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Apresentacao

“O sofrimento so é intoleravel
quando ninguém cuida’’

Esse aforisma de Cicely Saunders, pioneira do movimento moderno de
Cuidados Paliativos, serve de provocacdo para que novas geracdes de
profissionais sejam capacitadas para encarar a complexidade do cuidado
de pessoas com doencgas incuraveis que ameacam a continuidade da
vida, incluindo seus familiares.

No ano de 2004, foi criada a Comissédo Permanente de Cuidados Paliativos
da Sociedade Brasileira de Geriatria e Gerontologia (SBGG). Desde entao,
a Comissao vem desenvolvendo atividades educativas por todo o pais
em eventos cientificos da SBGG, informando e divulgando a pratica dos
Cuidados Paliativos.

Dados demograficos e epidemioldgicos alarmantes revelam o aumento
da incidéncia e prevaléncia das doencas cronicodegenerativas na
populacdo idosa. Contudo, é lamentdvel que tais doencas ainda nao
sejam reconhecidas como indica¢des de abordagem paliativa.

Preocupada com essa realidade e com o futuro da atenc¢ao aos idosos, a
Comissdao Permanente de Cuidados Paliativos oferece esta contribuicao
para o que considera um atendimento pertinente a populacao idosa.
Trata-se de uma aproximagao ao tema, que tem por finalidade esclarecer
0 que sdo os Cuidados Paliativos, ainda pouco compreendidos e alvo de
distorcdes e preconceitos.

Esta publicagdo limita-se a uma abordagem introdutéria, com o

propésito de estimular o aprofundamento de conhecimento e reflexdes
para intervengdes paliativas efetivas em idosos.
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A Experiencia
da Doenca

) 4
no SEC“IO XXI As pessoas nao desejam as mudancas provocadas pela doenca.

Percebem essas mudancas como uma ameaca para suas experiéncias
significativas e valiosas e para o seu futuro. Para muitas, essa é a primeira
vez que encaram o fato de que irdo morrer em algum momento (figura 1).

Quando as pessoas adoecem, suas vidas mudam dramaticamente.
Elas experimentam uma grande variedade de questionamentos,

Percurso normal da vida e futuro esperado

incluindo: as manifestacées do processo de doenca (p. ex., sintomas,
mudangas funcionais e psicoldgicas) e o desafio de como se ajustarem e
continuarem vivendo nessa nova circunstancia. Uma doenca geralmente
leva a mudancas nos relacionamentos e nos papéis familiares e sociais.
Pode resultar em perdas de oportunidades, de renda e de seguranca
financeira 2. Pode interferir nas experiéncias pessoais de valores, sentido
e qualidade de vida. Pode ainda causar sofrimento e levar as pessoas a

questionarem o que o futuro Ihes reserva na vida e na morte.

Figura 1: Desvio do percurso da vida
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Enquanto a doenca afeta individualmente o

Quem é afetado
pela doenca?

paciente, suas consequéncias afetam também a
familia e todos os que vivem ou trabalham com o
paciente. O processo da doenca desafia e até pode
alterar os papéis familiares e a dinamica do grupo.

Diagnéstico Morte do
do Paciente Paciente
v v
Familia Familia Familia
I’ - ~\
. ’ 1
Paciente ' !
A Y 4
\~ - ’/
Bem-Estar Doenca Luto

Figura 2: Transicoes do paciente e da familia durante a doenca e o luto?®

A formacédo do grupo familiar original desfaz-se conforme a doenca ameacadora da continuidade
da vida progride até o momento da morte do paciente. Ao longo desse processo, surge uma
nova formacdo do grupo com mudancas na lideranca, nas fungées dos seus membros e
consequentemente na sua dinamica. Mesmo o paciente ndo estando mais presente, suas memarias
e seu legado sobrevivem e afetam a todos (figura 2). Quando o grupo familiar consegue lidar com
as multiplas mudancas e perdas relacionadas a morte, fazendo uma transicdo saudavel através
do processo de luto, pode reconstruir suas vidas e se reintegrar a sociedade. Se essa transicdo
ndo for bem sucedida, os familiares tendem a adoecer, prejudicando sua atividade profissional e
sobrecarregando o sistema de satide.

Os provedores do cuidado, para serem efetivos em aliviar o sofrimento e

Multiplas
situacoes
complexas por Maslow na sua Hierarquia das Necessidades Humanas (figura 3)*

Inicialmente construido para descrever as motivacdes humanas, o

melhorar a qualidade de vida, devem estar aptos a identificar e responder
a todas as necessidades humanas basicas, originalmente descritas

modelo se aplica para descrever as necessidades dos nossos pacientes e
familiares através da experiéncia da doenca e do luto.

moralidade,
criatividade,
espontaneidade,
solucéo de problemas,
auséncia de preconceito,

Realizacdo Pessoal aceitacao dos fatos

auto-estima, confianga, conquista

. respeito dos outros, res| eito aos outros
Estima £ B

amizade, familia, intimidade sexual
Amor/Relacionamento

seguranca do corpo, do emprego, de recursos,

da moralidade, da familia, da saide, da propriedade
Seguranca

.. . respiracédo, alimento, 4gua, sexo, sono, homeostase, excre¢ao
Fisiologia

Figura 3: Hierarquia das Necessidades Humanas de Maslow

Esse modelo simples pode ser desdobrado nas multiplas e complexas
situagdes que o paciente e sua familia enfrentam. > 67821011 A figura 4
mostra exemplos dessas situagdes, divididas em oito dominios de igual
importancia. Se o cuidado nédo favorecer a integracdo de algum desses
dominios, isso pode prejudicar os demais. Pode levar ao aumento da
angustia com complicacdes adicionais tanto naquele dominio como em

todos os niveis da hierarquia das necessidades humanas.
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Figura 4: Necessidades do paciente / familia presentes durante a doenca e o luto *

