente — orienta sobre risco de de-
pressao respiratoria

0 — alerta, consciente

1 — sonolento, acorda ao chamado verbal

2 —dormindo, s6 acorda com estimulo intenso

3 — confuso, desorientado

o 0/1 — baixo risco — monitoramento habitual

e 2 —risco intermedidrio — monitoramento intensivo

e 3 —alto risco — avaliacdo médica
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3. Tabela de conversao de doses equianalgésicas - opidceos

Agonista Opidide
Morfina

Morfina acdo longa
Oxicodona
Oxicodona ag3o longa
Tramadol

Metadona

Meperidina

Fentanil - EV

Codeina

Parenteral

1

1/10

1/10
100

1/10

388

Oral

1/3
1/3
2
2

Duracdo do efeito (horas)
3-4
8-12
4-5
8-12
4-6
4-8
8
1-2
3-4
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4. Manejo dos Efeitos Colaterais dos opiaceos

Efeito adverso

Confus3o/
delirium

Obstipacdo

Nauseas e

vomitos

Prurido

Sonoléncia

Retencdo
urinaria

Depressao
respiratoria

Tratamento

Neurolépticos, mudanca do opidceo,
reducdo da dose associando medicamentos
adjuvantes ou analgésicos n3o opidceos

Laxativos irritativos s3o a primeira escolha:
sene, bisacodil

Antieméticos e procinéticos

Anti-histaminicos

e Considerar associacdo de metilfenidato,
cafeina, modafinil, dextroanfetaminas

e Considerar reducdo da dose

e Associar medicamentos adjuvantes ou
ndo opidceos para potencializar agao
analgésica, reduzindo a dose total de opidceo

e Considerar mudanca de opidceo

e Considerar a indicacdo de PCA - doses
menores administradas mais freqientemente,
reduzindo concentragdes plasmaticas de pico

Alfa bloqueadores

e Se Escala de Sedagdo = 3 suspender
a préxima dose de opidceo, monitorar
padr3o respiratério a cada 15 minutos
(se FR < 8/min instalar 0,2L/m).

e Assegurar permeabilidade de vias aéreas.

e Considerar uso de Naloxone (Narcan®)
titulado em doses baixas para evitar crise
de abstinéncia e dor intensa (0,04mg EV).
Em pacientes terminais, reforce

medidas de conforto.
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Figura 2 - Tabela de Equipoténcia e Passos na Prescri¢cao de Opidides

ESCADA ANALGESICA
SEVERA
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J
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10.

11.

12.

13.

14.

15

17.

18.

19.
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Dor em Pediatria

Felipe Folco Telles de Oliveira
Silvia Maria de Macedo Barbosa

Em 1995 o Conselho Nacional dos Direitos da Crianca e do
Adolescente (CONANDA), por meio da Resolucdao n° 41,
aprovou em sua integra o texto oriundo da Sociedade Brasi-
leira de Pediatria, relativo aos Direitos da Crianca e do Ado-
lescente Hospitalizados, que declarou que as criancas e os
adolescentes tém o “direito de nao sentir dor, quando exis-
tam meios para evita-la”.

Médicos e pesquisadores vém a longo tempo observando que ha uma falta de
correlacdo entre a extensdo da injuria e a intensidade da dor e do sofrimento. A
experiéncia da dor é subjetiva, e esta € modulada ndo apenas pelos fatores biologi-
cos, mas também pelas experiéncias dolorosas prévias, medo, ansiedade, depressao
e uma combinagao de outros fatores como caracteristicas culturais, exemplos fami-
liares, credos e crencas. Com isso torna-se importante se avaliar quais sao os fatores
que vao requerer o tratamento especifico’.

A dor é um dos sintomas mais comuns experimentados pela crianca que esta
recebendo Cuidados Paliativos, sendo este um dos sintomas mais temidos. A intensi-
dade deste sintoma pode aumentar com o tempo, principalmente com a aproxima-
cdo da fase terminal. E um sintoma prevalente e que causa desespero em muitas
criangas que estao morrendo?. Este fato levanta a necessidade de que os médicos
envolvidos no Cuidado Paliativo em pediatria estejam treinados na adequada avalia-
¢do da dor e nas estratégias para o seu tratamento. Por outro lado, a lembranca do
controle inadequado da dor em criancas que estao morrendo pode ficar retido na
memoria dos pais por muitos anos’.

A partir da década de 80, houve um desenvolvimento no movimento que tinha como
finalidade o adequado controle e manuseio da dor em pediatria, abrangendo desde o
recém-nascido, lactente, criancas e adolescentes. Este movimento vem em resposta ao

crescimento das evidéncias que indicam que o controle inadequado da dor influencia de
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uma forma negativa os resultados pds-operatérios em recém-nascidos®. Ha também um
aprimoramento das medidas para avaliar a intensidade da dor em pediatria, além de um
aumento de médicos pediatras com interesse e conhecimento do tema.

Embora haja um incremento da consciéncia sobre a necessidade do adequado
controle da dor em pediatria, hd algumas consideracdes que s6 dizem respeito a
crianga que esta em Cuidados Paliativos. Por exemplo, o significado da intensidade
de dor para algumas familias acaba por ser um marco da progressao da doenca.

O manuseio da dor freqiientemente se baseia em mitos e concepgdes erradas,
porém, atualmente, os mecanismos pelos quais a dor é percebida na populacao de
criancas e de adolescentes (e as conseqtiéncias do seu manuseio inadequado), estao
cada vez mais se tornando de conhecimento comum.

As mudancas que podem ocorrer nos parametros farmacocinéticos e
farmacodinamicos decorrentes do desenvolvimento da ciéncia sugerem que, para a
administracao clinica de analgésicos, deve ser levada em consideracao o tipo de dor,
peso e quadro clinico além do estado de desenvolvimento da crianga. Alguns fatores
como fatores genéticos contribuem nas respostas dos agonistas opidides.

Essa variabilidade enfatiza a importancia da avaliacdo dindmica da dor e o ajuste

dos regimes analgésicos, de acordo com as necessidades individuais.

Avaliacdo da Dor

A avaliacao da dor em pediatria teve um grande impulso nas ultimas décadas,
havendo uma melhora em particular no manuseio da dor do recém-nascido e lactente,
além de uma melhor avaliacdo e manuseio da dor aguda em todas as faixas etarias.
Todavia, ainda hoje, temos muito a desenvolver, principalmente no que tange ao
desenvolvimento de novas abordagens para a avaliacdo da dor em criangas com
doencas cronicas e aquelas que ameacam a vida.

O tratamento da dor na pediatria, assim como na pratica clinica com adultos, se
inicia com uma anamnese detalhada contemplando, além dos aspectos objetivos
(localizacao, intensidade, tipo, freqtiéncia, irradiacao, fatores de melhora e de piora,
fatores desencadeantes e associados), os aspectos subjetivos.

