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RESUMO

A presente monografia constituiu-se em uma revisao bibliografica acerca do tema Cuidados
Paliativos e os atuais desafios para sua implementacdo na rede publica brasileira. Dessa
forma, no primeiro capitulo foi trabalhado o conceito de cuidados paliativos, onde o ideario
paliativista surgiu, seus principais atores e os principios que regem esta abordagem. O
segundo capitulo trouxe a tona as diferentes formas de atuagdo no mundo e no Brasil, a fim
de mostrar as especificidades da pratica. O terceiro capitulo, por sua vez, enfatizou como o
Brasil, através do Ministério da Satde, estd atuando para que os Cuidados Paliativos possam
ser integrados a rede publica de satde. Além disso, foram descritas algumas pesquisas na
area, apresentadas no IV Congresso Internacional de Cuidados Paliativos, realizado em
outubro de 2010, com a finalidade de problematizar o tema e propor uma reflexdo diante das
informagdes trazidas. Considero que o tema ainda deve ser discutido e trabalhado
extensivamente para que a ideologia paliativista seja aderida ao cotidiano dos profissionais
de saude e assim, de fato, implementada em ambito nacional. Para isso, ¢ fundamental o
investimento em pesquisa e educacdo continuada na area, bem como uma atuagdo em equipe
multiprofissional; atuagdo esta que vise integrar as especialidades e promover o didlogo e a
reflexdo visando o aperfeicoamento da pratica paliativista.

Palavras-chave: cuidados paliativos, qualidade de vida, educacdo continua






Os cuidados paliativos configuram-se como uma proposta de cuidado da pessoa que
se encontra fora de possibilidades curativas e que necessitam de cuidados que contemplem
as diversas dimensdes de sua existéncia. Englobam um amplo programa interdisciplinar de
assisténcia aos pacientes com doencas avancadas, buscando aliviar seus sintomas mais
estressantes, oferecendo-lhes condi¢des que mantenham sua dignidade e qualidade de vida.
Seu arcabougo teorico se constitui através do movimento hospice, que significa cuidar de um
ser humano que estd morrendo e de sua familia com compaixdo e empatia. Paliativo deriva
de pallium, palavra latina que significa capa, manto, o que sugere protecao e acolhimento,
que oculta o que estéa subjacente.

O tema desta monografia gira em torno da questdo dos cuidados paliativos, seu
ideério e préatica. Para tanto, foi realizada uma revisao de literatura a fim de contextualizar o
tema e refletir sobre os atuais desafios na implementacdo da pratica em cuidados paliativos

no ambito nacional.

O objetivo geral deste trabalho ¢ trazer a tona o ideério paliativista para que se reflita
sobre sua pratica desde a conceituacao do tema até os dias atuais, a pratica nos demais paises
e como vem sendo realizada no Brasil. Como objetivo especifico buscou-se, através das

pesquisas realizadas, propor acdes com a finalidade de perpetuar a pratica em nivel nacional.

A escolha do tema deveu-se a necessidade de discussdo sobre os cuidados ao fim da
vida, sabendo que tal pratica ainda ndo ¢ amplamente efetivada pela saude publica brasileira
e que a abordagem paliativa ¢ a Unica opgao real para a maioria dos pacientes portadores de
doencas cronico-degenerativas. Nesse sentido, torna-se necessdrio reconhecer que essa

tematica, muitas vezes negligenciada, ¢ um problema de saude publica.

O primeiro capitulo trata sobre o surgimento dos cuidados paliativos, através do

trabalho de Cicely Saunders, que pautou seu trabalho com pacientes além dos cuidados para



com a sua enfermidade. Saunders trouxe o conceito de dor total, sendo o fendmeno da dor
uma juncdo de aspectos fisicos, psiquicos, sociais e espirituais. Sendo assim, em 1967,
Cicely Saundes inaugura o Saint Chistopher Hospice. A abordagem dos Cuidados Paliativos
¢ uma abordagem diferenciada, que visa a melhoria da qualidade de vida do paciente e de
seus familiares, por meio da adequada avaliacdo e tratamento para alivio da dor e sintomas,
bem como proporcionar suporte psicossocial e espiritual.

O segundo capitulo aborda a pratica dos cuidados paliativos a fim de investigar se os
objetivos propostos pela area sdo atingidos. Dentre os principios dos cuidados paliativos
encontram-se: aliviar a dor e outros sintomas fisicos desconfortaveis ao paciente; reconhecer
a importancia da vida, considerando o morrer como um processo natural; integrar as
dimensdes da estratégia do cuidado, observando seus aspectos psicossociais € espirituais;
estabelecer um cuidado que ndo acelere a chegada da morte, nem a prolongue com medidas
que ndo terdo impacto positivo sobre a qualidade de vida do paciente; oferecer um sistema
de suporte que possibilite ao paciente viver da forma mais ativa possivel até a sua morte,
bem como um sistema de suporte que auxilie a familia e entes queridos a se sentirem
amparados durante todo o processo da doenga e que tal cuidado seja iniciado o mais
precocemente possivel, incluindo todas as investigacdes necessdrias para melhor se

compreender e manejar os sintomas.

O terceiro capitulo, por fim, trata sobre a importincia dos Cuidados Paliativos
considerando-a questdo relevante de satde publica no Brasil e também dos desafios e
possibilidades de atuagdo visando a implementacdo em nivel nacional desta pratica. Para
situar o leitor ha um resumo das resolugdes e portarias elaboradas pelo Ministério da Satde
que tratam do tema e também algumas pesquisas realizadas por profissionais de saude, bem

como suas reflexoes.



Capitulo 1 — A Historia e Evolucdo dos Cuidados Paliativos

O conceito de cuidados paliativos surge a partir da metade do século XX devido a
uma série de transformacdes sociais e culturais no que diz respeito aos cuidados médicos e a
questdo da terminalidade. Segundo Menezes (2004), a proposta dos profissionais de
Cuidados Paliativos consiste no acompanhamento e assisténcia dos pacientes até seus
ultimos momentos, fazendo que, dentro das possibilidades de intervencdo, o desconforto
destes seja minimizado e haja suporte emocional e espiritual também aos seus familiares. Ha
a criacdo de um discurso e de um conjunto de praticas que se fundamentam sobre as
necessidades dos doentes em etapa terminal. Valores humanisticos, como a compaixao, se
agregam ao arcabouco tedrico dos cuidados paliativos criando assim uma nova forma de se

trabalhar com o morrer, buscando uma “boa morte”.

Ferrai, Silva, Paganine, Padilha e Gandolpho (2008), relatam o seguinte
acontecimento: um judeu polonés, que apresentou o quadro de cancer renal, foi internado em
uma clinica cirargica e 14 era visitado por uma assistente social chamada Cicely, que acabou
por se tornar sua Unica amiga. Algumas semanas antes de sua morte, eles conversavam sobre
quais necessidades ndo eram atendidas naquela unidade pois, além do controle da dor, o
paciente precisava também de alguém para conversar sobre seus medos, davidas e
necessidades espirituais. Cicely Saunders cursou medicina e, apds sua conclusdo, inaugurou,
em 1967, o Saint Chistopher Hospice, em Londres, onde o novo modelo de assisténcia aos
doentes terminais foi colocado em pratica de maneira exemplar. Surgiu assim o movimento
da “boa morte”, em que se rejeita a medicalizacdo sem fins curativos, tornando a morte um
evento compartilhado, familiar e tranqiiilo, onde as pessoas possam de fato se despedir e

morrer com dignidade.



Cicely apresenta, com sua pratica, a visdo pluridimensonal do ser humano que
possui sua propria historia, desejos, frustracdes, relagdes pessoais e um lugar na sociedade.
Este ser humano, na condi¢do de paciente, ndo deve ser reduzido a um 6rgdo doente ou a um
corpo que sofre. Além disso, a familia e os colaboradores sdo levados em consideragao,
constituindo assim, a comunidade na qual se insere o paciente. No Saint Christopher, o
paciente que se encontra recebendo os servigos de cuidados paliativos tem a possibilidade de
recuperar sua autonomia corporal, reconciliar-se com seu passado, com sua relagdes

pessoais e, talvez o que tenha mais importancia, consigo mesmo. (Guimaraes, 2009)

E neste contexto que Saunders traz o conceito de dor total, retratando o fendmeno
da dor como uma jun¢do de aspectos fisicos, psiquicos, sociais e espirituais. E
imprescindivel a avaliagdo dessas diferentes dimensdes da dor nos programas de cuidados

paliativos. (Kovacs, Kobayashi, Santos e Avancini, 2001)

Com o passar dos anos, principalmente apds a epidemia de AIDS, e com o
desenvolvimento de diversas técnicas de combate as doengas degenerativas, como o cancer
em especial, outros hospices e servigos de assisténcia domiciliar ao paciente terminal foram
fundados. A proposta dos hospices, ou o seu sindnimo, Cuidados Paliativos, ¢ minimizar o
maximo possivel a dor e os demais sintomas dos doentes e possibilitar, ao mesmo tempo,
maior autonomia dos mesmos. A internacdo em unidades de cuidados paliativos ocorre
quando ndo ¢ possivel manter o paciente fora de possibilidades terapéuticas (FTP) em sua

residéncia, devido ao agravamento de seu quadro clinico ou por condi¢des sociais (Menezes,

2004).