1
Gestao da
Doenca

7
Cuidados ao PACIENTE

Fim davida/ A
Processo de E FAMILIA

morrer

3

Psicologico

Questoes
Praticas

PACIENTE E FAMILIA

Caracteristicas Demografia, p. ex,, idade, sexo, etnia, contatos / Cultura, p. ex., lingua, culinéria, peculiaridades /
Valores pessoais, crencas, préticas / Escolaridade / Capacidades

1. GESTAO DA DOENCA

Diagnéstico principal, prognéstico, evidéncias /
Comorbidades, por exemplo, deméncia, depressao,
instabilidade postural, incontinéncia / Intercorréncias, p. ex.,
delirium, convulsdes, quedas, faléncia de 6rgaos / Eventos
adversos, p. ex., efeitos colaterais de farmacos

3. PSICOLOGICO

Personalidade, capacidades, comportamento, motivacéo
Depressédo, ansiedade / Emocgdes, p. ex., raiva, angustia,
desamparo, solidao / Medos, p. ex., abandono, sobrecarga,
morte / Controle, dignidade, independéncia / Conflito,
culpa, estresse, reacoes de enfrentamento / Auto-imagem,
auto-estima

5. ESPIRITUAL

Significado, sentido da vida/ Sentido existencial,
transcendental / Valores, crencas, préticas, filiages
religiosas / Conselheiros espirituais, rituais / Simbolos,
icones

7. CUIDADOS AO FIM DA VIDA

/ PROCESSO DE MORRER

Resolucédo de pendéncias, p. ex., conclusao de negdcios,
reconciliagdes, despedidas / Doacao de érgéos e presentes,
p. ex., objetos pessoais, dinheiro / Legado / Preparagao para
a morte / Antecipacao e gestdo das mudangas fisioldgicas
nas ultimas horas de vida / Rituais / Declaragao de 6bito /
Manipulagéo do corpo e cuidados com a familia / Funerais,
celebragoes

2. Fisico

Dor e outros sintomas/ Nivel de consciéncia, cognicdo /
Funcéo, seguranca, érteses e proteses:

« Motor, p. ex., mobilidade, degluticéo, excrecao

- Sentidos, p. ex., audicao, visdo, olfato, paladar, tato

« Fisioldgica, p. ex., respiragdo, circulagdo

« Sexual

Hidratagéo, nutricao / Feridas / Habitos, p. ex., alcoolismo,
tabagismo

4.SOCIAL

Valores culturais, crencas, habitos / Relacionamentos,
papéis com familia, amigos, comunidade / Isolamento,
abandono, reconciliacao / Ambiente seguro e confortavel

/ Privacidade, intimidade / Rotinas, rituais, recreagao,
vocagao / Recursos financeiros, despesas / Aspectos legais,
p. ex., eleicao de um procurador (familiar ou nao), diretivas
antecipadas de vontade, testamento / Protecdo do familiar
cuidador / Curatela

6. QUESTOES PRATICAS

Atividades da vida diaria, p. ex., cuidado pessoal
(caminhar, tomar banho, ir ao banheiro, alimentar-
se, vestir-se, transferéncias); atividades domésticas
(cozinhar, fazer compras, lavar a roupa, limpar a
casa, usar banco) / Cuidadores / Dependentes,
animais de estimacao / Acesso a telefone,
transporte

8. PERDA E LUTO

Dor da perda, tristeza / Processo de luto, luto antecipatério
/ Luto social
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Expectativas A resposta de um sistema
associadas provedor de cuidados

Cada situagao identificada pelo paciente e seus familiares é revestida

de expectativas, necessidades, desejos e medos. Por exemplo: ) ) .
A doenca interrompe o projeto de vida da pessoa, gerando a

necessidade de uma provisao de cuidados no sentido de recuperar
sua capacidade para viver o mais préoximo possivel do “normal” ao
longo da experiéncia da doenca. Para responder a essa necessidade,

Como eu posso recuperar é preciso uma combinacgdo de intervencdes terapéuticas apropriadas,
Como a doenga O que pode ser ou manter minha
vai afetar minha feito para alterar capacidade para relacdes } i ] ) ]
relacdo com os a experiéncia e significativas e valiosas do sofrimento e de melhora da qualidade de vida. Assim, o paciente e

que tém por objetivo o controle de sintomas, com préticas de alivio

outros? o percurso da com os outros pelo maior a familia podem experimentar a doenca e o luto de maneira diferente
doenca? tempo possivel? e seu futuro pode ser mais préximo ao originalmente planejado (figura 5).

Essas questdes com expectativas, valores, esperancas e medos Percurso normal da vida e futuro ESPEI'adO
associados a cada uma delas sdo desafiadoras e estressantes. Mas
também representam oportunidades para crescimento. As pessoas vao
enfrentar desafios pessoais jamais vividos. Nessas circunstancias, podem
encontrar novas formas para suas atividades de vida diaria, seus papéis
familiares e sociais e seus relacionamentos. Podem, ainda, desenvolver
um novo olhar para a vida, o futuro, o processo de morrer e a morte.
Além disso, podem descobrir novas experiéncias significativas e valiosas
nas suas vidas.

Figura 5: Mudando a experiéncia da doenca
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~
0 q ue Sao Cuidados Paliativos pretendem:

Cuidados
Paliativos?

Cuidados Paliativos visam aliviar o sofrimento

PROMOVER
oportunidades para
experiéncias significativas
e valiosas, crescimento
pessoal e espiritual
e autorrealizacdo

ALIVIAR PREVENIR
todos os problemas a ocorréncia de

. . [DEES novos problemas
e agregar qualidade a vida e ao processo de morrer.