E importante avaliar o impacto nas relacdes sociais (rendimento escolar, partici-
pacdo em atividades ltdicas, relacionamentos com familiares e comunidade), no es-
tado mental (depressao, ansiedade) e o significado da dor para o paciente e pais ou
responsaveis (idéia de que esta seja “parte” da evolucao do quadro e que, portanto
deve ser suportada, além de outros mitos que sugerem que o recém-nascido nao
sente dor e os que levam os adultos a subestimarem a resposta a dor das criancas,

atribuindo-na a “manha”).
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A boa histéria clinica segue-se o exame fisico. A inspecao geral deve ser realiza-
da desde o inicio do contato com a crianca, observando atitudes, comportamento e
expressao facial. No exame geral a énfase é colocada no exame neuroldgico e
osteomuscular.

Avaliar a dor em pediatria é uma importante ferramenta para direcionar o ade-
quado controle desta manifestacdo. E necessério que toda a equipe envolvida nos
cuidados prestados a crianca com dor conheca os métodos disponiveis para avalia-
cao, a fim de se instituir um adequado manejo.

Os instrumentos desta avaliacao sao especificos para as diversas faixas etarias e
envolvem alteracdes comportamentais de modo isolado, e ou associadas as altera-
coes fisiolégicas ou auto-relato. E recomendavel utilizar escalas que associem as alte-

racoes comportamentais e fisiolégicas.

Quadro 1 - Escala de Dor FLACC (Face, Legs, Activity, Cry, Consolability) -

Lactentes e Pré-escolares

PONTUACAO
CATEGORIAS
0 1 2
Expressao Facial Tranqilo, sorriso Caretas, introvertido, Tremor no queixo e
desinteressado rigidez na mandibula de
freqiientes a constantes
Choro Ausente (acordado  Geméncia, choramingo, Choro forte e
ou adormecido) queixa ocasional queixas freqiientes
Dorso e Membros Posicdo normal Dorso arcado membros ~ Membros elevados,
ou relaxada inquietos e agitados  chutes, hiperextens3o
do dorso
Movimentos Quieto, dormindo, =~ Movimentag3o alterada, ~ Postura arqueada,
posicao normal tensa, inquieta rigida ou movimentos
abruptos
Consolo Contente, relaxado Consoldvel com Dificil de consolar
toque e caricias, ou confortar

distragdo possivel

A expressao verbal ja se inicia nos pré-escolares, embora ndo de forma elaborada
de modo a descrever a ocorréncia de dor de modo detalhado. Principalmente os pré-

escolares entre 2 e 3 anos de idade utilizam expressdes verbais como “ai”, “ui”,
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“doidoi” e, algumas vezes, localizam a dor. A partir dos quatro anos, as criancas
conseguem elaborar melhor suas queixas de dor, bem como localizar mais precisa-
mente o local, embora ndo consigam expressar refinamento quanto as caracteristicas
e intensidade da dor.

Pré-escolares podem ser avaliados por meio de escalas comportamentais, como
as utilizadas para lactentes, e podem ainda ser avaliados utilizando-se escalas visuais-
analégicas, como Escala de Faces, Escala de Copos, Escala de Cores, Escala de Peda-
cos de Dor.

Quadro 2 - Escala de Faces Wong Baker

0 1 2 3 4 5

Sem dor Déi um Déi um Déi ainda Déi muito A pior dor
pouco pouco mais mais

Classificacao da Dor:

0 - Sem dor, 13 2 - Dor leve, 3 - Dor moderada, 4 - Dor forte, 5 - Dor insuportavel

Quadro 3 - Escala Analégica Visual Numérica

Classificacao da Dor:

0 - Sem dor, 1 a 3 - Dor fraca, 4 a 6 - Dor moderada, 6 a 9 - Dor forte, 10 - Dor insuportével

Adolescentes e criancas com idade escolar possuem melhor desenvolvimento
cognitivo, sendo capazes de verbalizar de modo mais preciso a intensidade e a ca-
racteristica da dor. Podem ser aplicadas escalas mais complexas nesta faixa, que tam-
bém abordem aspectos sensitivos, afetivos, sociais.

395



Dor

Tratamento da Dor

Com o desenvolvimento do conhecimento, combinado com um maior entendi-
mento dos aspectos da analgesia, a terapéutica analgésica paliativa no futuro deve
alcancar uma melhora significativa.

Muitas criangas sofrem de doencas cronicas, porém a avaliacdo da dor faz parte
da abordagem inicial de somente algumas patologias. Nessas condicoes inclui-se a
dor que se relaciona a doencas oncoldgicas, artrite reumatéide e anemia falciforme.
No entanto, nem a dor nem a avaliacdo desta sao o foco primario de muitos grupos
diagnosticos onde o cuidado paliativo esta inserido.

Pouco se sabe ou pouco é descrito na literatura sobre as experiéncias de dor em
criancas e adolescentes que sdo portadores de doencas neuromusculares, fibrose cistica,
HIV/Aids , faléncia dos 6rgaos e nas encefalopatias cronicas nao-progressivas. Em mui-
tas destas condicoes, quando reconhecida, a dor aparece mais como um sintoma ine-
rente a patologia do que algo que esta errado e que merece alivio. Segundo Kane, as
intervengdes médicas que se baseiam somente no diagndstico e no tratamento da doenca
acabam por limitar o cuidado médico com as criancas severamente doentes.

Uma abordagem diferenciada no cuidado das criangas em cuidado paliativo deve
ser oferecida, pois o alivio da dor é uma das metas para se alcancar a melhor qualida-
de de vida para as criancgas e suas familias.

O tratamento da dor se inicia com a explicacao sobre os recursos que serdao
utilizados. Combina abordagens fisicas e psicolégicas, utilizando tratamentos
farmacoldégico e ndo-farmacoldgico.

E importante ter uma seqiiéncia de objetivos bem definidos como:

« aumentar o tempo de sono livre de dor;

« aliviar a dor quando a crianca esta em repouso;

« aliviar a dor quando a crianca esta acordada e ativa.

Nao-farmacolégico

Os recursos nao-farmacolégicos tém como vantagens o baixo custo de aplica-
cao, o fato de serem técnicas nao invasivas que apresentam pouco ou nenhum efeito
colateral e, além disso, o fato de poderem ser utilizados de forma coadjuvante a
terapia farmacoldgica.

Na faixa etdria neonatal utiliza-se o estimulo gustativo com solugdes adocicadas
e o estimulo do reflexo de succdo, seja com o dedo enluvado do profissional ou
chupeta. Além disso, o contato pele a pele, a reducao de estimulos externos
(luminosidade, ruidos e manipulacao freqiiente) e o aconchego no leito auxiliam no

controle da dor.
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Podem ser utilizados recursos psicocomportamentais (técnicas de relaxamento
dirigido, ludoterapia, brinquedo terapéutico, musicoterapia, aromaterapia) e recur-
sos fisicos (calor, frio, massoterapia, cinesioterapia, posicionamento e trocas posturais,

acupuntura, hidroterapia e TENS) isoladamente e associados entre si.

Farmacolégico

O tratamento farmacolégico da dor proposto pela da OMS pode ser resumido
nos seguintes passos:

1) Pela Escada Analgésica

A OMS preconiza o uso seqiencial de drogas para analgesia segundo o esquema
da escada com trés degraus:

O primeiro degrau é o uso de um analgésico nao opidide. Se a dor persistir, um
opidide fraco deve ser associado (segundo degrau). Quando essa associacao falha, o
opidide deve ser substituido por um opidide forte. Apenas uma droga de cada grupo
deve ser utilizada. Caso a dor seja classificada inicialmente como moderada, o trata-
mento deve se iniciar pelo segundo degrau. Se a dor for classificada como intensa, o
tratamento deve se iniciar pelo terceiro degrau.