De acordo com o The Hospice Information Service do St. Christopher’s Hospice,
existem mais de 7.000 hospices ou servicos de cuidados paliativos em mais de 90 paises em

todo o mundo. Na América Latina existem mais de 100 servigos de cuidados paliativos. No



Brasil, apesar dos dados ndo serem oficiais, existem cerca de 30 servicos de cuidados

paliativos. (Silva & Hortale, 2006).

Segundo Floriani & Schramm (2007), os cuidados paliativos visam oferecer um
modo de morrer que acolha o paciente, o cuidador e a familia, dando-lhes amparo para
enfrentar este momento, amparo este, estendido a fase de luto. Sdo buscadas acdes
terap€uticas que priorizem o alivio de sintomas estressores como a dor, criando-se assim,
uma atmosfera de cuidado que facilite o reconhecimento do momento extremamente fragil
em que vive o paciente, estabelecendo-se uma rede de suporte que o acolha e o proteja. O
conceito de cuidados paliativos comegou a ser organizado no final dos anos 60 do século
passado, tendo em seu arcabougo tedrico 0 movimento hospice, que significa o cuidar de um
ser humano que estd morrendo e de sua familia com compaixdo e empatia. Inicialmente
conhecido como “assisténcia hospice”, o termo “cuidados paliativos” foi sendo absorvido
pela comunidade cientifica, dentro de uma perspectiva que inclui, além dos cuidados
administrados, o ensino e a pesquisa. Paliativo deriva de pallium, palavra latina que significa
capa, manto, o que sugere protecdo e acolhimento, ocultando o que esta subjacente; no caso,

os sintomas decorrentes da progressao da doenca .

A Organiza¢do Mundial da Saude — OMS — definiu, em 1990 e revisou em 2002, o
conceito de cuidados paliativos, como sendo o cuidado ativo e total do paciente cuja doenca
ndo responde mais ao tratamento curativo. Trata-se, dessa forma, de uma abordagem
diferenciada que visa a melhoria da qualidade de vida do paciente e de seus familiares, por
meio da adequada avaliacdo e tratamento para alivio da dor e sintomas, bem como

proporcionar suporte psicossocial e espiritual.

Menezes (2004) enfatiza que o modelo de assisténcia ao morrer estd sendo
difundido em trés planos distintos, porém interligados. O primeiro nivel ¢ o da producdo

social, onde seu ideario ¢ difundido nos meios de comunicacdo mais amplos, tais como



jornais, revistas, cinema, televisdo e internet. O segundo nivel se refere a criagdo de uma
disciplina cientifica, com realizagdo de seminarios, cursos, treinamento de profissionais nas
normas do modelo paliativista, como também a criacdo de entidades profissionais voltadas
exclusivamente aos Cuidados Paliativos. E, por fim, o terceiro plano, que seria voltado a
implementagdo pratica de servicos de Cuidados Paliativos, sejam eles domiciliares, em

internacdo ou acompanhamento ambulatorial.

A abordagem paliativista ¢ centrada no paciente. Para isso, leva-se em consideracao
a qualidade de vida durante este tempo restante do enfermo, buscando sempre que sua
identidade social seja mantida, oferecendo assim dignidade durante o processo no qual se
encontra. Para que a tomada de decisdes do individuo que estd morrendo ocorra, ¢
necessario que trés requisitos sejam levados em considerag¢do: a comunicacdo do avango da
doenca e a proximidade da morte pela equipe médica; a expressdo dos desejos e sentimentos
do sujeito para as pessoas de seu circulo pessoal e, por fim, a atuacdo ativa, bem como a

escuta dos cuidadores deste sujeito no processo vivido.

Idedlogos dos Cuidados Paliativos e profissionais paliativistas acreditam que
aqueles que trabalham dirigidos somente para a cura, acabam por ndo perceber quais sdo de
fato os limites de sua atuagdo pratica, bem como os limites no lidar com o paciente, seus
sentimentos e reagdes. As principais criticas mostram que esse excesso de poder médico
produz o que se definiu de “encarceramento terapéutico”, percebido pelos que acreditam no
ideéario dos cuidados paliativos como uma invasdo ao corpo doente. Entende-se, portanto,
que a proposta dos cuidados paliativos € romper com este paradigma e construir assim uma
nova medicina, ampliando-se e sofisticando-se o exercicio do poder médico juntamente e de
uma forma mediadora com a equipe interdisciplinar. Os paliativistas trabalham com a

aceitacdo no inevitavel avango da doenga e procuram minimizar a dor para que o sujeito



possa estar vivendo esse processo com qualidade de vida enquanto esta se apresenta.

(Menezes, 2004).

Gotay (1993), citado em Kovacs, Kobayashi, Santos e Avancini (2001) descreve
diferentes formas de se trabalhar com cuidados paliativos, sendo estas: unidades agregadas
aos hospitais ou equipes de consultoria, onde o programa faz parte das propostas do hospital;
hospices independentes, voltados para o tratamento de sintomas agudos ou para o descanso
da familia; programas domiciliares e centros de convivéncia. E possivel adaptar os
diferentes modos de trabalho & demanda de cuidados paliativos, de modo a proporcionar a

um nimero cada vez maior de pessoas 0 acesso a esse Servigo.

Silva & Hortale (2006) ressaltam que o maior desafio dos cuidados paliativos ¢
integrar-se aos cuidados curativos. Os modelos de programas e sua inser¢do no sistema de
satide podem se dar de algumas maneiras, podendo ocorrer como uma consultoria — na qual
a equipe multidisciplinar realiza avaliagdes constantes; como uma unidade para os pacientes
ou unindo esses dois modelos. Nao existe um modelo ideal. A escolha ¢ definida pelas

necessidades da populacdo, dos provedores (publicos ou privados) e dos servigos de saude.

Algumas diretrizes que possibilitam o alcance dos objetivos de aliviar o sofrimento
e melhorar a qualidade de vida dos individuos com doenca avancada e seus familiares,
devem ser seguidas na implementagdo de programas de cuidados paliativos. Essas diretrizes
podem ser agrupadas em seis dimensdes: fisica, psicologica, social, espiritual, cultural e

estrutural. (Silva & Hortale, 2006)

A dimensdo fisica consiste na avalia¢do interdisciplinar do individuo e sua familia, no
respeito aos desejos do individuo e no controle dos sintomas, bem como na adequagdo do

ambiente onde o cuidado ¢é realizado.



A dimensao psicoldgica abrange a avaliacdo do impacto da doenga terminal no individuo e

familiares, visando estabelecer um programa de enlutamento e de cuidados clinicos.

A dimensdo social busca avaliar as necessidades sociais do individuo e sua familia,
estabelecendo uma abordagem individualizada e integrada e colocando toda comunidade
alerta sobre a importancia dos cuidados paliativos e incluindo a proposta de cuidados

paliativos na formulacdo de politicas sociais e de satde.

A dimensdo espiritual, por sua vez, mostra a importadncia das crengas religiosas serem
reconhecidas e respeitadas, possibilitando assim o suporte espiritual e religioso para

individuos e familiares.

A dimensao cultural traz a tona a reflexdo sobre a diversidade cultural da comunidade a qual
serve e a necessidade de programas educacionais aos profissionais, para que atendam a esta

diversidade cultural.

A dimensdo estrutural, por fim, apresenta a necessidade de uma equipe interdisciplinar com
treinamento especializado em cuidados paliativos e atividades de melhoria da qualidade dos

servigos, das pesquisas clinicas e dos processos gerenciais.

Tais diretrizes promovem a qualidade dos servigos, reduzem as variagdes entre servigos
novos e os ja existentes, estimulam a continuidade dos cuidados em todos os niveis de
aten¢do e facilitam parcerias entre os programas, a comunidade e outras unidades de atencao

a saude (Silva & Hortale, 2006).