Cuidados Paliativos auxiliam Cuidados Paliativos sao indicados para todos os pacientes (e familiares)
pacientes e familiares a: com doenca ameacadora da continuidade da vida por qualquer

diagndstico, com qualquer progndstico, seja qual foraidade, e a qualquer
momento da doenga em que eles tenham expectativas ou necessidades

. P T . . nao atendidas.
e lidar com questdes fisicas, psicoldgicas, sociais, espirituais

e de ordem pratica, com seus medos, suas expectativas,

. Cuidados Paliativos podem complementar e ampliar os tratamentos
necessidades e esperancas;

modificadores da doenca ou podem tornar-se o foco total do cuidado.

e preparar-se para a autodetermina¢ao no manejo do processo

de morrer e do final da vida; Cuidados Paliativos sdo prestados mais efetivamente por uma

equipe interdisciplinar, p. ex., médicos, enfermeiros, assistentes sociais,
. . sicologos, terapeutas ocupacionais, fonoaudidlogos, fisioterapeutas
® |idar com as perdas durante a doenca e o periodo de luto; P 90s, P P ’ 90s, P !
nutricionistas, capeldes e voluntarios que sejam competentes e
. . . . habilidosos em todos os aspectos do processo de cuidar relacionados a
e alcancar o seu potencial maximo, mesmo diante da adversidade.

sua area de atuacdo.
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NECESSIDADE DE
CUIDADOS PALIATIVOS

DIAGNOSTICO

0 papel dos Cuidados
Paliativos durante a
doenca e o luto

Originalmente, a atencdo dos Cuidados Paliativos centrava-se em
pacientes na fase final da vida. Hoje, se considera que eles vao além
dessa pratica: devem estar disponiveis para pacientes e seus familiares
durante todo o processo de doenca ameacadora a continuidade da vida
e também no transcurso do luto. A figura 6 apresenta um exemplo da
necessidade varidvel de Cuidados Paliativos no decorrer de uma doenca
e da experiéncia de luto. A figura 7 ilustra a mudanca especifica no foco
e nos objetivos de cuidado ao longo do tempo. A figura 8 apresenta
ambientes nos quais pacientes e familiares podem ter a necessidade de
Cuidados Paliativos.

Durante o curso de uma doenca e o processo de luto, pacientes e
familiares apresentam necessidade varidvel de Cuidados Paliativos, de
acordo com aintensidade dos problemas que surgem de forma dinamica.

Ultimos

Aguda Exarcebacao dias de vida

Debilidade
aumentada

Crbnica

Estabilidade Luto

Figura 6: A variacao da necessidade de Cuidados Paliativos

Ao longo do tempo, o foco e os objetivos do cuidado vao
progressivamente se deslocando desde uma énfase em tratamentos

modificadores da doenca até tratamentos com intencdo exclusivamente

paliativa.
“ Terapia
o modificadora
= da doenca : -
59 ¢ Cuidados Paliativos
g g para prevenir e aliviaro
52 softrimento e/ou melhorar
v} g aqualidade de vida
(]
i a)
! TEMPO —)
' Mor:(e do
Diagnostico DOENCA Paciente LUTO
: Aguda Cronica Avancada :

Ameacadora da vida

Cuidados ao
Fim da Vida

Figura 7: O Papel dos Cuidados Paliativos durante a Doenca e o Luto

A linha superior representa o “quantitativo” total de tratamentos
simultaneos. A linha pontilhada distingue tratamento modificador
de doenca do tratamento destinado a aliviar o sofrimento e melhorar
a qualidade de vida (denominado Cuidados Paliativos). As linhas sao
retas para fins didaticos. Na verdade, o “quantitativo” de cada um
dos tratamentos oferecidos simultaneamente oscila com base nas
necessidades e prioridades do paciente e da familia. Por vezes, pode
ndo estar indicado tratamento algum.

Vamos Falar de Cuidados Paliativos SBGG



Pacientes e familiares necessitam de acesso a Cuidados Paliativos em
cada um dos ambientes em que estejam recebendo cuidados. Se o
paciente precisa ser transferido de um ambiente para outro, é importante
garantir a continuidade do cuidado, para que se mantenha respeitada a
abordagem paliativa.

Na prética, por uma tendéncia histérica a medicalizacdo da morte,
a maioria das pessoas morre em um hospital. Contudo, observa-se
que algumas pessoas com doenca avancada e capacidade deciséria
preservada afirmam que gostariam de morrer em casa, o que costuma
representar uma ideia excessivamente romantica. No cendrio doméstico,
seus cuidadores podem entrar em sobrecarga ao se sentirem impotentes
para lidar com a realidade do estado de terminalidade do paciente. A
pessoa que esta morrendo precisa ser cuidada em um ambiente onde
existam condi¢des de controlar qualquer sintoma que cause desconforto,
com possibilidade de acesso imediato a medicamentos necessarios e a
orientacado especifica de um profissional sobre o modo de usa-los. No
Brasil, o desejavel “home care” em suas diferentes nuances ainda ndo esta
devidamente implantado com recursos habeis e profissionais treinados
para a assisténcia apropriada de Cuidados Paliativos e Cuidados ao Fim
da Vida.

Em todas as situacdes, porém, tanto em casa quanto em hospitais
ou instituicoes de longa permanéncia, os profissionais devem estar
capacitados para prestar Cuidados Paliativos de qualidade. Para isso,
programas de educacgédo continuada e de treinamento sdo fundamentais,
permitindo que se alcance um acolhimento genuino as demandas dos
pacientes e dos familiares, entre tantos objetivos desafiadores, como, por
exemplo, o controle da dor, especialmente em pacientes com disturbios
de cognicao.