Desde o primeiro degrau o uso de medicamentos adjuvantes acompanha o trata-
mento da dor cronica.

Quando a dor persiste apés o emprego das medidas preconizadas no terceiro
degrau, pode ser considerado um quarto degrau, que consiste na intervencao (catete-
res peridurais, analgesia controlada pelo paciente, bloqueios nervosos).

2) De hordrio

Analgésicos devem ser administrados de horario, em intervalos fixos. A dose deve
ser titulada pela dor da crianca, sendo aumentada gradualmente até que ela esteja
confortavel. Nao se deve esperar que a dor retorne para que seja administrada a dose
seguinte (o efeito da dose anterior nao pode ter acabado).

Algumas criancas necessitam de doses de resgate entre as doses estabelecidas.
Estes resgates devem ser de 50 a 100% da dose que é administrada a cada quatro
horas e se somam a dose total diaria.

3) Pela rota apropriada

Para a escolha da rota de administracdo devemos considerar a maneira mais
simples, mais eficiente, menos dolorosa, levando em conta a intensidade da dor, o
tipo de dor, a poténcia da droga, e o intervalo entre as doses.

A via oral é a preferencial. Em pediatria a via retal também é bastante utilizada,
principalmente nas criancas menores. Existe a possibilidade de via transdérmica,
quando a necessidade opibdide para analgesia é elevada.
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O uso da via subcutanea em pediatria € menos comum que em adultos, pela
maior intolerancia a injecoes. A via endovenosa é bastante Gtil também quando a
quantidade de opidide necessaria é elevada e o acesso venoso possivel. A via
intramuscular é a Gltima opcao, quase nao utilizada para analgesia (por ser dolorosa).

Em alguns casos pode ser necessario o uso de anestésicos peridurais ou ser ne-
cessaria a implementacao de bloqueios de nervos (quarto degrau).

4) Individualmente

Nao existe dose padrdo para as drogas opidides. A dose correta é aquela que
alivia a dor da crianga, com atencao para os efeitos colaterais. Os opidides fracos tém
dose-teto, devido a associacdes nas formulacdes (como dipirona ou paracetamol), ou
a seus efeitos colaterais em doses elevadas (como a codeina e o tramadol).

5) Com atencao aos detalhes

E necessario administrar os medicamentos para dor regularmente, respeitando o
horario. A avaliacao constante da resposta a terapéutica é essencial para garantir o

melhor resultado com o minimo de efeitos colaterais.

Escolha dos Analgésicos

Analgésicos nao-opidides sdo os medicamentos iniciais no tratamento
farmacoloégico da dor. Estao no primeiro degrau da escada analgésica e consistem em
analgésicos, antipiréticos e antiinflamatérios nao esteréides (Aines). As drogas mais
utilizadas e as doses indicadas estao na tabela a seguir, assim como seus principais

efeitos colaterais e contra-indicacoes.

Tabela 1 - Analgésicos Antipiréticos e Antiinflamatérios Nao-Esteréides (AINES)

Maxima Efeitos colaterais

Droga Dose Intervalo dose Contra-indicagées

Paracetamol/ 103 15mg/kg  6/6h 2,68 Necrose hepatica

Acetaminofeno dose dependente
Deficiéncia de G6PD

Dipirona (oral ou parenteral)

Lactentes 10mg/kg 6/6h 1g Agranulocitose fatal, parpura,
Pré-escolares 15mg/kg 6/6h 1g trombocitopenia, anemia
Escolares 25mg/kg 6/6h 2g apldsica, anemia hemolitica,
Adultos 25a30mg/kg  6/6h 3g rash, edemas, tremores,

nduseas, vomitos, hemorragia
gastrointestinal, anuria,
reacdes alérgicas,
Hipersensibilidade e

discrasia sanguinea
8 o
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Droga

Ibuprofeno
(> 6 meses)

Acido Acetilsalicilico
Analgésico/antitérmico
Antiinflamatério

Acima de 12 anos

Naproxeno (>2anos)

Cetoprofeno

(>1ano) VO
1 a7 anos
7 a 11 anos

>11 anos

Cetorolaco (>2anos)
\Y

IM

Diclofenaco (>14anos)

(oral ou parenteral)

CuipADO PALIATIVO

Dose Intervalo
5a10mg/kg  6/6ha8/8h
Adultos 200 a 600 mg 6/6h

10 a60mg/kg  6hou 8h

60 a 120mg/kg  6h ou 8h
650mg até 4h

5a 7mg/kg 8/8ha12/12h
1mg/kg

25mg

50mg 6/6h a 8/8h

0,52 0,8 mg/kg 6/6ha8/8h

1 mg/kg 6/6h a 8/8h

1a1,5mg/kg  12/12h

399

Maxima
dose

40mg/kg

4g
4g
4g

1250mg

300mg

60mg

60mg

150mg

Efeitos colaterais
Contra-indicacoes

Irritag3o gastrica, alta funcdo
plaquetdria, nduseas, vomitos,
diarréia, azia, constipacao.
Didstese hemorragica,
Pos-Operatorio com risco

de sangramento

Irritag3o gastrointestinal,
disfungdo plaquetdria
Infecgoes virais

(associado a Sindrome de Reye)

Irritacdo gastrointestinal,
plaquetopenia, cefaléia,
tontura, vertigem, zumbido
Didstese hemorragica,
Pos-Operatorio com risco
de sangramento

Irritacdo gastrointestinal,
broncoespasmo,
plaquetopenia, cefaléia, tontura
Didstese hemorragica,
Pos-Operatorio com risco de
sangramento, doengas renais,
Ulceras de estomago

ou duodeno

Irritagdo gastrointestinal
Didstese hemorragica,
Pds-Operatdrio com risco de
sangramento, lactentes,
doengas renais, Ulceras

de estomago ou duodeno

Irritac3o gastrointestinal
Ulceras de estomago

ou duodeno o
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0o
Maxima Efeitos colaterais

Droga Dose Intervalo dose Contra-indicagées

Indometacina 0,35a1mg/kg  8/8h Irritagdo gastrica, alta funcdo

3 a4 mg/kg 8/8h 3mg/kg  plaquetaria, nduseas vomitos,
diarréia, azia, constipacao,
cefaléia,vertigem, tontura,
confusdo mental, alucinacoes
e disturbios psiquiatricos,
depdsitos corneanos
e retinopatias.
Didstese hemorragica,
Pos-Operatorio com risco
de sangramento, lactentes,
doentes renais, Ulceras
de estémago ou duodeno.

Celecoxib (>18anos) 100a200mg  12/12h 400mg  Dor abdominal, nduseas
vomitos, prurido, constipacao,
tontura e dispnéia.

Risco cardiovascular?

No segundo degrau da escada, associamos ao tratamento um opidide fraco (sem
suspender o uso do analgésico nao-opiodide). Os dois medicamentos desta classe uti-
lizados em nosso meio sdo a codeina e o tramadol.