Capitulo 2 — As Diferentes Formas de Atuacdo em Cuidados Paliativos no Brasil e no

Mundo

A Organizacdo Mundial de Saude — OMS — publicou, em 1986, e reafirmou em

2002, os principios dos Cuidados Paliativos, devendo este servigo:

1)
2)

3)

4)

5)

6)

7)

Aliviar a dor e outros sintomas fisicos desconfortaveis ao paciente;

Reconhecer a importancia da vida, considerando o morrer como um processo natural;
Integrar as diferentes dimensdes da estratégia do cuidado: seus aspectos psicossociais
e espirituais;

Estabelecer um cuidado que ndo acelere a chegada da morte (eutandsia), nem a
prolongue com medidas que ndo terdo impacto positivo sobre a qualidade de vida do
paciente (obstinacao terapéutica);

Oferecer um sistema de suporte que possibilite o paciente viver da forma mais ativa
possivel até a sua morte;

Oferecer um sistema de suporte que auxilie a familia e entes queridos a se sentirem
amparados durante todo o processo da doenga e,

Ser iniciado o mais precocemente possivel, incluindo todas as investigagdes

necessarias para melhor se compreender e manejar os sintomas.

Silva (2010), na sua dissertacdo de mestrado, analisa e reflete sobre o guia de

Cuidados Paliativos criado pela Organizagdo Mundial de Satde. O guia sustenta que o

trabalho em Cuidados Paliativos deve ser multidisciplinar para que novos saberes possam

emergir e, unindo-se aos ja existentes, criar novas praticas e saberes.

Riba & Dias (2009) discutem acerca da importancia da interdisciplinaridade em

Cuidados Paliativos. Neste sentido, uma equipe de saude que trabalha de forma



interdisciplinar € aquela que objetiva a integralidade na aten¢do ao paciente, que possua um
olhar amplo, de fato uma visdo biopsicossocial. Para que ocorra a interdisciplinaridade ¢
necessario que se integre as acdes de saide com planejamento e que estas sejam
constantemente estimuladas e colocadas em foco para reflexdo. Trabalhar em uma equipe
interdisciplinar ndo significa sintetizar os saberes € sim buscar objetivos comuns a serem

atingidos, possibilitando didlogos e interfaces sem perder a especificidade de cada saber.

No Guia de Cuidados Paliativos, criado pela OMS, h4a um série de acdes a serem

realizadas pelos membros dessa equipe, situando-os em tais posicoes.

O manual sustenta que os médicos tem um papel crucial, pois tém que unir os
conhecimentos suficientes sobre medicina geral, controle da dor e outros sintomas a fim de
gerenciar as doencas dos pacientes e saber lidar com os possiveis dilemas que surgirdo no
decorrer do tempo. Além disso, esses profissionais podem ocupar a coordenagdo das equipes

de Cuidados Paliativos, uma vez que seriam importantes educadores.

Os profissionais de enfermagem, por sua vez, sdo os que ficam a maior parte do
tempo em contato com os pacientes e suas familias, o que possibilita conhecer melhor o
contexto em que vivem e interferir no sofrimento quando a doenca alcanga estagios

avancados.

Os assistentes sociais € psicologos sdo os profissionais que auxiliam as familias e
os pacientes no enfrentamento dos problemas sociais e pessoais, fornecendo apoio ao longo
da doenga e também no periodo pds-morte. Dessa forma, auxiliam na definicdo das

necessidades dos pacientes e familiares.

Além disso, a OMS aconselha que se faga um reconhecimento dos programas e das
atividades de Cuidados Paliativos ja existentes, a fim de que se torne viavel a reunido de

todos os enunciados ja produzidos sob um mesmo regime discursivo. O objetivo dessa



pratica ¢ juntar as pecas do quebra-cabega que se articulam para que haja a criagdo do
conceito de Cuidados Paliativos, conferindo assim uma aparente identidade a essa disciplina
e, consequentemente, atribuindo-lhe status de saber cientifico. O manual da OMS considera
que para estabelecer uma assisténcia paliativa adequada trés elementos sdo essenciais: uma
politica governamental, uma politica educacional e uma politica de medicamentos. Essas sdo

as metas propostas para um plano central, expandido e desejavel.

Seguindo a orientagdo proposta da OMS, trarei informagdes sobre programas em
Cuidados Paliativos propondo uma reflexdo sobre esta pratica e o que pode ser incrementado

a fim de adequar-se a realidade brasileira atual.

O trabalho de Elisabeth Kiibler-Ross (1926-2004), realizado ao longo de sua vida,
apresenta-nos um grande exemplo do que se propde em Cuidados Paliativos. No livro “To
Live Until We Say Good-Bye” (1978) traduzido para o portugués somente em 2005, com o
titulo “Viver Até Dizer Adeus”, a autora apresenta uma forma de se trabalhar com pacientes
terminais extremamente amorosa, onde se valoriza o contato com o paciente e seus desejos

possibilitando que haja de fato uma preparacao para a morte.

“O nosso papel na luta dessas pessoas foi simplesmente o de um catalisador,
compartilhando um momento, uma lagrima quem sabe, uma esperanga e, acima de tudo,
mostrando disposi¢do para escutar. Cada um ao seu modo, pessoal e intimo,
coreografou a propria morte; todos estavam convencidos quanto ao seu destino final e
fizeram o que lhes foi possivel para manter um estilo pessoal, coerente com a propria

personalidade.” (Kiibler-Ross, 2005, pagina 15)

Kiibler-Ross (2005) entende que, ao se permitir falar de forma franca sobre a
eminéncia da morte, o paciente consegue entrar no campo das questdes mal-resolvidas. Ao
se trabalhar com tais questdes surge uma sensa¢do de paz e harmonia, no qual o paciente

pode se libertar e seguir adiante.



A autora relata neste livro o caso de Louise, assistente social em um hospital de sua
cidade, situada nos arredores de Cleveland, EUA. Ao saber de seu diagnostico de cancer de
mama, resolveu se manter em siléncio para que pudesse analisar as possibilidades existentes,
pois tinha plena consciéncia de todos os procedimentos que poderiam ser realizados. Louise
j4 acompanhara diversas mulheres nessa mesma situagdo e, para ela, a qualidade de vida,
quando comparada a quantidade, era essencialmente de mais valia. Além disso, temia a dor e
a dependéncia, ou seja, chegar a um estagio onde nao pudesse escolher o tratamento e deixar
de ser ela mesma. Depois de muito analisar, decidiu ndo fazer a cirurgia e o tratamento por

radiagdo e deixar seu destino nas maos de Deus.

Decidir sua propria forma de viver e de morrer, custou-lhe a amizade de seus colegas de
trabalho, que ndo conseguiram entender sua decisdo, interpretando-a como suicidio e
egoismo. Kiibler-Ross conhece Louise em um de seus semindrios. Neste momento, Louise
se sente acolhida e pode perceber que ndo se sentiria mais sozinha. Retornando ao trabalho,
recebe a noticia que deveria se afastar do mesmo devido ao seu estado de satide que poderia
“deprimir” os pacientes do hospital. Os pacientes, por sua vez, iam visitd-la no quarto de
hospital e posteriormente em sua casa. Estes pediam sua orientacdo e gostavam muito do
contanto com ela. Kiibler-Ross, sempre que possivel, a visitava e também lhe dava algum
presente que representasse a relacdo que elas haviam criado, algo que Louise pudesse se
amparar quando nao houvesse a presenca de Elisabeth. Com o passar do tempo, Louise ficou
mais debilitada, alternando entre estados consciéncia e semiconsciéncia. Em um telefonema
com Kiibler-Ross, Louise pode dizer que ainda haviam questdes mal-resolvidas com sua
mae, que ja era bem idosa e morava em outro Estado. Encorajada por Elisabeth, Louise
convidou sua mae e, durante esse encontro, elas puderam passar o dia juntas, apesar de nao
ter havido uma conversa franca acerca de seus sentimentos mais profundos. Mesmo assim

Louise concluiu que conseguiu revelar o maximo que era possivel diante das circunstancias



vividas, o que causou grande alivio. Poucas semanas depois, sua mae faleceu em casa, de
forma pacifica. Louise recebeu tal noticia com tranqiiilidade dizendo que havia resolvido
suas questdes neste Ultimo encontro. Outras questdes que a incomodavam foram sendo
trabalhadas, uma a uma, para que Louise pudesse viver a vida sem angustias a lhe rondar.