Terapia

h Emergéncia
Intensiva 9

Internacao

Instituicao de
longa permanéncia

Ambulatorio / Consultério

Unidade de Cuidados
Paliativos/Hospice

Figura 8: Ambientes em que pacientes e familiares requerem Cuidados Paliativos
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Cuidando dos cuidadores

Uma pessoa que nao pode, jamais, ser negligenciada no cendrio dos
Cuidados Paliativos é o cuidador, seja ele formal (contratado para
desempenhar um servico) ou informal (geralmente, um familiar). A
progressdo de uma doenca incurdvel e a dependéncia progressiva
que ela acarreta no paciente exigem, do cuidador, disposicao fisica,
superacao da aversao para lidar com as secre¢des corporais do paciente

e plasticidade emocional para encarar cada dia.

O cuidador pode apresentar sintomas de sobrecarga, como dor lombar,
irritabilidade, humor deprimido, insénia, dentre outros. A equipe
envolvida no cuidado precisa ficar atenta a esses sinais de alarme. Um
cuidador em sobrecarga precisa de atencao imediata para si mesmo e
também para que nao perca o alcance maximo do seu potencial de cuidar,
correndo o risco de nao suprir as necessidades da pessoa doente. Por
vezes, basta uma ajuda de outros cuidadores ou entdo um afastamento,
ainda que temporario. Alguns cuidadores desenvolvem estratégias de
enfrentamento que reduzem o risco de sobrecarga. Frequentar grupos
de apoio oferecidos pela comunidade pode ser util, assim como ter uma
rotina de lazer e a possibilidade de férias programadas.

Falar francamente sobre as dificuldades e sobre seus sentimentos
também costuma ajudar. O luto antecipatério é comum e requer o
reconhecimento de sua existéncia e necessidade pela equipe para
uma abordagem mais eficiente. O apoio ao cuidador é importante
nao apenas para facilitar suas tarefas, mas também para proporcionar
a oportunidade de que uma experiéncia emocional e estressante seja
tdo positiva quanto possivel® . A forma como as pessoas vivenciam a
morte de um ente querido influencia a maneira como elas, algum dia,

vao encarar sua propria finitude.

Num sentido mais amplo, todos os profissionais da equipe envolvidos no
cuidado também sao cuidadores e requerem atencgdo. Lidam diariamente
com questdes potencialmente estressantes, como sofrimento dos
pacientes, comunicacdo de mas noticias e conflitos familiares. Um
olhar atento para esses profissionais permite identificar evidéncias de
sobrecarga. Cada servigco deve criar os seus mecanismos de suporte aos

profissionais para que eles consigam continuar a prover bons cuidados.

20
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Hospice

Hospice é uma filosofia do cuidado. Refere-se a aplicacdo de Cuidados
Paliativos intensivos para pacientes com doencas avancgadas, préximos
ao final da vida, englobando apoio aos seus familiares.

Hospice nédo significa, necessariamente, um lugar fisico. Pacientes
indicados para um atendimento no estilo hospice sdao aqueles com
doenca em fase avancada e estimativa de vida de 6 meses ou menos.
O conceito de hospice refere-se a cuidados prestados ao final da vida,
incluindo a assisténcia durante o processo de morrer, e se estende ao
acolhimento de familiares em luto (figura 9).

Ultimas Horas

. de Vida
Cuidados ao (processo  Cuidados
Fim daVida demorrer) no Luto

Terapia
8 modificadora
>
£ o da doenca
32
o3
8>
Se
a
TEMPO —) DOENCA ! LUTO
Cronica Prognbstico Avancada

de seis meses Ameacadora da vida

Cuidados ao
Fim da Vida

Figura 9: Funcao do Hospice durante o Processo de Doenga Avang¢ada e Luto
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Cuidados ao Fim da Vida sao uma parte
importante dos Cuidados Paliativos que
se refere a assisténcia que a pessoa deve
receber durante a ultima etapa de sua vida,
a partir do momento em que fica claro
que ela se encontra em estado de declinio
progressivo e inexoravel, aproximando-
se da morte. Esses cuidados objetivam
propiciar'®:

Morte segura e confortavel — promovendo qualidade de vida durante
os ultimos meses do paciente e garantindo que ele morra da melhor

forma possivel;

Autodeterminacao no gerenciamento do processo de morrer -
facilitando a resolucéo de pendéncias;

Luto eficaz - auxiliando pacientes e familiares a lidarem com perdas e
sofrimento e ajudando familias a se reorganizarem apds a morte do ente
querido.

Vamos Falar de Cuidados Paliativos SBGG
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Historicode
Cuidados Paliativos
e Hospice

Da Pré-Histéria a Civilizagbes antigas respondiam de uma forma comunitaria as doencas
Era Romana ameacadoras da continuidade da vida uma vez que a morte era uma
ameacadiretaatodo o grupo. O papel de“curandeiro”era desempenhado
por um homem ou uma mulher especialmente designados. Acreditava-

se que essas pessoas tinham poderes divinos.

Século |lv —— Fabiola, médica religiosa romana, funda um abrigo para pobres, doentes
e peregrinos, seguindo preceitos cristaos. Ela escolhe a palavra “hospice’,
que vem do latim hospes que significa hospedar um convidado ou

estranho.
Idade Média —— Com a difusdo do Cristianismo, mosteiros comecam a acolher doentes
e Cruzadas e pessoas incapacitadas. Durante os séculos VI e VI, vitvas e mulheres

abastadas trabalham nesses mosteiros como as primeiras “enfermeiras”.

A época das Cruzadas, viajantes exaustos refugiam-se em mosteiros e
conventos. Com frequéncia, esses viajantes chegam doentes e muitos
passam seus ultimos dias sendo cuidados por monges, freiras e

voluntarias.