As suas doses iniciais sdo as seguintes:

Tabela 2 - Opiéides Fracos

Opidide Dose inicial Intervalo entre doses Dose maxima
Codeina 0,531 mg/kg 4/4h a 6/6h 120 mg/dose
Oral

Tramadol 0,7 a1 mg/kg 4/4ha 6/6h 100 mg/dose
Oral/Parenteral (400mg/dia)

Ambos apresentam dose-teto devido ao fato de provocarem efeitos colaterais
desproporcionais ao alivio da dor acima dessas doses.
Esses dois medicamentos também sao encontrados no mercado em associacoes

com paracetamol.
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Ao passar para o terceiro degrau da escada, é indicada a associacao de um opidide
forte ao analgésico nao-opidide (o uso do opidide fraco deve ser suspenso neste momento).
As doses iniciais dos opidides fortes sao:

Tabela 3 — Opiodides Fortes

Opidide Dose inicial* Intervalo entre doses
Morfina Oral (ac3o rapida) 0,2 3 0,5 mg/kg 4/4h

Morfina Parenteral 0,1 mg/kg 4/4h

Oxicodona (Oral liberago lenta) * 12/12h

Metadona Oral 0,120,2 mg/kg 6/6ha12/12h**
Metadona Parenteral 0,1 mg/kg 6/6h a12/12h**
Fentanil Parenteral 1 mecg/Kg (1 meg/kg/h) 1/1h ou ev continuo
Fentanil Transdérmico e 48/48ha72/72h

Os opidides fortes ndo tém dose maxima determinada. O limite para o tratamento € o controle adequado da dor com o
minimo de efeitos colaterais. A presenca de efeitos colaterais, como sedacdo ou depress3o respiratéria, € sinal de que a
dose utilizada pode ser excessiva.

A dose de oxicodona de liberacdo cronogramada ¢ calculada a partir da dose total didria de morfina oral, através da
equipoténcia analgésica (tabela para conversdo a morfina oral).

A metadona tem efeito cumulativo porque se deposita nos tecidos. Por esse motivo, a necessidade de metadona pode
diminuir com o passar dos dias, devendo entdo ser aumentado o intervalo entre as doses. Cuidado para o risco de
intoxicacdo (exacerbacgdo dos efeitos colaterais).

A dose de fentanil transdérmico € calculada pela dose total didria de morfina.
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Equipoténcia analgésica:

Tabela 4 - Tabela para Conversao a Morfina Oral

Medicamento Fator de Conversao Intervalo entre doses
Morfina Oral (ac3o rapida) 1 4/4h

Morfina Parenteral 3 4/4h

Codeina (Oral) 1/8 4/4h a 6/6h
Tramadol Parenteral 1/4 6/6h

Tramadol Oral 1/6 4/4h a 6/6h
Oxicodona (Oral liberac3o lenta) 2 12/12h

Metadona Oral 10 (5)° 6/6ha12/12h ™
Metadona Parenteral 20 6/6ha12/12h ™
Fentanil Parenteral 300 EV continuo ou 1/1h
Fentanil Transdérmico ok 48/48h a3 72/72h

Quando a dose total didria de morfina € menor que 100 mg, o fator de conversdo € 5.

A metadona tem efeito cumulativo porque se deposita nos tecidos. Por esse motivo, a necessidade de metadona pode
diminuir com o passar dos dias, devendo entdo ser aumentado o intervalo entre as doses. Cuidado para o risco de
intoxicacdo (exacerbagdo dos efeitos colaterais).

A dose de fentanil transdérmico € calculada pela dose total didria de morfina.
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Calcule a dose total diaria de opidide em miligramas utilizada e multiplique pelo
fator de conversao para obter a dose total didria de morfina oral.

Para a conversdo de morfina oral para outro medicamento, calcule a dose total
diaria de morfina oral e divida pelo fator de conversao do medicamento desejado.

Para a conversao entre dois medicamentos que ndo a morfina oral, calcule inicial-
mente a dose total didria, converta a morfina oral multiplicando pelo fator de conver-
sdao do primeiro medicamento, e depois converta ao outro medicamento dividindo o
valor pelo fator de conversao do segundo medicamento.

Célculo da dose de fentanil transdérmico:

Uma maneira de calcular a dose de fentanil transdérmico é dividir a dose total
diaria de morfina oral por trés e entdo escolher a posologia por aproximacao (existem
adesivos de 12,5 25 50 75 e 100 mcg/h).

Outra maneira é seguir a tabela de conversao:

Tabela 5 - Tabela de Convers3ao para Fentanil Transdérmico

Morfina oral (mg/dia)  Morfina parenteral (mg/dia)  Fentanil transdérmico (mcg/h)

45-134 8-22 25
135-224 23 -37 50
225-314 38-52 75
315-404 53 - 67 100
405 - 494 68 - 82 125
495 - 584 83-97 150
585 - 674 98 - 112 175
675 -764 13 -127 200
765 - 854 128 - 142 225
855 - 944 143 - 157 250
945 -1034 158 - 172 275
1035 - 1124 173 - 187 300

O fentanil transdérmico atinge efeito pleno apds 8 horas da colocacao do
adesivo, portanto nas primeiras 8 horas deve ser mantido o esquema analgésico
anterior. Ap6s 8 horas o esquema analgésico anterior é suspenso, porém deve-se
orientar o uso de doses de resgate quando necessario (habitualmente com uso de

morfina oral).
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Medicamentos Adjuvantes

O uso de medicamentos adjuvantes é indicado desde o primeiro degrau da esca-
da analgésica, quando tratamos a dor crénica. Seu emprego é mais freqliente nas
sindromes de dor neuropética. Podem ser divididos em medicamentos co-analgési-
cos e medicamentos para o tratamento de efeitos colaterais.

Os principais medicamentos adjuvantes se encontram na tabela.

Tabela 6 — Adjuvantes (Co-Analgésicos)

Medicamento Dose Indicacdo Comentarios

ANTIDEPRESSIVOS

Amitriptilina 0,2 a 0,5mg/kg 1x/d Dor neuropdtica  Analgesia pelo bloqueio da
Aumentar 0,25mg/kg continua, recaptacdo de serotonina e
acada 5 a 7 dias com insonia norepinefrina (retarda trans-
Se necessario missdo do impulso doloroso)

Auxilia na dor associada 3
depressdo (utilize nortriptilina
se o paciente estiver sedado)
Efeitos analgésicos percebidos
antes que antidepressivos
Efeitos colaterais boca seca,
constipacdo, reten¢do urindria

Nortriptilina 0,2 a1 mg/kg 1 ou 2x/d Dor neuropética
Aumentar 0,5mg sem insonia
acada 5 a7 dias
Dose max 25 mg/dose