Eis alguns trechos de uma carta escrita por ela a Kiibler-Ross:

“Gostaria que os médicos entendessem o significados das suas visitas. Talvez ndo haja
nada que possam fazer por mim de fato desde que me recusei a receber a quimioterapia
e outros tratamentos. Ainda assim, seria capaz de pagar para que um profissional
dissesse, com otimismo, que estou me saindo bem. E muito assustador trilhar este
caminho sozinha e cada mudanga faz a gente imaginar se o cancer ndo se espalhou.
Naturalmente, se estivesse me submetendo aos tratamentos normais, alguém me
visitaria com freqiiéncia. (...) Depois de chegar a conclusio de que eu ndo morreria
conforme o esperando, decidi: ‘Que se dane, vou comecar a viver’”. (Kiibler-Ross,
2005, pagina 96)

Kiibler-Ross entende que, pelo fato de Louise ter tido todo o apoio emocional e
espiritual que poderia receber, tornou-se possivel que fossem eliminadas as questdes mal-
resolvidas e os aspectos de sua personalidade que lhe causavam sofrimento, podendo assim
se ocorrer a liberagdo de sentimentos como o medo, culpa, vergonha e remorso que sentia.
Louise conseguiu se equilibrar e aceitar com dignidade os seus tltimos dias, tornando-se um
exemplo do que ¢ poder utilizar-se do direito de tomar decisdes. Segue abaixo um trecho da

fala de Kiibler-Ross em uma cerimonia em memoria a Louise:

“Ela nfo so escolheu servir a igreja a que pertencia e aos pacientes do hospital em que
trabalhava, mas também tomou a decisdo ndo tdo facil de aceitar seu diagnodstico de cancer e viver
com isso. Ela literalmente viveu com isso; ela amava o proprio corpo e escolheu nio fazer a cirurgia
— e a sua sobrevida excedeu toda a expectativa médica e cientifica. Mas ndo se trata apenas de quanto

tempo Louise teve a mais, a despeito de ela decidir ndo aceitar nenhum tratamento convencional,



mas do que ela fez com esse tempo a mais que a tornou um exemplo para todos nds e a quantas vidas
ela influenciou e a centenas de milhares que ela influenciara no futuro. (...) Sentada ao meu lado, ela
aprovou esse texto e a capa do livro - com seu rosto estampado nela -, consciente de que o livro
seria publicado no Natal, ¢ que seria ndo s6 um testamento da sua luta valorosa, mas também o
presente que ela legaria ao mundo, um exemplo de grande aceitagdo, ndo s6 em relagdo aos outros
mas também a si mesma — a ela como um TODO - intelecto, emogdo, espirito e tragos fisicos,
incluindo o cancer. Em favor dela, eu gostaria de dizer a todos os presentes que ela foi abengoada
pela sua existéncia, assim como somos abengoado pela dela.” (Kiibler-Ross, 2005, paginas 105 e

106)

Marie de Hennezel, psicologa clinica e formada em haptonomia — ciéncia da
afetividade — trabalhou dez anos com cuidados paliativos na Franga e nos traz uma
contribuicdo significativa para este campo. Em seu livro “A morte intima: aqueles que vao
morrer nos ensinam a viver” publicado em 2004, Hennezel relata uma série de atendimentos

e ndo so percurso dos pacientes como também o percorrido por ela.

Hennezel (2004) conta sobre o atendimento com Dimitri, um senhor ja idoso que
possui um cancer raro no musculo cardiaco. Logo que se encontram Dimitri estabelece um
contato imediato com Marie, pois esta lembra sua mae além de usar o mesmo perfume que
ela. Sua mae morreu alguns anos antes e sente muito sua falta. Este primeiro encontro foi
marcado pela receptividade de Dimitri e ai se estabelece uma relagdo na qual Hennezel se

compromete a acompanha-lo até o fim.

O segundo encontro se deu quando Dimitri recebia visitas de algumas amigas e de sua ex-
mulher. Neste dia, Hennezel percebe uma diferenca enorme na forma como Dimitri se
comporta, revelando o personagem que ele desempenhava diante das mulheres no decorrer
de sua vida. Ao vé-lo novamente sozinho, Hennezel consegue estabelecer o mesmo contato

do primeiro momento € o convida a falar de sua doenga. Dimitri a relata de forma rapida e



simples e termina sua explicagdo dizendo que ¢ otimista e que ainda ndo chegou sua hora.
Marie o escuta plenamente sabendo que p tempo que lhe resta para viver lhe pertence. Apos
esse momento, Dimitri se propde a contar um sonho que teve logo que chegou nesta

unidade.

“(...) todo sonho partilhado ¢ uma por¢do de intimidade, uma parte muito secreta de si
mesmo de que aceitamos nos livrar. Penetrar nos sonhos de outra pessoa é enveredar por
uma terra sagrada, € penetrar na sua intimidade. O inconsciente ndo ¢ apenas o deposito
dos recalques, mas contém todas as nossas possibilidades. E um viveiro de imagens e

simbolos susceptiveis que nos ajuda a crescer.” (Hennezel, 2004, pagina 101)

No sonho, Dimitri se enxerga vestido em uma bonita porém incomoda armadura de
metal e de frente para o mar. Uma voz imponente ordena que entre na dgua. Apesar de saber
que ira afundar devido ao peso da amadura Dimitri sente que deve fazé-lo. Ao entrar na agua
sua angustia aumenta enquanto ele vai afundando quando, de repente, a armadura se abre e

ele comeca a nadar livremente, muito feliz.

Hennezel propde que o sonhador diga o que o sonho lhe sugere e a partir dai as
associagdes vao surgindo. Neste caso, o ingresso na unidade de cuidados paliativos pode
significar a entrada no mar e a armadura a mascara que Dimitri usa diante da sociedade. O
sonho convida Dimitri a se libertar, a ser verdadeiro. Apds um longo siléncio Dimitri diz ter

sido tocado profundamente pelas palavras de Marie.

Poucos dias depois, seu estado de satide piora e Dimitri se apresenta fragil na sua
cama. Em uma de suas visitas, Hennezel estava ao seu lado quando subitamente Dimitri
comeca a vomitar, sujando ambos. Deixando o orgulho de lado ele levanta os olhos e diz
estar desolado por tratd-la daquela forma. Hennezel decide ela mesma fazer a higiene do

local, tornando aquela toalete um ritual. Dimitri se entrega aos cuidados e, ao terminar o rito,



atrai seu rosto contra o dela e diz que a ama. Hennezel nada responde, porém acolhe esse

sentimento e afasta-se suavemente.
Segue abaixo uma reflexdo de Hennezel sobre o ocorrido:

“Penso nas ajudantes, que ao longo do dia realizam esses gestos minimos, superando a
repugnancia, porque o pensamento de restituir a alguém sua dignidade lhes da uma satisfa¢do
compensadora. Em seu olhar os doentes encontram, sem duvida, algo dos olhares amorosos de suas
maes; a maneira como cuidam deles reaviva-lhes a lembranca dos cuidados prodigalizados em sua
infancia. Embora muitas pessoas tenham conhecido essa felicidade quando criangas, para conservar-
lhes a lembranga num canto de seu psiquismo, raramente essa ternura lhes ¢é restituida no fim de sua

vida.” (Hennezel, 2004, pagina 105)

Apobs esse episddio, onde foi plenamente aceito em sua humanidade, Dimitri
percebeu como ele também poderia ser terno e bondoso. Essa mudanga de comportamento
fez com que ele pudesse resolver questdes antigas, como a relagdo com sua filha, por
exemplo. A equipe relata sentir muito amor e ternura no quarto de Dimitri. Essa atitude fez
com que, nos seus ultimos dias, seus familiares, um a um, pudessem fazer as pazes com
Dimitri. Posteriormente Dimitri cai em um coma com vigilia e falece depois alguns dias

neste estado.

No Brasil, temos o Hospital do Céancer 1V, situado na cidade do Rio de Janeiro, onde
se trabalha especificamente com pacientes fora de possibilidades terapéuticas - FTP.
Menezes (2004) relata, em seu doutoramento, o cotidiano dos hospital e as questdes que
emergem diante da morte na perspectiva dos membros da equipe. Os principios éticos a
serem seguidos no exercicio dos profissionais que atuam em cuidados paliativos sdo os da
autonomia, da beneficéncia e da ndo maleficéncia, da justica, da responsabilidade e da
solidariedade. Com o objetivo de incorporar uma identidade paliativista em seus

funciondrios, diversos cursos e treinamentos sdo realizados neste hospital. No entanto, o



conhecimento especifico deve se unir a outras caracteristicas como a escuta, a empatia,

expandindo assim seu olhar para o social, o psicoldgico e o espiritual.