24

Reforma Esse cenario acaba de forma abrupta na Inglaterra e no Norte Europeu
Protestante com a instalagao da Reforma e a consequente dissolu¢do de muitos
mosteiros.
Séculos —— Varias instituicdes de caridade surgem na Europa no século XVII,
XVII-XIX abrigando pobres, 6rfaos e doentes. Essa pratica se propaga com
organizagbes religiosas catolicas e protestantes que, no século XIX,
passam a ter caracteristicas de hospitais.
1842 —— O termo “hospice” é aplicado pela primeira vez para um lugar dedicado
ao cuidado de pessoas que estavam morrendo quando Madame Jeanne
Garnier funda o Dames de Calvaire em Lyon, Franca. Esse modelo evolui
para a Federation des Associations des Dames de Calvaires e uma rede
de sete hospices, incluindo o Calvary Hospital na cidade de Nova lorque.
1897-1905 —— A Irish Sisters of Charity é uma das primeiras organizagées com missao

especifica de cuidar de pessoas com doenca em fase terminal. Em 1897,
funda o Our Lady’s Hospice em Dublin e em 1905, o St. Joseph'’s Hospice

em Londres.
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1950-60 —

1967 —

1974 —

1974 —

Em 1948, Cicely Saunders, enfermeira e assistente social em um hospital
de ensino em Londres, cuida do paciente David Tasma, um judeu
polonés com cancer retal avancado. As conversas com ele e seu trabalho
subsequente como voluntaria no St. Luke’s Home for the Dying Poor
(fundado em 1893 pelo Dr. Howard Barrett) motivam Cicely Saunders a
estudar Medicina.

Apds muitos anos de estudo e trabalho no St. Joseph'’s Hospice, Cicely
Saunders funda o St. Christopher’s Hospice em Londres, pioneiro no
ensino académico. Ali os pacientes em fase final de vida encontram alivio
da “dor total’, em suas dimensdes fisica, psicoldgica, social e espiritual.
Cicely Saunders é considerada fundadora do movimento hospice moderno
gragas a missao de assisténcia, educacédo e pesquisa do St. Christopher’s.

Inspirada em Saunders, a enfermeira norte-americana Florence Wald
lidera a fundagado do primeiro hospice nos Estados Unidos em Branford,
Connecticut. Nos EUA, os primeiros servigos de hospice foram oferecidos
quase que exclusivamente nas casas dos pacientes. O movimento
hospice incipiente era independente do sistema de saude vigente. Ao
contrdrio do que acontecia na Inglaterra, essas equipes eram geralmente
compostas por enfermeiros e voluntarios.

No Canada, o Dr. Balfour Mount, cirurgidao uroldgico, apds visitar o St.
Christopher’s Hospice, abre uma das primeiras unidades de hospice na
McGill University, em Montreal. A palavra “hospice” em francés significa
o lugar derradeiro para abrigar os doentes pobres e os desvalidos. Por
esse motivo, Balfour Mount cunhou a expressao “cuidados paliativos”
como sindénimo de “hospice”, mais aceitavel tanto para a lingua inglesa

quanto para a francesa.
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1975 —

1977 —

1982-83 —

Década —
de 1990

A mesma época, o Royal Victoria Hospital (Montreal, Canada) inaugura
uma unidade de cuidados paliativos e o St. Boniface Hospital (Manitoba,
Canadd) abre uma unidade de cuidados terminais — que poucos meses
depois também assumiu a denominacdo de “unidade de cuidados
paliativos”.

Fundacao do San Diego Hospice (Califérnia, Estados Unidos).

Nos Estados Unidos, o padrao predominante de cuidados em domicilio é
sistematizado através da legislacdo Medicare Hospice Benefit.

Os termos “hospice” e “cuidados paliativos” apresentam origens histéricas
varidveis. Para atender as necessidades de pacientes e familiares
que conviviam com doencgas avancadas em muitos paises e culturas
diferentes, acontece uma evolugdo convergente no desenvolvimento
de servicos da saude. Atualmente, “hospice” e “cuidados paliativos”
evoluiram para descrever o mesmo conceito de cuidado que pretende
aliviar o sofrimento e melhorar a qualidade de vida.
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Historico
no Brasil

Inicio dos —— O professor Marco Tulio de Assis Figueiredo abre os primeiros cursos e 2004 —— A SBGG institui sua Comissdo Permanente de Cuidados Paliativos.
anos 1990 atendimentos com filosofia paliativista na Escola Paulista de Medicina da A partir desse ano, surgem vérias iniciativas de criagao de servigos ou de
Universidade Federal de Sao Paulo (UNIFESP/EPM). grupos de interesse em Cuidados Paliativos por todo o pais.

1996 —— O Instituto Nacional do Cancer (INCA) inaugura o Centro de Suporte 2005 — Fundagao da Academia Nacional de Cuidados Paliativos (ANCP).
Terapéutico Oncoldgico, que veio a se transformar em uma unidade Os socios fundadores sdo 30 médicos de diferentes especialidades
de Cuidados Paliativos (HC-IV) no Rio de Janeiro. Atualmente, é um dos clinico-cirurgicas.
servi¢os mais completos do pais.

2006 —— O Conselho Federal de Medicina institui a Camara Técnica sobre

1997 —— Fundacdo da Associacdo Brasileira de Cuidados Paliativos (ABCP), com Terminalidade da Vida e Cuidados Paliativos. O Ministério da Saude cria a
papel importante na divulgacédo de Cuidados Paliativos no pais, com Camara Técnica de Assisténcia em Cuidados Paliativos. O CFM publica a
suporte de experientes profissionais da América do Norte. Primeiro Resolucdo n° 1.805/2006, que reconhece a prética de Cuidados Paliativos.
curso de Cuidados Paliativos na Universidade de S&o Paulo (USP).

2009 —— O CFM inclui, pela primeira vez na histéria da Medicina brasileira, os

1998 —— A ABCP realiza seu primeiro congresso e o Forum Nacional de Cuidados Cuidados Paliativos como principio fundamental no novo Cédigo de
Paliativos, onde se divulga o censo de servicos de Dor e Cuidados Etica Médica.