ANTICONVULSIVANTES
Gabapentina 5mg/kg 3 noite Dor neuropética Mecanismo de ag3o
Aumentar para 2x/d no D2 desconhecido
e 3x/d no D3 Efeitos colaterais sedag3o,
Dose méx 300mg/d ataxia, nistagmo, tontura
Carbamazepina <6 anos Dor neuropdtica  Efeito analgésico
2,5 a5 mg/kg 2x/d lancinante semelhante 3o da
Aumentar 20mg/kg/d Neuropatias amitriptilina
divididos 2x/d a cada semana; periféricas Monitorar niveis séricos
max 100mg/d 2x/d Dor do membro  para toxicidade
6 3 12 anos fantasma Efeitos colaterais
5 mg/kg 2x/d pancitopenia, ataxia,
Aumentar 10 mg/kg/d irritac3o gastrointestinal
divididos 2x/d a cada semana;
max 100 mg/dose 2x/d
>12 anos
200 mg 2x/d
Aumentar 200mg/d
divididos 2x/d a cada semana;
méx 1,6 a 2.4 g/d o
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Medicamento Dose Indicacdo Comentdrios
ANSIOLITICOS
Lorazepam 0,03 a 0,1mg/kg Espasticidade Pode aumentar a sedagdo
4/4h a 6/6h muscular ou se associado a opidides
Dose méx 2mg/dose ansiedade Pode causar depressao
com uso prolongado
Diazepam 0,1a0,3mg/kg
4/4ha 6/6h
Dose max 10mg/dose
Hidrato 25 a3 100mg/kg 6/6h Agitacdo Sem efeito analgésico,
de Cloral Dose max. 1g/dose n30 causa depressao
ou 2g/dia respiratoria
Efeito cumulativo
Efeitos colaterais irritacdo
gastrica poténcia
anticoagulantes. Evitar em
neonatos, disfuncdo renal
e hepética, e sedacdo
prolongada
CORTICOESTEROIDES
Dexametasona  Dose varidvel conforme Dor por pressao
situacdo clinica intracraniana
Doses em bolus se aumentada
COMPressao Nervosa Metéstase 0ssea
Tentar diminuir dose e Compress3o de
passar para Aines se nervo/raiz
dor permitir

Edema cerebral:

1 a2 mg/kg ataque e
depois manutengao
1a1,5 mg/kg/dia 6/6h
Dose méx 4mg/dose
Dose antiinflamatéria 0,08
a 0,3 mg/kg/dia 6/6h
a12/12h

Efeitos colaterais:

Sempre que um medicamento opidide é prescrito, o médico deve estar atento
aos efeitos colaterais, que aparecem freqiientemente. E muito importante diagnosti-
car o efeito colateral e tratd-lo adequadamente para que o tratamento que visa aliviar
o sofrimento ndo cause desconforto.

Os principais efeitos colaterais e seu tratamento estao na tabela:
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Tabela 7 - Efeitos Colaterais

Efeito Medicamento Técnicas

colateral adjuvante nao-farmacoldgicas

Constipacao Oleo Mineral: 1 a 2 colheres de cha por dia Aumentar ingesta hidrica
Leite de Magnésia: Suco de ameixa, farelo de
<2 anos - 0,5 mL/kg/dose 1x/dia trigo, aveia, vegetais

235anos-5a15mL pordia

6312 anos - 15 a 30 mL 1x/dia

>12 anos 30 a 60 mL 1x/dia

Lactulose: 7,5 mL/dia apos café da manha
Adulto 15 3 30 mL por dia

Polietilenoglicol (PEG)

1 envelope (54,8g) diluido em 1 litro de dgua
(conservar em geladeira até 3 dias)

Iniciar com 50 a 100ml 1 ou 2 vezes ao dia e
titular dose até efeito desejado (pode ser
administrado na sopa ou papa)

Vomitos Metoclopramida (oral, IM, retal): Relaxamento
<6 anos - 0,1 mg/kg/dose 8/8h Respiracao profunda
>6 anos - 0,15 mg/kg/dose 8/8h e lenta
Até 10mg 8/8h

Dimenidrato (oral, IM, IV):

1,25 mg/kg/dose 6/6h

2 a 6 anos max. 75 mg/dia

6 a 12 anos méx. 150 mg/dia

>12 anos max. 300 mg/dia
Ondansetrona (oral, IV): indicado para
vomitos por quimioterapia ou radioterapia
(relatos episodicos de uso para vomitos
por outras causas)

0,1 a 0,15 mg/kg/doese 8/8h ou
12/12h (até 4/4h)

Dose méxima 8 mg/dose

Depressao respiratoria Naloxone: Oxigeénio
Uso Cronico - 0,5 meg/kg em 2 minutos, Bolsa méscara,
aumentar até melhora respiratdria. S€ Necessario

Sedacdo para Procedimento - 5 a 10 mcg/kg
até melhora respiratoria.

Diminuir dose de opidide se possivel
Considerar troca de opidide
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No recém-nascido, devido as suas caracteristicas fisiolégicas proprias, devem ser
utilizados medicacoes, doses e intervalos especificos. Neste sentido, as principais

recomendacodes encontram-se no quadro abaixo:

Tabela 8 — Opidides Periodo Neonatal

MORFINA FENTANIL TRAMADOL

Dose intermitente ~ 0,05-0,20mg/kg/dose 1-4mcg/kg/dose a 5 mg/kg/dia dividido
a cada 4 horas, EV lento cada 2-4 horas, EVlento  6/6h ou 8/8h, EV ou VO

Dose continua RN 2-10 meg/kg/h EV 0,5-1,0 meg/kg/h EV 0,10 - 0,25 mg/kg/h EV

Pré-termo

Efeitos colaterais Broncoespasmo, Tolerancia, sindrome de Obstipago intestinal,
hipotens3o arterial, abstinéncia, depressao depressdo respiratoria,
depress3o respiratdria, respiratoria, rigidez de tolerancia e sindrome de
n3useas, vomitos, caixa tordcica, ileo abstinéncia (menos que
retengdo urindria, intestinal, nduseas, a morfina e o fentanil)
tolerancia e Sd. vomitos, retencao
abstinéncia urindria, bradicardia

Esquema de <3 dias: retirada abrupta <5 dias: retirada abrupta

retirada da droga 4-7 dias: retirar 20% da dose inicial ao dia 5-7 dias: retirar 20%

se a utilizacao for: 8-14 dias: retirar 10% da dose inicial ao dia da dose inicial ao dia
>14 dias: retirar 10% da dose inicial 8 a 14 dias: retirar 10%
a cada 2-3 dias da dose inicial ao dia.

>14 dias: retirar 10%
da dose inicial a
cada 2-3 dias

A indicacao dos sedativos no periodo neonatal se restringe a procedimentos diag-
nosticos que necessitem de algum grau de imobilidade do paciente, como tomografia
computadorizada, ressondncia magnética e eletroencefalograma, entre outros. Afora
esse grupo de indicacoes, a administracao de sedativos no periodo neonatal deve ser
desencorajada. Para procedimentos diagnésticos, pode-se utilizar o midazolam por via
EV intermitente na dose de 0,05-0,15 mg/kg/dose, lentamente, em 2-5 minutos, a cada
2 a4 horas ou, ainda, pode ser instilado por via intranasal na dose de 0,2-0,3 mg/kg do
mesmo preparado endovenoso. A prescricio conjunta do midazolam e do opidide
requer extrema cautela, uma vez que existem relatos do aparecimento de encefalopatia
com reducdo da atencao visual, posturas distonicas e corioatetose, em criancas que

utilizaram a combinagao de fentanil e midazolam, por via endovenosa continua.
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SINTOMAS RESPIRATORIOS

Dispnéia em Cuidados Paliativos

Celisa Tiemi Nakagawa Sera
Marcio Henrique Chaves Meireles

Introducao e Defini¢ao

A American Thoracic Society define a dispnéia como uma “experiéncia subjetiva
de desconforto respiratério que consiste de sensacdes qualitativamente distintas que
variam na intensidade”. A dispnéia pode ser entendida como uma percepgao inco-
moda da respiracao, e sua intensidade numa dada pessoa é algo multidimensional'?,
resultante da interacao entre os mecanismos fisiopatolégicos subjacentes e a percep-
cao (que depende de varios fatores: cognicao, humor, vias inibitérias descendentes,
aspectos sociais, ambientais...) 2.