“O profissional deve ter uma visdo do paciente ndo como a doencga dele: de olhar o paciente
como uma pessoa, deve ter a visdo do contexto familiar, saber se ele tem cuidador, se pode
ser cuidado, se tem uma casa. Uma visdo que va além de ser médico.” (Médica, citada em

Menezes, 2004, pagina 86)

Ao adquirir conhecimento técnico e se relacionar dessa nova maneira com a equipe,
o paciente e os familiares, ¢ que se legitima a especialidade Cuidados Paliativos. A
comunica¢do ¢ um dos principais temas dentro das atividades pedagdgicas da area, a fim de
que se reduza a incerteza da situacdo que o paciente vive, para que a relacdo entre o paciente
e a equipe se fortaleca e também para que seja dada uma dire¢do ao paciente e a familia.

(Menezes, 2004)

Os profissionais deste hospital percebem que o principal desafio em seu cotidiano ¢
transformar o espaco hospitalar para que ndo haja uma vinculagcdo negativa com a morte,
além de singularizar o atendimento, de forma a criar uma identificacdo do profissional com
o doente e seu sofrimento, porém enxergando a morte como um processo natural, para que

seja possivel dar continuidade ao seu trabalho. (Menezes, 2004)

A assisténcia psicoldgica paliativista trabalha primeiramente com o diagndstico no
qual o paciente se encontra fora de possibilidades terapéuticas. Nesse sentido, o psicologo
acolhe as questdes que dai emergem buscando uma reestruturacdo da vida do paciente,
priorizando a qualidade de vida que se pode ter e trabalhando com todos os sentimentos que
surgirdo. Neste trabalho leva-se em considera¢do o grupo familiar e suas relagdes com o
paciente de modo que todas as questdes que surjam ndo sejam caladas e sim expostas e

trabalhadas. O psicologo também atua com a equipe interdisciplinar para que haja uma



interagdo harmoniosa entre os profissionais, as limitacdes de seu trabalho sejam colocadas

em pauta e suas emocdes expostas e sejam tema de reflexdes. (Menezes, 2004)

Carvalho (2003) entende que o maior desafio na experiéncia em Cuidados Paliativos
¢ trabalhar com as inquietagdes emergem desta pratica, inquietacdes sobre a vida que
engloba ndo s6 amor, esperanca e alegria, mas também dor, tristeza, perda e finitude,
permitindo assim que se compreenda as limitacdes na atuacdo profissional sem o sentimento

de culpa e sim o sentimento de dever cumprido com dedica¢do e cuidado.

“Néo temos medo de expor-nos e de envolver-nos com o ser humano agredido pela
doenga, de partilhar seus anseios, de ser uma agente de mudangas, de acreditar que a
morte ¢ apenas uma etapa da vida. Tudo sdo formas de amar e de atuar. Ao compreender
a esséncia do outro na vida e na morte, passamos a compreender-nos e a explicar a nos
mesmos nossa trajetdria no ato e na arte de cuidar de seres no seu existir e no seu

processo de morrer com dignidade.” (Carvalho, 2003 pagina 108).

Franco (2008) tece algumas consideragdes sobre o dia a dia do profissional de
psicologia que atua em Cuidados Paliativos. Trabalha-se com os sintomas, com a dor, com a
incapacitacdo, com o estresse institucional, com os procedimentos. Além disso, ha que se
administrar os sentimentos que dai emergem, bem como as estratégias de enfrentamento do
paciente, da familia e cuidadores. Neste momento prepara-se para a morte, despede-se
buscando preservar o auto-conceito, as relagdes apropriadas com a familia e amigos,
encontrar significado em vida sobre a morte. Tais questdes costumam emergir na pratica
paliativista e cabe ao psicologo participar ativamente deste processo junto ao paciente e
familia, possibilitando um espago de escuta e acolhimento. O psicologo também trabalha
com a equipe, a fim de situar que demandas estdo ocorrendo, propondo formas de trabalho e

de enfrentamento.



E diante do olhar paliativista que toda a equipe de saude pode amparar o paciente ¢
de fato o acolher no seu processo de adoecimento, abrindo espaco as demais dimensdes da
dor e também a expressdo dos sentimentos que emergem, tanto do paciente, como de sua
rede de apoio. Sendo assim, a proposta de ampliacdo desse servigo em nivel nacional ¢ de

fundamental interesse da sociedade.



Capitulo 3 — Os desafios para a implementacdo em nivel nacional dos Cuidados Paliativos

Pessini & Bertachini (2005) situam os Cuidados Paliativos como questdo relevante
de satide publica no Brasil. Trabalha-se com as necessidades humanas, sua dignidade diante
do sofrimento ocasionado por doencas cronicas ou diante da terminalidade. H4 uma
preocupacdo com a familia e amigos, a fim de que sejam expressas as questdes acerca da
iminente perda de um ente querido, bem como um acompanhamento apos a morte deste.
Tais temas foram negligenciados pelo Sistema de Saude brasileiro. Ha que se incluir a
disciplina Cuidados Paliativos nos cursos de medicina, enfermagem, assisténcia social e

psicologia, bem como criar programas de educacao para profissionais e o publico em geral.

Silva & Hortale (2006) concordam que o sistema de saude brasileiro enfrenta
grandes desafios para o novo século. Com o aumento da populacdo idosa, da quantidade
individuos com cancer, doencas cardiovasculares e cerebrovasculares ¢ necessario que se
estabelecam politicas de saude voltadas aos pacientes terminais. Através de programas em
cuidados paliativos ¢ que se pode estabelecer bases técnicas e assim discutir uma politica
nacional de cuidados ao final da vida. Sendo assim, uma discussdo multisetorial que também

conte com a participagdo efetiva da sociedade civil ¢ de fundamental importancia.

Floriani & Schramm (2007) reconhecem o desafio que ¢ inserir os cuidados
paliativos no sistema de saude dos paises em desenvolvimento. Sendo assim, ¢
imprescindivel a realizacdo de pesquisas, 0 incentivo ao ensino, a organiza¢ao de servigos e
a formagdo de recursos humanos em Cuidados Paliativos. Torna-se importante que
diferentes niveis de assisténcia sejam articulados para acolher esses pacientes e seus

familiares.



Ferrai, Silva, Paganine, Padilha e Gandolpho (2008) constataram, diante de revisdo
bibliografica acerca do tema Cuidados Paliativos, que ainda ndo hd um empenho
significativo na realizacdo de pesquisas na drea. No campo das contribui¢des praticas, existe
um consenso acerca da priorizacdo na formagdo dos profissionais de satde a fim de
promover o gerenciamento dos cuidados paliativos, considerando o sujeito enquanto
biopsicossocial e espiritual, passivel de ter qualidade de vida e qualidade nas relagdes

interpessoais.

O Ministério da Saude vem consolidando formalmente os Cuidados Paliativos no

ambito da saude através da Resolugdo n® 260/97 e de uma série de portarias.

A Resolugdo n°® 260, de 4 de dezembro de 1997, admite a gravidade e importancia
nos problemas relacionados a dor e aos cuidados paliativos, a precariedade dos cuidados
dispensados a tal ptblico, a deficiéncia na formagdo académica, seja em graduagdo como em
pos-graduacdo, dos profissionais de saude e a inexisténcia de programas de orientacdo ao
tratamento dos doentes com dor crdnica e carentes de cuidados paliativos no modelo vigente
de atendimento a saude, resultando em uso e gerenciamento inadequados dos recursos
financeiros e humanos. Dessa forma, resolve recomendar a forma¢do de grupo de trabalho
objetivando a criagdo de um Programa Nacional de Educa¢do Continuada em Dor e
Cuidados Paliativos para Profissionais de Satde. Tal programa teria como estratégia a
educacdo continuada para os profissionais de satde, a institui¢do de programas educativos
dirigidos para a comunidade leiga, incluindo pacientes, familiares, autoridades
governamentais € o publico em geral, bem como a introdu¢do do ensino sobre dor e

cuidados paliativos na graduacdo das faculdades da area de satde.

A Portaria GM n° 3.535, de 02 de setembro de 1998, insere os cuidados paliativos

nos Centros de Alta Complexidade em Oncologia — CACON. Tais cuidados incluem



assisténcia ambulatorial, hospitalar e domiciliar por equipe multiprofissional para o controle
da dor e de outros sintomas apresentados pelos pacientes nos quais os tratamentos

anteriormente instituidos ndo apresentaram sucesso.