Paliativos.
2011 —— A Associacdo Médica Brasileira (AMB) reconhece a Medicina Paliativa

1999 —— O INCA organiza seu primeiro evento de Dor e Cuidados Paliativos como drea de atuacao de seis especialidades médicas: Pediatria,
Oncoldgicos, com participacdo de expoentes internacionais. Medicina de Familia e Comunidade, Clinica Médica, Anestesiologia,

Oncologia e Geriatria.

2000 —— O Hospital do Servidor Publico Estadual de Sao Paulo inicia o servico
de Cuidados Paliativos em modalidade de atendimento domiciliar. Dois 2012 — Certificacdo dos primeiros médicos brasileiros em Medicina Paliativa
anos depois, inaugura uma enfermaria para garantir a continuidade do como area de atuagdo — 45, dos quais oito sdo geriatras. O CFM lanca a
cuidado. Resolucdo n° 1.995/2012 sobre Diretivas Antecipadas de Vontade.

2002 —— O Sistema Unico de Satde inclui a pratica dos Cuidados Paliativos em 2014 —— A Medicina Paliativa é reconhecida pela AMB como érea de atuacdo de
servicos de Oncologia. Publicacdo da portaria 859 do Ministério da outras duas especialidades médicas: Medicina Intensiva e Cirurgia de
Saude sobre disponibilidade de opioides. Cabeca e Pescoco.
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0 Beneficio Potencial dos Cuidados
Paliativos para Pessoas em Risco de
Desenvolver uma Doenca

Cuidados Paliativos também podem beneficiar pessoas em risco de
desenvolver uma doenca, incluindo os familiares nessa modalidade
de assisténcia. Por exemplo, portadores de HIV, pessoas com genética
favoravel ao aparecimento de uma doenca, idosos e até mesmo pessoas
saudaveis preocupadas com a possibilidade de uma doenca futura
(figura 10).

Espera-se que, ao invés de serem percebidos como “cuidado para aqueles
que estdo morrendo’, os Cuidados Paliativos possam ser conhecidos
como “cuidado para aliviar o sofrimento e melhorar a qualidade de
vida ao longo da experiéncia da doenca e do luto para que pacientes
e seus familiares possam alcancar seu potencial pleno e viver mesmo
quando estiverem morrendo.”* Pacientes em potencial, seus familiares e
cuidadores irdo beneficiar-se de:

informacdes sobre o que esperar durante uma doenca e o luto;
informacdes sobre o que esperar de provedores da saude;
comunicacéo eficaz e facilitadora do processo de tomada de decisdes;

registro de suas diretivas antecipadas de vontade;

controle dos sintomas e das incapacidades;

alivio do sofrimento pelas perdas, ajuda na elabora¢édo do luto
e incentivo as ressignificacoes.
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TEMPO —)
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Figura 10: O beneficio potencial dos Cuidados Paliativos para pessoas em
risco de desenvolverem uma doenca
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Particularidades
dos Cuidados Paliativos
em Idosos

Doenca e morte sdo condigdes préprias dos seres humanos em qualquer
idade. Entretanto, existem evidéncias de que o envelhecimento celular
humano torna o organismo mais suscetivel a doencas. Nessas condicdes,
o rebaixamento da viabilidade organica eleva o grau de vulnerabilidade
do individuo' . Um dos objetivos mais nobres da intervencdo de um
profissional que lida com o envelhecimento é cuidar da pessoa idosa e
protegé-la.

Sao consideradas idosas, no Brasil, pessoas com 60 anos e mais. A
diversidade do processo sauide-doenca é notéria. Como comparar um
individuo independente de 80 anos que se exercita regularmente e
mantém uma vida social ativa com outro da mesma idade, acamado
por osteoartrite limitante de quadril, com alteracdo cognitiva leve e
dependente para a higiene pessoal? Tém a mesma idade, porém ha uma
diferenga marcante entre eles no progndstico e na qualidade de vida.

Idosos apresentam maior prevaléncia de doencas cronicodegenerativas
para as quais ndo existe tratamento curativo e que podem prolongar-
se por tempo indeterminado, como nas situa¢des de cancer, deméncia,
doenca renal crénica, insuficiéncia cardiaca, doenca pulmonar obstrutiva
cronica, fragilidade e outras. Todas sao indicagées de uma abordagem
paliativa.

Cuidados Paliativos e Geriatria mantém entre si uma evidente
aproximacgao conceitual. A Geriatria, por exceléncia, aceita de uma
forma mais natural a finitude do ser humano a partir da observacao
direta do paciente em seu processo de envelhecimento. O declinio
funcional, a fragilidade e a faléncia organica decorrem de intenso e
irreversivel catabolismo caracteristico da fase avancada das doencas
cronicodegenerativas comuns em idosos e constituem indicacbes
manifestas e elegiveis de Cuidados ao Fim da Vida'.

Tanto a abordagem geridtrica quanto a paliativa enfocam o cuidado
na pessoa e nao na doenga, reconhecendo a insercdo da familia
nesse processo. Centram-se no conhecimento da biografia e no
respeito a autonomia da pessoa. O paciente geriatrico deve receber
um acompanhamento processual desde o momento em que sua
independéncia estd preservada, seguindo-se durante as situacdes de
dependéncia e vulnerabilidade, expandindo-se até a sua morte.