A dispnéia é um dos sintomas mais freqiientes no fim da vida e dos que causam
mais angustia, tanto no paciente quanto na familia e na equipe. Muitas vezes o doente
pode pensar que o final de sua vida esta chegando, e temer pelo seu préprio sofrimento
e pelo sofrimento de sua familia. Geralmente a dispnéia é incapacitante e piora consi-
deravelmente a qualidade de vida. Ha evidéncias de que é mais dificil alcangar um
bom controle sintomético para dispnéia do que para outros sintomas como dor e nau-
seas, mesmo quando o cuidado é oferecido por equipe experiente em cuidados palia-
tivos?*. Nos doentes com cancer, a freqtiéncia e a gravidade da dispnéia aumentam
com a progressao da doenca. Os estudos mostram que a incidéncia de dispnéia em
pacientes com cancer avancado varia de 20 a 80%, e sua presenca nesses pacientes
funciona como importante fator prognéstico, indicando menor sobrevida?. Embora tan-
to os médicos quanto os pacientes associem o cancer a dor, a dispnéia tem apresentado

incidéncia comparavel: 85% sentem dor e 78%, falta de ar, no ultimo ano de vida*.

Etiologia e Avaliacao

Viérias alteracoes fisiopatolégicas podem coexistir para explicar a dispnéia em
pessoas com doencas avancadas e incuraveis. Yernault® descreve os mecanismos fisio-
l6gicos envolvidos como mdiltiplos e complexos, incluindo:

« aumento do esforco respiratério (aumento da resisténcia de vias aéreas ou
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diminuicao da complacéncia pulmonar) que pode ser agravado por uma hiperinsuflacao
(asma, DPOC) com seus efeitos negativos sobre a eficiéncia dos musculos respiratérios;

« aumento do espaco morto;

« estimulo de quimiorreceptores por hipoxemia ou hipercapnia;

« inibicdo do drive central ou neural da inspiracado;

o reducdo da funcao dos miusculos respiratorios, incluindo um descondi-
cionamento geral que leva a uma acidose latica precoce durante os exercicios que,
por sua vez, estimulam a ventilacao;

« possivel estimulo de receptores vagais com sensibilidade aumentada ou de fibras C

Do ponto de vista fisiopatolégico a dispnéia é resultado de trés alteracoes princi-
pais: (@) aumento no esforco respiratério para vencer algum problema mecanico (isto
é, doenca pulmonar obstrutiva ou restritiva, derrame pleural); (b) um aumento da
proporcao de fibras musculares para manter o funcionamento normal (fraqueza
neuromuscular, caquexia por cancer, etc.), e (c) um aumento na necessidade
ventilatéria (hipoxemia, hipercapnia, acidose metabdlica, anemia, etc.)?.

O tratamento vai depender da(s) causa(s). Daf ser importante a avaliacdo com
histéria e exame fisico. A dispnéia tem carater multidimensional e com freqiiéncia os
sinais objetivos, como a taquipnéia (aumento da freqliéncia respiratéria) ou o uso de
musculatura respiratoria acesséria, ndao concordam com a percepcao do doente da
dispnéia e com o grau de piora funcional que este sintoma causa’.

E importante avaliar a presenca de dispnéia e sua intensidade, tanto em repouso,
como em movimento. Ndo se tem consenso sobre qual o melhor instrumento para
avaliar este sintoma. Abaixo comentaremos sobre as escalas para avaliacdo. Exames
como radiografia toracica, tomografia computadorizada, oximetria digital (em repou-
so e apos exercicio), exames de sangue simples e, em um grau bem menor, as provas
de funcao pulmonar podem ajudar a esclarecer a(s) etiologia(s) 2.

Apesar da dispnéia ser pobremente evidenciada em testes objetivos da funcao
respiratoria como a espirometria, ela pode ser estimada diretamente. Uma estimativa
direta inicial pode ser feita através da memoria, solicitando ao paciente que descreva
as circunstancias em que ela ocorre. Um dos primeiros instrumentos de classificacao
dos varios graus de severidade foi o Medical Research Council Scale que descreve os
niveis de intensidade de exercicios e caminhadas didrias em que a dispnéia ocorre.
Atualmente disponibilizamos de novos indices de avaliacdo da intensidade da dispnéia,
como o Baseline Dyspnoea Index, que fornece descricdes do prejuizo recente assim
como a magnitude do esforco relacionada com a magnitude da tarefa. O Chronic
Respiratory Questionnaire inclui informagdes nao somente sobre a dispnéia, mas tam-

bém sobre a fadiga, o estado emocional, e detalhes sobre as tarefas* .
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Causas de Dispnéia em Pacientes com Cancer

l

Causas cardiopulmonares locais

Relagdo direta
com cancer
(maligno)

Parénquima
pulmonar
cancer do pulm3o
metastase pulmonar
Pleura
tumor pleural:
mesotelioma
derrame pleural
Pericérdio
derrame
Obstrucdo de VAS
obstrugdo traqueal
Vasos
obstrucdo da veia
cava
superior
artéria pulmonar:
embolismo tumoral,
veno-oclusao
pulomonar
Linfaticos
linfangite
carcinomatosa
Paralisia no nervo
frénico
Infiltragdo da parede
torécica

Efeito indireto
do cancer
(paramaligno)

Pneumotdrax
Pneumonia
aspiragao
fistula traqueo-
esofagica
infeccdo oportunista
Embolia pulmonar
Tratamento
Cirurgia
pneunectomia
lobectomia
Quimioterapia
toxicidade pulmonar
toxicidade cardiaca
Radioterapia
pneumonite aguda
fibrose pulmonar
pericardite pos
irradiacao

I
Disturbios
cardiopulmonares
concomitantes
(n3o maligno)

Doenca pulmonar
obstrutiva
DPOC
asma
Doenca pulmonar
restritiva
doenga pulmonar
intersticial
deformidade da caixa
toracica
Doenca vascular
pulmonar
Malformagao AV
pulmonar
Cardiaca
ICC
doenca cardiaca
isquémica
arritmia cardiaca

l

Causas sistémicas

Maligno/paramaligno

Fraqueza dos
musculos
respiratorios
caquexia do cancer
sindrome
paraneopldsica
miopatia por
esterdides
anormalidade
metabdlica e
eletrolitica
Sangue
anemia
sindrome da
hiperviscosidade
Elevagdo
diafragmadtica
paralisia
diafragmatica
ascite
hepatomegalia
Acidose metabdlica
(falencia renal)
Nao-maligno
bdcio retroesternal
disturbio
neuromuscular
sindrome
hepatopulmonar
ataque de panico
respiratorio
hiperventilaco
obesidade