A Portaria GM n° 19, de 03 de janeiro de 2002, institui no ambito do Sistema Unico
de Satde — SUS —, o Programa Nacional e Assisténcia a Dor e Cuidados Paliativos. Os
objetivos gerais deste programa sdo: articular iniciativas governamentais € nao
governamentais voltadas para a atencdo/assisténcia aos pacientes com dor e cuidados
paliativos; estimular a organizagdo de servicos de saude e de equipes multidisciplinares para
a assisténcia a pacientes com dor e que necessitem cuidados paliativos, de maneira a
constituir redes assistenciais que ordenem esta assisténcia de forma descentralizada,
hierarquizada e regionalizada; articular/promover iniciativas destinadas a incrementar a
cultura assistencial da dor, a educagdo continuada de profissionais de saude e de educacao
comunitéria para a assisténcia a dor e cuidados paliativos; desenvolver esforcos no sentido
de organizar a captagio e disseminagdo de informacoes que sejam relevantes, para
profissionais de satide, pacientes, familiares e populacdo em geral, relativas, dentre outras, a
realidade epidemioldgica da dor no pais, dos recursos assistenciais, cuidados paliativos,
pesquisas, novos métodos de diagnostico e tratamento, avangos tecnologicos, aspectos
técnicos e éticos e desenvolver diretrizes assistenciais nacionais, devidamente
adaptadas/adequadas a realidade brasileira, de modo a oferecer cuidados adequados a
pacientes com dor e/ou sintomas relacionados a doengas fora de alcance curativo e em
conformidade com as diretrizes internacionalmente preconizadas pelos 6rgdos de satde e

sociedades envolvidas com a matéria.

A Portaria GM/MS n° 1.319, de 22 de julho de 2002, cria, no ambito do SUS, os

Centros de Referéncia em Tratamento da Dor. Entende-se por Centros de Referéncia em



Tratamento da Dor Cronica aqueles hospitais cadastrados pela Secretaria de Assisténcia a
Saude como Centro de Alta Complexidade em Oncologia de Tipo — CACON — e ainda
aqueles hospitais gerais que, devidamente cadastrados como tal, disponham de ambulatdrio
para tratamento da dor cronica e de condi¢des técnicas, instalagdes fisicas, equipamentos e
recursos humanos especificos e adequados para a prestacdo de assisténcia aos portadores de
dor cronica de forma integral e integrada e tenham capacidade de se constituir em referéncia

para a rede assistencial do estado na area de tratamento da dor crdnica.

A Portaria GM/MS n° 2.439, de 08 de dezembro de 2005, institui a Politica Nacional
de Atencdo Oncoldgica. A tematica dos cuidados paliativos ¢ abordada no item II desta
portaria quando se diz que a Politica Nacional de Atengdo Oncoldgica permite que se
organize uma linha de cuidados que perpassa todos os niveis de atengdo — bdsica,
especializada de média complexidade e especializada de alta complexidade — e de
atendimento — promoc¢do, prevencdo, diagnostico, tratamento, reabilitagdo e cuidados

paliativos.

A Portaria GM n° 3.150, de 13 de dezembro de 2006, revoga a portaria n® 19/GM,
de 3 de janeiro de 2002, e institui a Camara Técnica em Controle da Dor e Cuidados
Paliativos que deverd se pronunciar acerca das diretrizes nacionais sobre controle da dor e
cuidados paliativos; das agdes de controle da dor e cuidados paliativos, levadas a cabo no
ambito coletivo ou individual na assisténcia publica; das recomendagdes para o
desenvolvimento dessas acdes nas entidades publicas e privadas que integram o SUS e,
quando solicitado, o sistema de saude suplementar; da atualizagdo das normas e
procedimentos do SUS referentes ao controle da dor e cuidados paliativos; da incorporacio
tecnologica para agdes de controle da dor e cuidados paliativos, encaminhando parecer para

a Comissao para Incorporagdo de Tecnologias do Ministério da Satude - CITEC; dos projetos



de incentivo para agdes de controle da dor e cuidados paliativos; da estrutura¢do de redes de
atencdo na area de controle da dor e cuidados paliativos; da formagdo e qualificacdo de
profissionais para atuagdo em controle da dor e cuidados paliativos e da avaliacdo de estudos
e pesquisas na area de controle da dor e cuidados paliativos. Cabe a Secretaria de Atencdo a
Saude a tomada de providéncias para que sejam operacionalizados os trabalhos da referia

Camara.

Podemos perceber uma sequéncia ldgica que nos leva em dire¢do a pratica dos
cuidados paliativos em nivel nacional. Porém, somente atitudes de cunho politico ndo fazem
com que surja de fato a pratica paliativista nos hospitais brasileiros. E necessario que a
cultura dos cuidados paliativos penetre nos ambientes hospitalares. Para isso ¢ fundamental
que todos os profissionais saibam que existe tal arcabouco tedrico e assim haja uma reflexao
acerca do tema, para que, posteriormente, em sua pratica, tais informagdes sejam levadas em
considera¢do, criando assim uma nova forma de se comportar diante dos pacientes e familias
que ali se encontram. A partir de programas e cursos educacionais de dmbito nacional,
visando uma educa¢do continuada e com a criagdo de unidades de cuidados paliativos nos
hospitais da rede publica, ¢ que o cenario brasileiro em cuidados paliativos ira de fato

mudar.

A Academia Nacional de Cuidados Paliativos — ANCP — elaborou, em 2006, um
documento entitulado “Critérios de Qualidade para os Cuidados Paliativos no Brasil”. Neste
documento evidencia-se a importincia da educacdo continuada em Cuidados Paliativos,
sendo esta uma das melhores formas de se criar a cultura necessaria para a difusdo
conceitual dos cuidados paliativos. Diferentes niveis de educagcdo podem ser articulados de
modo a atender as diferentes necessidades dos profissionais envolvidos. Outro quesito

importante abordado neste guia ¢ a necessidade de se formarem parcerias entre os locais



responsdveis pelo ensino dos cuidados paliativos e os centros de saude que atuam
diretamente com a temadtica. Sem esse tipo de parceira, corre-se o risco de um treinamento

desajustado a pratica. (Maciel et. al., 2006).

Em outubro de 2010, ocorreu o IV Congresso Internacional de Cuidados Paliativos,
incentivado pela ANCP, onde se reuniu cerca de 600 participantes e 75 congressistas e foi
discutido o tema “Educar para Paliar”. Dentre diversas contribui¢des para area, selecionei
algumas que considerei relevante para a discuss@o sobre os desafios na implementacio dos

cuidados paliativos em ambito nacional.

Oliveira, Vasconcelos e Freire (2010), pesquisaram a respeito da compreensdo de
profissionais de medicina que atuam no contexto hospitalar acerca dos Cuidados Paliativos,
na perspectiva da bioética. Os dados foram analisados qualitativamente mediante a técnica
de andlise de conteido proposta por Bardin. Do material empirico, obteve-se cinco
categorias tematicas: o significado de Cuidados Paliativos, os requisitos para a execugao de
Cuidados Paliativos, quais situagdes requerem Cuidados Paliativos, quais sdo os limites e
possibilidades para a execugdo de Cuidados Paliativos e como ocorre o direcionamento das
questdes éticas em Cuidados Paliativos. O estudo concluiu que os médicos participantes
demonstraram  conhecimento superficial no que concerne aos Cuidados Paliativos,
destacando assim, a necessidade de capacitacdo de profissionais de satde, bem como a
promocao de acdes de educagdo em saude para Cuidados Paliativos.