O propésito da Geriatria coincide com aquele dos Cuidados Paliativos:
maximizar a capacidade da pessoa, visando acima de tudo alivio e

conforto.
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Em ambas as disciplinas, é fundamental a integracdo de profissionais Apesar de a maioria dos ébitos acontecerem em idosos, ha relativamente

de multiplas competéncias técnicas, numa conjugacdo de saberes e poucos esforcos para atender as suas necessidades especificas ao final da
acdes que caracteriza a interdisciplinaridade, pautada em competéncia vida' . Sao necessidades complexas, relacionadas a maltiplas doencas
profissional, sensibilidade, humildade, altruismo, disponibilidade que ocorrem simultaneamente e que causam dependéncia. No ultimo

interna, bom humor e capacidade de comunicagao. ano de vida, podem surgir sintomas como dor, incontinéncia, confusao
mental e insénia.
A populacdo idosa é um grupo altamente heterogéneo, razdo pela qual

é dificil definir protocolos de conduta. Um tema atual sdo as deméncias, . ; o ) i
) o . . Além disso, em funcédo da recente transicdo demografica, o nimero de
cuja prevaléncia deve aumentar nas proximas décadas, gracas ao

. ) S 18 . pessoas muito idosas vem crescendo de forma dramética, gerando uma
crescimento proporcional da populagdo idosa no planeta'™. Assim, as

N ~ < demanda de intervenc¢des paliativas para essa populagao vulneravel que
deméncias representam uma preocupagao crescente nao apenas na

area da Saude e sdo alvo de intervengdes na Geriatria e nos Cuidados os sistemas de satide ainda nao parecem preparados para prover.

Paliativos.

Uma pessoa com diagnoéstico de deméncia pode viver por décadas

e é mandatorio que uma abordagem paliativa esteja inserida em seu

cuidado desde o momento do diagnéstico. O cendrio precisa mudar com

urgéncia.

e Reconhecem que o objetivo do cuidado
é a pessoa e nao a doenca

Aproximagao Cuidados Paliativos nao sao um apéndice

concegualentre * Promovem a autonomia do tratamento da pessoa idosa; sao um
eriatria e

Cuidados X . . L fundamento da sua assisténcia.
Paliativos e Intervém desde a independéncia até a total dependéncia

e Buscam otimizar a capacidade
funcional com énfase no conforto

e Exigem abordagem multi-interdisciplinar
¢ Identificam e valorizam a heterogeneidade das pessoas

e Lidam com as comorbidades como situacées
proprias do fim da vida

Aceitam a finitude do ser humano
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Diretivas Antecipadas
de Vontade*

O principio bioético da autonomia defende o respeito a capacidade
de autodeterminacdo do paciente, que deve participar do processo de
decisdo sobre qualquer tratamento que o envolva. Ele é o protagonista

da sua propria vida e deve ser reconhecido como tal®.

Cada vez mais, as pessoas querem dar a conhecer suas escolhas sobre
os tratamentos que desejam (ou nao) receber. Elas querem que o
tratamento que recebam reflita seus valores e suas crencas sobre o que
faz a vida valer a pena, e querem especificar as circunstancias nas quais

elas ndo querem ter a sua vida prolongada.

As diretivas antecipadas de vontade sao o instrumento que permite a
pessoa registrar sua vontade caso uma doenca se agrave e ela ndo possa
mais responder por si mesma. O seu objetivo é permitir que a pessoa
faca suas escolhas sobre tratamentos futuros e a assisténcia que deseja
receber, ou ndo, caso haja um momento em que ela se encontre incapaz
de se comunicar ou de expressar sua vontade. As diretivas antecipadas
de vontade sdo reconhecidas pelo Conselho Federal de Medicina
(Resolugdo CFM 1.995/2012) e representam um suporte ético e legal
para que os profissionais da saude respeitem a vontade da pessoa que

designa um representante para a tomada de decisoes.

E importante lembrar que a existéncia de uma diretiva antecipada de
vontade, qualquer que seja a sua forma, ndao é um consentimento para o
tratamento. Antes de proporcionar cuidados e tratamento, o profissional
da saude precisa obter o consentimento explicito da pessoa ou do seu
representante.

Nao é preciso fazer a diretiva por escrito. O médico registrard em
prontudrio as diretivas antecipadas de vontade que lhe forem
comunicadas pela pessoa. Caso a pessoa deseje, pode registrar suas
diretivas antecipadas de vontade em cartério com testemunhas e eleger
como representante legal uma pessoa de confianca para a tomada de
decisdes. As diretivas antecipadas de vontade da pessoa prevalecerdao
sobre o desejo dos seus familiares.

As diretivas antecipadas de vontade podem inclusive ser redigidas
por pessoas que estejam em gozo de perfeita saude, desde que
estejam lucidas e tenham idade maior ou igual a 18 anos ou que
estejam emancipadas legalmente. A qualquer momento, elas podem
ser modificadas ou revogadas através de comunicacdo ao médico ou
alteracdo do documento registrado em cartdrio.

Mais detalhes sobre as diretivas antecipadas de vontade podem ser
obtidos através do site do Conselho Federal de Medicina (www.portal.
cfm.org.br) e do site da Sociedade Brasileira de Geriatria e Gerontologia
(SBGG - www.sbgg.org.br).
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* Este texto inclui ideias contidas no item com o mesmo subtitulo do folder“Quando Um Ente Querido
Estd Morrendo’, de coautoria da Comissao Permanente de Cuidados Paliativos da SBGG.
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Ambiente de cuidado: o local onde os cuidados sdo prestados. Cendrios
para os Cuidados Paliativos podem incluir a casa do paciente, hospitais
ou instalagdes de cuidados a longo prazo (como instituicdes de longa
permanéncia ou hospitais de retaguarda).

Cuidados: todas as intervencdes, tratamentos e assisténcia ao paciente
e familia.

Cuidados ao fim da vida: assisténcia prestada ao paciente e sua familia
nas Ultimas semanas a meses de vida do paciente.