Causas de dispnéia em pacientes com cancer. Adaptado de Oxford , Textbook of Palliative Medicine, 2005 ©
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Nao ha uma escala universal de medida da dispnéia que ajude na avaliacao dos
pacientes sob cuidados paliativos e que sirva para acompanhar a eficacia das interven-
coes. A Escala de Categoria Numérica e a Escala de Borg modificadas sao utilizadas na
avaliacdo de pacientes com doenca obstrutiva cronica, assim como a Escala Visual
Analégica e varias outras ainda ndo validadas para a drea de cuidados paliativos. Faltam
ainda estudos para determinar a escala ideal, embora alguns autores’” apontem a Escala
Numérica e a de Borg modificadas como aceitaveis para a area de cuidados paliativos.

A Escala de Categoria Numérica consiste em uma linha graduada de 0 a 5 ou de
0a 10, em que o zero indica auséncia do sintoma, 5 ou 10 indicam o sintoma em sua
maxima expressao (insuportavel). Ja a Escala de Borg monitora a intensidade do exer-
cicio através da percepcao subjetiva do esforco, com variacao de 6 a 20, relacionan-
do o cansaco com a variacdo da freqtiéncia cardiaca (60 a 200 bpm). Do ponto de
vista estatistico, a Escala Visual Analégica apresenta maior sensibilidade e
confiabilidade na medida da dispnéia, seguida de maior precisao, em relacado a Esca-
la de Borg, que, por sua vez, apresenta maior reprodutibilidade®.

Tratamento

A dispnéia é um sintoma e, como tal, é essencial identificar suas causas subjacentes
e trata-las sempre que seja possivel e quando for apropriado. O tratamento sintoma-
tico da dispnéia se baseia na suplementacdo de O,, terapéutica medicamentosa e em
medidas gerais de apoio e orientacao'. Enquanto alguns componentes da expressao
sintomatica respondem as intervencgoes farmacolégicas, outros sao melhor conduzi-
dos com apoio psicolégico, ou de terapia ocupacional ou de fisioterapia?.

Como principios gerais de assisténcia aos quadros de desconforto respiratorio
podemos citar’:

« propiciar conforto e seguranca ao paciente, familia, cuidadores

« fornecer as explicacoes necessarias

orientar quanto ao melhor posicionamento no leito

proporcionar ambiente ventilado, uso de ventilador, janela aberta

sugerir técnicas de relaxamento e atividades de lazer/distracao

e encorajar e orientar adaptagdes nas atividades de vida diaria, estilo de vida,
expectativas.

» respeitar a autonomia do doente

« considerar transfusdo de sangue nos casos de anemia

OBS: Em cuidados paliativos, o procedimento da transfusdo deve ser avaliado
com critério, sendo usado quando o paciente apresentar sintomas graves e tiver pos-

sibilidade de se beneficiar do procedimento'.
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A assisténcia ao paciente com sinais de insuficiéncia respiratéria deve ser indivi-
dualizada, mas os principios gerais devem ser aplicados a todos, com a colaboracao
de toda a equipe multiprofissional.

Em Cuidados Paliativos, o uso de O, suplementar deveria ser considerado para
ajudar na melhora sintomdtica, visando qualidade de vida, e seu efeito deveria ser
medido em termos de clara melhora sintomatica®. Ao contrario dos pacientes com
DPOC, em que o uso de O, suplementar visa objetivos especificos a longo prazo, como
a prevencao da hipertensao arterial pulmonar e da insuficiéncia cardiaca, nos pacien-
tes em Cuidados Paliativos, o uso intermitente de O, durante atividades que causam
dispnéia pode ser mais aceitavel do que terapia continua com O,""'2. Recentemente
foram publicados dados que nao apdiam o uso de O, para dispnéia relacionada a
atividade fisica em pacientes com cancer que nao tém hipoxemia'. Nos pacientes com
DPOC sem receber O, que tém reducdo de saturacdo arterial de O, durante exercicios,
a suplementacdo de O, melhora a dispnéia e a tolerancia aos exercicios'.

O oxigénio deve ser usado para o alivio da dispnéia naqueles em que ha hipoxemia
em ar ambiente''". Provavelmente o beneficio se dé por meio de reducdo da informa-
¢do quimiorreceptora ao centro respiratorio e ao cortex cerebral’. Quando ndo ha
hipoxemia (e mesmo quando hd), o simples uso de um ventilador ou a abertura de
uma janela para ventilar o ambiente podem trazer conforto ao paciente.

Ha evidéncias de boa qualidade que mostram beneficios dos beta-agonistas de
acao longa no tratamento da dispnéia nos pacientes com DPOC, mas seu uso nao foi
estudado para os cuidados no final da vida'.

Os opidides representam um tratamento muito eficaz para a dispnéia nos pacien-
tes em Cuidados Paliativos. O medo de efeitos colaterais nao deve impedir que se
utilizem os opidides. A maioria das autoridades cré que, se utilizados de forma apro-
priada, eles nao aceleram a morte dos pacientes dispnéicos; ao contrério, reduzem a
angustia psicolégica e o esgotamento, e seu uso precoce melhora a qualidade de
vida. A hipoventilacdo de significado clinico, que ocorre depois do tratamento com
opibides, depende, em grande parte, do seu uso prévio e da velocidade do aumento
das doses. Como no controle da dor, aqui se aplicam os principios de comecar com
dose regular baixa em pacientes que nunca usaram opidides anteriormente. A medi-
cacao deve ser tomada no horario, e devem ser feitos ajustes na dosagem segundo a
necessidade. Ha muitas evidéncias disponiveis que apéiam o uso de opidides para
alivio da dispnéia em doencas malignas e nao malignas'.

O tratamento sintomético de escolha consiste no uso de opidides, especifica-
mente a morfina'2®'"13. A morfina, por ser um farmaco bastante conhecido, é de

administracao segura mesmo nos muito idosos. E sabido que pode ser usada com
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sucesso e que o risco de dependéncia € irrelevante, principalmente nos doentes com
cancer avancado. Se a dose for corretamente titulada, também nao ha risco de o
paciente apresentar deterioracao cognitiva.

Foram feitos estudos para avaliar a morfina por via inalatéria no alivio da dispnéia.
Segundo as evidéncias o uso de morfina inalatéria comparada com o uso oral nao
mostrou beneficios adicionais no alivio da dispnéia. Publicacdo recente no Annals of
Internal Medicine nao indica o uso da morfina inalatéria para alivio da dispnéia'.

Ha evidéncias de que a clorpromazina e a prometazina reduzem a dispnéia sem
afetar a ventilacdo nos pacientes sem cancer, mas sua funcao na dispnéia relacionada
com cancer ndo esta clara. A funcao dos benzodiazepinicos parece estar limitada ao
tratamento da dispnéia considerada manifestacdo somatica de um transtorno de pa-
nico ou seu uso quando o paciente tem ansiedade grave simultanea?. Nao ha evidén-
cias que apoiem o uso de anestésicos tépicos inalados para o tratamento da dispnéia’.