Vasconcelos, Oliveira, Silva, Freire e Costa (2010), refletem acerca da praxis dos
profissionais de Satide no contexto dos Cuidados Paliativos. O desconhecimento ou a
caréncia de informagdes inerentes aos Cuidados Paliativos dificulta a sua execugdo. Este
estudo teve como objetivo investigar, na literatura, como ocorre a praxis dos profissionais de

saude no contexto dos Cuidados Paliativos e discutir acerca dos limites e possibilidades



enfrentados por estes profissionais diante da necessidade de oferecer Cuidados Paliativos ao
cliente e a sua familia. Tratou-se de um estudo bibliografico, realizado a partir de
levantamento de pesquisas divulgadas em bancos de dados online, como SciELO e Medline;
leituras de artigos cientificos de periddicos indexados e livros, utilizando como descritores
profissionais de satide e Cuidados Paliativos, no periodo de outubro de 2009 a margo de
2010. Observou-se que Cuidados Paliativos sdo cuidados basicos que visam a promogao de
conforto. Apesar de serem simples, ¢ importante observar que implica aos profissionais de
saude a aquisicao de conhecimentos e habilidades técnicas, atendendo a critérios cientificos,
exigindo maior investimento com recursos humanos multiprofissionais comprometidos com
0 paciente a ser assistido e ndo apenas com a enfermidade. A deficiéncia na capacitagdo dos
profissionais em Cuidados Paliativos comeca em sua formacgdo académica, onde estes sdo
negligenciados em sua totalidade, ou abordados com irrelevancia. Também sdo
negligenciados pelas autoridades e profissionais de saude, pois sdo poucos 0s centros
publicos e privados que se dedicam a assisténcia a dor e Cuidados Paliativos. Assistir
paliativamente requer envolvimento, empatia e desejo de superacdo no cuidar, o que torna
desafiador e intrigante, considerando que resta pouco a ser feito, deve-se levar em
consideracdo a relevancia destes cuidados, pois estes proporcionam novas dimensdes de
cuidado e valorizacdo da vida humana. A comprovag¢do dos efeitos curativos gera no
profissional de saude realizacdo profissional, porém quando tal objetivo ndo ¢ atingido, estes
se sentem incapazes ou impotentes, podendo dificultar o processo natural do cuidado,
tornando-se assim uma limitagdo para agirem paliativamente. Como fator desencadeante
desta situagcdo, podemos observar a preparacao académica inadequada, fatores inerentes aos
profissionais, envolvendo seus medos, suas proprias dores emocionais, que O0s
impossibilitam de prosseguir um pouco mais na assisténcia ao cliente que se encontra sob

Cuidados Paliativos. A possibilidade de implantacdo desta abordagem pela equipe



multiprofissional, se encontra na adocdo de estratégias fundamentais para o controle dos
sintomas prevalentes. A partir dessa reflexdo, conclui-se que ¢ necessaria uma mudanca nos
conceitos e atitudes diante do cenario patologico que ¢ conferido, convergindo a
oportunidade de aproveitamento mais abrangente no cuidado, seja ele curativo ou paliativo,
visando o bem estar da vida que foi acometida pela enfermidade.

Toledo, Martinelo e Priolli (2010), discutem sobre a necessidade de ensino sobre a
terminalidade entre os estudantes e profissionais de medicina. Uma boa pratica paliativista
requer a identificagdo precoce, avaliagdo e tratamento impecavel da dor e outros problemas
de natureza fisica, psicossocial e espiritual. Apesar de que, entre as atribuigdes de um
médico estejam saber lidar com as questdes relacionadas ao acompanhamento do processo
de morte, ndo ha obrigatoriedade de uma disciplina que possua como objetivo principal a
terminalidade da vida. Dessa forma, as escolas médicas podem ou ndo adotar tal disciplina.
Buscando avaliar sobre a importincia da obrigatoriedade de uma disciplina que verse sobre
cuidados no fim da vida foi aplicado um questionario sobre o ensino em terminalidade da
vida nos responsaveis pela elaboracdo do curriculo, os coordenadores do curso das escolas
médicas do Brasil. Os resultados mostraram que as escolas médicas que possuem disciplina
pré-clinica ou clinica com foco primério em terminalidade da vida preenchem seis dos nove
principios da OMS, enquanto os cursos cuja disciplina ndo ¢ obrigatoria cumprem apenas
dois dos nove critérios. Sendo assim, considerou-se de grande relevancia a obrigatoriedade
de disciplina pré-clinica ou clinica com foco primario em terminalidade da vida, para que
sejam cumpridos os principios dos Cuidados Paliativos da OMS.

Saporetti, Paia, Rodrigues, Sachs, Santos e Silva & Jales (2010), apresentaram o
Diagrama de Abordagem Multidimensional utilizado no Ambulatério de Cuidados
Paliativos Geriatrico do Hospital das Clinicas da Faculdade de Medicina da Universidade de

Sdo Paulo. Este diagrama ¢ uma forma grafica que facilita a compreensdo do caso como um



todo sendo aplicado inicialmente nas discussdes multiprofissionais do ambulatorio. E
estruturado na forma de trés circulos concéntricos divididos em quatro quadrantes. Os quatro
quadrantes representam os aspectos fisicos, familiares, emocionais e espirituais e os trés
circulos concéntricos representam as caracteristicas do paciente, seus sofrimentos e as
atitudes a serem tomadas pela equipe. Na porcdo externa de cada quadrante somam-se os
objetivos a serem alcancados para cada uma das dimensdes. Durante as discussdes, o
diagrama ¢ desenhado sobre uma grande folha de papel ou quadro branco e os dados obtidos
registrados nos seus respectivos locais. Esta forma grafica se torna bastante 0til no
aprendizado em Cuidados Paliativos e facilita a percepgao das prioridades no atendimento.
A presenga de objetivos atribuidos a cada uma das dimensdes, representadas no diagrama
nas por¢des externas, mantém o foco da equipe nas atitudes que conduzem ao alivio do
sofrimento e a uma morte digna e pacifica. O diagrama também facilita a percepgao de quais
dimensdes estdo acometidas naquele determinado momento e como ocorrem as diferentes
interagdes entre os fatores ali presentes e o sofrimento. Outra contribuicao desta técnica €
que, ao se expressar todas as dimensdes de maneira semelhante do ponto de vista grafico, se

reforca a ideia de que todas sdo igualmente importantes e dignas de atencao.

Carlo, Formighieri & Peria (2010), descrevem como ocorreu a implantagdao do
Servigo de Cuidados Paliativos do Hospital das Clinicas da Faculdade de Medicina de
Ribeirdo Preto FMRP-USP. Para que tal projeto se tornasse realidade, foi necessario que se
desenvolvessem protocolos de cuidado e de organizagdo de servigos de Cuidados Paliativos,
observando assim que critérios devem ser estabelecidos, a fim de promover a regulacdo, no
contexto do SUS, destes pacientes dentre os diferentes equipamentos de atengdo a satide e os
diferentes niveis de complexidade e rede social de suporte. Esses cuidados foram entendidos
como cuidados preventivos, pois previnem sofrimentos motivados por sintomas de dificil

controle e pelas multiplas perdas (fisicas e psicossociais) a que as pessoas vao sendo



submetidas. Além disso, leva-se em consideragdo que a pessoa doente e sua familia sdo o
centro gerador das decisdes. Tem como enfoque central a ajuda a pessoa doente para que ela
possa viver tdo ativa e intensamente quanto possivel até sua morte, com dignidade e
respeito, aceitando a morte como uma etapa natural da vida. As acgdes propostas t€m
resultado em avangos significativos para a ampliacdo da atuag¢do regional do Grupo de
Cuidados Paliativos e a inducdo de politicas publicas na area de Cuidados Paliativos na

regido de Ribeirdo Preto.

Silva, Weizemann, D’Alessandra & Consolim, (2010), relatam o trabalho realizado
pelo O Nucleo Avangado de Cuidados Especiais — NACE — do Instituto do Céncer do
Estado de Sao Paulo — ICESP —, fruto de uma parceria entre o ICESP, a Secretaria de Saude
do Estado de Sao Paulo e o Recanto Sao Camilo. Foi criado um grupo de apoio a familiares
e cuidadores, tendo como objetivo diminuir o nivel de ansiedade, aumentar a interacao entre
0s participantes e entre estes € a equipe, mostrar que muitos problemas encarados como
individuais frequentemente sdo compartilhados por outras pessoas e iniciar o planejamento
de vida ap6s o dbito do paciente. O trabalho foi realizado por equipe multidisciplinar. O
grupo de apoio atuou com periodicidade semanal e duracdo de uma hora. Todos os
familiares e cuidadores presentes foram convidados a participar voluntariamente. Iniciou-se
com a apresentagdo dos coordenadores, participantes e da proposta do grupo. O primeiro
tema abordado foi a importancia do cuidado ao cuidador. Foram utilizadas dindmicas,
fabulas e musicas como facilitadores do desenrolar da sessdo. Posteriormente, os
familiares/cuidadores foram encorajados a compartilhar os seus sentimentos, dificuldades e
apoios encontrados. O grupo acolheu as queixas e angustias apresentadas, permitindo a troca
de experiéncias. Houve o convite a reflexdo e a discussdo sobre as estratégias de
enfrentamento e superagdo das dificuldades. Os participantes tiveram a oportunidade de

esclarecer duvidas e crengas disfuncionais relacionadas a enfermidade e aos Cuidados



Paliativos. Observou-se mudangas, muitas vezes nitidas, na postura de alguns familiares que
passaram a apresentar uma maior serenidade e aceitacdo frente a terminalidade de seu ente
querido.