Cuidados Paliativos: uma abordagem voltada para a qualidade de
vida tanto dos pacientes quanto de seus familiares frente a problemas
associados a doengas que péem em risco a vida. Sua atuacdo busca a
prevencéo e o alivio do sofrimento mediante o reconhecimento precoce,
aavaliacdo precisa e criteriosa e o tratamento da dor e de outros sintomas,
e das demandas, quer de natureza fisica, psicossocial ou espiritual.

Dor Total: sofrimento amplo e profundo causado pela dor com impacto
no estado social, espiritual, fisico e psicoldgico da pessoa doente.

Equipe multiprofissional de cuidados (relacionada a assisténcia ao
paciente e a familia): uma equipe de profissionais que trabalham em
conjunto para desenvolver e implementar um plano de cuidados. Sua
composicdo varia de acordo com os servicos necessarios para enfrentar
os problemas identificados, expectativas, necessidades e oportunidades.
Uma equipe multiprofissional inclui normalmente um ou mais médicos,
enfermeiros, assistentes sociais, psicélogos, conselheiros espirituais
e voluntarios. Outras disciplinas podem fazer parte da equipe, se os
recursos permitirem. Um atuacdo interdisciplinar implica integracéao e
articulacdo dinamica de conhecimentos e praticas para um mesmo fim.

Espiritualidade: construcao existencial incluindo todas as maneiras
com as quais uma pessoa enxerga sentido e organiza o seu sentimento
e o seu entendimento em torno de um conjunto de crencgas, valores e
relacionamentos. Pode também significar transcendéncia ou inspiragao.
Participacdo em uma comunidade de fé e pratica religiosa podem ou
ndo ser parte da espiritualidade do individuo.

Familia: as pessoas mais préximas ao paciente em conhecimento,

cuidado e carinho. Podem incluir:

o a familia bioldgica;
e afamilia de aquisicdo (casamento);

o afamilia de escolha e amigos (incluindo animais de estimagao).

O paciente define quem estara envolvido em sua atencao e presente a
beira do leito.
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Fechamento de Vida: processo de colocar questdes pessoais, familiares,
sociais (incluindo financeiras e juridicas) e espirituais em ordem, com
vistas a resolucdo de pendéncias; presentear com seus bens ou itens
de valor pessoal, organizar o legado e dizer adeus em preparacao para a
morte. Isso geralmente ocorre perto do fim da vida de uma pessoa.

Hospice: uma filosofia de cuidados. E também um local para cuidar
de pessoas com doencgas em fases avancadas. Local de treinamento
profissional de individuos que estudam e trabalham com Cuidados
Paliativos.

Luto: processo psiquico de elaboracdo da perda de uma pessoa ou de
algo significativo, que gera sentimento doloroso no corte do vinculo
afetivo com o que foi perdido.

Paciente: a pessoa que tem uma doenca aguda, crénica ou avanc¢ada.

O termo paciente, ao contrario de cliente, é usado no reconhecimento
da potencial vulnerabilidade do individuo em qualquer momento no
decurso da doenca. A palavra deriva do latim patiens, que significa sofrer,

suportar, resistir.

Plano de cuidados: a abordagem global para aplicacéo, avaliacdo,
gestdo e medicdo de resultados para atender as expectativas e
necessidades prioritarias do paciente e da familia.

Qualidade de vida: bem estar, tal como definido pelo individuo de
acordo com seus anseios e demandas. Relaciona-se tanto com as
experiéncias que sdo significativas e valiosas para o individuo quanto
com sua capacidade pessoal de ter tais experiéncias.

Sofrimento: experiéncia dolorosa que acontece num estado de
angustia associado a eventos que afetam a integridade de uma
pessoa. Pode ser causado pela falta de opcdes de estratégias de

enfrentamento.

Relacao terapéutica: uma relacdo significativa que se cria entre
cuidadores qualificados e paciente e familia que intervém na
experiéncia da doenca e das perdas que ela causa. Combina arte e
ciéncia no processo de prestacao de cuidados com o conhecimento
e as habilidades necessarias para fornecer uma ampla gama de
intervengoes terapéuticas.

Unidade de cuidados: representa o foco do plano de cuidados. Em
geral, corresponde a unido de paciente e familia.

Voluntario: Uma pessoa que oferece livremente seu tempo, talento
e energia. Em geral, faz parte de organizacées e segue suas normas
de conduta.
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Leituras complementares

Os textos recomendados a seguir proporcionam uma oportunidade
de ampliagdo do conhecimento em Cuidados Paliativos com énfase na
pessoa idosa. Sugere-se uma consulta atenta as referéncias de cada um
desses textos, que por certo atenderdo a curiosidade do interessado no
tema.

CARVALHOR.C.T.,PARSONS, H.A. (orgs). Manual de Cuidados Paliativos
ANCP, 22 ed, Porto Alegre: Sulina, 2012. Capitulos 1.1, 1.4 e 7.6.

FREITAS E.V. et al (orgs). Tratado de Geriatria e Gerontologia, 32 ed, Rio
de Janeiro, Guanabara Koogan, 2011. Capitulos 108, 109, 120 e 121.

KUBLER-ROSS, E. Sobre a morte e o morrer, 32 ed, Sdo Paulo: Martins
Fontes, 1987.

MORAES N.T., DITOMMASO A.B.G., NAKAEMA K.E., SOUZA, PM.R,,
PERNAMBUCO, A.C.A. Cuidados Paliativos com Enfoque Geriatrico
- A Assisténcia Multidisciplinar, Sdo Paulo: Atheneu, 2014.

PY, L. et al. Cuidados paliativos e cuidados ao fim da vida na velhice.
Geriatria & Gerontologia. 2010; 4(2): 90-106.

TEIXEIRA A.C.B., DADALTO, L. (orgs). Dos Hospitais aos tribunais, Belo
Horizonte: Del Rey, 2013. Capitulos 1 e 14.
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