A Fisioterapia, em especial, pode auxiliar muito através de técnicas que favore-
¢am a manutencgdo de vias aéreas pérvias e ventilacdo adequada; relaxamento de
musculos acessorios da respiracao, diminuindo o trabalho respiratério, quando pos-
sivel. Além disso, pode-se fazer uso da cinesioterapia respiratéria, mobilizacdo e
alongamento de mdsculos da caixa tordcica, com melhora de sua complacéncia,
posicionamentos adequados que favorecam a acdo dos musculos respiratérios (por
ex., decubito elevado, favorecendo a acdo do diafragma) e até mesmo o uso de
incentivadores respiratorios (estimulando tanto a inspiracao quanto a expiracao) e
ventilacdo ndo invasiva como auxiliares para melhora ventilatéria. Acrescenta-se a
mobilizacdo passiva ou ativa de membros, tronco, cervical, ou seja, global, favore-
cendo ndo s6 a melhora da mobilidade quanto das funcoes fisiolégicas, combatendo
o imobilismo, e impacto sobre a funcao respiratéria e cardiovascular.

Técnicas como acupuntura, presso-acupuntura, terapias psicolégicas e
comportamentais, massagem, musicoterapia, hipnose e psicandlise podem ser utili-
zadas, respeitando-se a opinidao do paciente e seus familiares, favorecendo os qua-
dros de dispnéia direta ou indiretamente. Em revisao sistematica, Pan et al.'*, supor-
tam o uso de acupuntura e presso-acupuntura na melhora da dispnéia em pacientes
com DPOC moderado para severo e com cancer; outros utilizam relaxamento mus-
cular com treinamento respiratério associado a técnicas de expectoracdo, com redu-
¢ao da falta de ar e melhora da capacidade funcional, repercutindo com melhora na
qualidade de vida.

Como ja foi dito, a dispnéia é um dos sintomas de mais dificil controle e devemos
lembrar que a falta de comunicacao é fonte de sofrimentos. Sintomas nao explicados

freqiientemente frustram o paciente?, sua familia e também a equipe de sadde.
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E preciso conversar com o doente — ouvir suas queixas, investigar quais os seus
sentimentos, demonstrar nossa compreensdo e mostrar, por acdes, que estamos ali
para ajudar a aliviar seu sofrimento. O paciente e a familia devem poder contar com
a equipe de satide nos momentos dificeis — esta disponibilidade da equipe pode alivi-
ar parte do sofrimento que estdo vivenciando. Importante saber que o apoio pode vir
pela presenca de um amigo, familiar ou profissional de sadde, pegando a mao do
doente, mesmo sem dizer palavras; e que este apoio pode ajudar no controle dos
sintomas e na reducao do sofrimento.

Estudos demonstram que a rotina diaria dos doentes e sua familia fica alterada
devido aos ajustes necessarios as novas demandas, experimentando, muitas vezes, de-
pressao e ansiedade, sintomas psicossociais, restricao das funcoes sociais e atividades
outras, tensao nas relacoes conjugais e queda da sadde fisica, comprometendo a quali-
dade de vida dos envolvidos'. Deste modo, é preciso explicar o que estd acontecendo
(considerando o conceito de verdade progressiva e suportavel) e buscar meios para o
alivio do quadro. O paciente pode estar muito assustado e pode estar pensando que a
morte esta proxima. Pode, entdo, ter necessidade de conversar sobre a morte — é preci-
so cuidado com a comunicacao para ajudar a evitar o isolamento, que é tao freqliente
nestes pacientes. Do mesmo modo, também devemos conversar com as familias e os
cuidadores. E importante que o doente ou sua familia possam entrar em contato com a
equipe de cuidados paliativos que os assiste quando houver alguma situagao critica.

A medida que se inicia o tratamento sdo necessarias reavaliacdes constantes para
ajustes na medicacao e nos cuidados. E preciso atencio individualizada para respon-
der as necessidades (fisicas, psiquicas, mentais, sociais, espirituais...) do paciente e
da sua familia, num tratamento de muito cuidado que visa ao alivio e a prevencao de
sofrimento e que busca a qualidade de vida, em detrimento do prolongamento da
vida a todo o custo.

Tosse, Broncorréia e Hemoptise
em Cuidados Paliativos

Tosse

A tosse é produzida em decorréncia da transmissao de impulsos nervosos aos cen-
tros integradores da tosse no cérebro, a partir de estimulos sensoriais (mecanicos, qui-
micos, inflamatérios e imunolégicos) na arvore traqueobrénquica. A tosse pode ser um
sintoma transitorio ou persistente. Em alguns pacientes a tosse cronica pode causar

muito sofrimento, ja que pode provocar dor, interferir com o sono, agravar a dispnéia,
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intensificar a fadiga, causar desconforto na garganta, dor toracica e abdominal. Além
disso, pode precipitar vomitos, causar sincope e provocar fratura nas costelas'®'”.

Como causas para a tosse deve-se descartar: efeito secundario a farmacos, insu-
ficiéncia cardiaca (predomominio noturno e postural), infeccao respiratéria e refluxo
gastroesofagico'®.

As causas de tosse podem ser classificadas de modo parecido com as causas de
dispnéia. O tratamento da tosse nos pacientes com doenca avancada pode ser volta-
do para o tratamento da causa subjacente'®. Em casos de tosse produtiva, o objetivo
serd melhorar a efetividade da tosse®, o que depende de um arco reflexo aferente-
eferente intacto, da forca muscular da parede toracica e abdominal, inspiracdo e
expiracao adequadas e producdo e eliminacdo mucociliar normais. Podemos asso-
ciar maior umidificacdo do ambiente, ou indicar inalacdo com solucao fisioldgica,
melhorar a hidratagao do paciente quando viavel, ou indicar mucoliticos (como a n-
acetilcisteina). Podem ser adotadas técnicas de fisioterapia respiratéria como drena-
gem postural, associadas a manobras de higiene bronquica e exercicios de reexpansao
pulmonar (favorecendo a manutencao de vias aéreas pérvias e melhora ventilatéria),
além da adocao de posturas que favorecam a respiracao e o conforto fisico.

Sao fundamentais orientacoes quanto a alimentacao e hidratacdo (horarios, quan-
tidade oferecida e postura), com objetivo de evitar broncoaspiracoes. Deve-se atentar
quanto a higiene bucal. Em alguns casos, serd importante avaliar como esta ocorren-
do a degluticao do doente.

Ha ainda as situacoes em que se indica suprimir a tosse, com o intuito de
aliviar o sofrimento. Para isso geralmente se utilizam os opidides, e, dentre eles, a
codeina é o principal medicamento usado como antitussigeno. Quando usada nes-
te intuito, é dada na dose de 15 a 30mg de 4/4h. O sal de cromoglicato inalado
parece promissor como método inécuo de controlar a tosse cronica relacionada

com o cancer de pulmao®.

Broncorréia

Broncorréia é a producao de grandes quantidades de expectoracao. Pode causar
tosse, dificuldade