Carvalho (2010), fez uma pesquisa na qual se avaliou a atuacdo inicial de um grupo
consultor em Cuidados Paliativos num hospital universitario. Para tanto, foram analisados
dados relativos as agdes dos profissionais caracterizando o trabalho e o impacto durante a
evolucdo dos casos. Eis alguns dados significativos: dos 33 casos avaliados, em cerca de
75% de todos os chamados (25 casos) havia pelo menos um sintoma a ser paliado apesar de
apenas em 22% dos chamados (8) essa ter sido a demanda que havia motivado a
interconsulta. Dos sintomas a paliar, a dor foi presente em 50% das vezes, dispnéia em 50%,
nauseas/vomitos em 25%, delirium em 12% e outros sintomas em 18%. Nesse contexto,
50% dos casos tinham dois sintomas a paliar e 25% tinham mais de 3 sintomas. Constatou-
se haver indicagdo do uso de opidide em 73% de todos os casos avaliados. Porém, em
apenas 25% deles essas drogas estavam sendo utilizadas de forma correta, ou seja, antes da
interconsulta. Apos discussdo e orientacdo por escrito das condutas sugeridas, notou-se que
elas foram seguidas plenamente em 55% dos casos, parcialmente em 32% e ndo seguidas em
13%. A equipe multiprofissional esteve envolvida em apenas 2/3 das avalia¢des, sendo que
em 65% delas houve mais de um profissional da equipe envolvido. E por fim, a mediana do
nimero de dias em acompanhamento, até o obito ou alta, foi de cinco dias. Apesar de todos
os pacientes apresentarem indicagdo de Cuidados Paliativos na internagdo, a mediana de dias
entre a interna¢do e o chamado para a equipe de Cuidados Paliativos, foi de 19 dias. Os
dados apresentados permitem considerar que o desconhecimento a respeito do conceito de
Cuidados Paliativos ainda ¢ significativo. Tal desconhecimento faz com que houvesse pouco
tempo para que se realizasse um bom trabalho, bem como a formag¢ao de vinculos.

Carvalho, Silva & Lage (2010), promoveram uma pesquisa a fim de realizar um



levantamento e caracterizacdo da necessidade de Cuidados Paliativos nas Unidades de
Terapia Intensiva — UTIs. Com o desenvolvimento técnico-cientifico e a obstinagdo pela
cura, as UTIs tornaram-se o local onde frequentemente os pacientes falecem. Atualmente,
questiona-se os critérios para internacdo desses pacientes em UTI tendo em vista que, em
muitos casos, tratam-se de portadores de doengas terminais e sem expectativa de cura. No
Brasil, a caracterizagdo desse fato ainda ndo ¢ bem documentada. O objetivo do estudo foi
caracterizar os pacientes internados em UTI. Sendo assim observou-se os respectivos
diagnosticos, se havia a presenga de doenca terminal, qual era a expectativa de sobrevida
dada pela equipe médica assistente e o impacto desses dados sobre a condugdo dos casos até
a alta ou obito, relacionando, inclusive, se houveram acdes paliativas nesses casos. Para tal,
avaliou-se prospectivamente os prontudrios médicos de todas as interna¢des com duracio
maior do que 24h, durante o periodo de trés meses. Buscou-se caracterizar a populagdo de
acordo com a idade, sexo, diagnostico de internagdo e doengas de base. Com esses dados
avaliou-se a conduta adotada nos casos em que ocorreu o 6bito na UTI. Como resultado,
pode-se observar que das 134 internagdes ocorridas no periodo, 13 evoluiram para 6bito em
menos de 24h. Das 121 internagdes restantes, 82 tiveram alta da UTI (15 6bitos no hospital e
67 altas hospitalares) e 39 faleceram na UTI. Na andlise dos 6bitos em UTI , a idade média
foi de 69+/-15anos, 46% homens e 54% mulheres. Os principais diagnodsticos de internacao
foram Choque Cardiogénico (30%), Insuficiéncia Respiratoria (17%), Sepse (17%),
Insuficiéncia Renal Aguda (15%) e pds PCR(10%). Havia critério de terminalidade em 72%
desses casos, em 85% deles devido a doenga de base. O médico conseguiu prognosticar,
com acerto, nas primeiras 24h de internacdo, que a morte ocorreria, em 92% dos
casos. Entretanto, a discussdo sobre terminalidade s6 foi feita em 28% de todos os
casos. Dos casos que evoluiram a o6bito, 62% (25 casos) ndo foram realizados cuidados

paliativos. Desses, apenas 40% (10 casos) tinham ordem de ndo reanimar. A andlise da



ultima prescricdo de todos os 6bitos (dentro e fora da UTI - 52 casos), excluindo-se as
mortes subitas, revelou que, no dia da morte, 90% deles tiveram exames laboratoriais
colhidos, 75% fizeram RX , 15% tiveram USG ou tomografia solicitados, 75% receberam
vasopressores, 70% recebeu dieta enteral e 75% receberam medicacdo futil como AAS,
estatina ou hormoénio tireoidiano. Ndo houve emprego de acdes paliativas de forma
sistematizada. Em cinco casos foram dirigidas agdes especificas para controle de sintomas e
assisténcia psicossocial ao paciente e familia. Em um caso houve alguma atencdo ao luto.
Sendo assim, apesar de haver congruéncia entre a expectativa de obito, pelo médico, e a
ocorréncia concreta desse fato, isto ndo foi suficiente para determinar uma mudanga na
postura desses profissionais no sentido de evitar o emprego de medidas de suporte avancado
de vida. Percebe-se a necessidade de discussdo sistematizada dos casos frente a filosofia de
Cuidados Paliativos, para que as questdes acerca da terminalidade possam ser reconhecidas
e a conducdo clinica desse processo se dé de forma mais adequada, visando a qualidade de
vida do paciente.

Observou-se que a pratica dos Cuidados Paliativos no Brasil ainda ¢ muito recente,
com grandes desafios para que esta seja implementada em nivel nacional. Em contrapartida
percebe-se que a area também estd aumentando, bem como o interesse de alguns
profissionais em se especializarem, tornando-se, dessa forma, multiplicadores da pratica e

visdo paliativista.



Consideracodes Finais

O presente trabalho buscou trazer a tona questdes relevantes aos Cuidados Paliativos,
bem como os desafios atuais para sua implementagdo em nivel nacional. Acredito que o

grande desafio da 4rea seja de fato integrar os cuidados ativos aos cuidados paliativos.

Um grande passo ¢ observar os cuidados paliativos ndo como essencialmente
diferente de outras formas ou areas de cuidados de saude. Tal separagdo torna extremamente

dificil a sua integrag¢do no curso regular dos cuidados de saude.

Para que isso seja possivel ¢ necessdrio que, antes de tudo, haja uma mudang¢a no
olhar dos profissionais envolvidos acerca da pratica em saide, unindo a tecnologia existente
nos dias de hoje, com uma forma sistémica de observacdo sobre as questdes que envolvem
as enfermidades e a vida do paciente como um todo. A pratica em cuidados paliativos
sustenta a qualidade de vida do paciente enquanto ha vida. Serd que esta pratica mais
cuidadosa deveria ser utilizada somente diante da terminalidade? Sendo assim, a integracao
do olhar paliativista na saude possibilitaria que a perspectiva do paciente, como sujeito, se
estabeleca em todo processo de hospitalizacdo. A humaniza¢do dos hospitais, aspecto que
atualmente se encontra em foco, se d4 ndo somente com reformas na estrutura dos hospitais,
como por exemplo a colocacdo de janelas, jardins de inverno e paredes coloridas e pintadas
com paisagens, mas também com a mudanca de comportamento da equipe que ali se
encontra, a forma como esta equipe enxerga o paciente, sua enfermidade, seus familiares e
todas as questdes que dai se desenrolam. A mudanca de comportamento da equipe ocorre
com a educagdo continuada no tema, com uma constante reflexao acerca do trabalho em

equipe interdisciplinar e também no trabalho com as demandas desta equipe.



Outro ponto para se debater ¢ sobre o diagnodstico no qual o paciente se encontra fora
de possibilidades de cura. Neste sentido, retomo o raciocinio sobre a pratica dos
profissionais de saude frente ao paciente. Muitas vezes os profissionais conseguem estimar a
evolucdo de determinado quadro e ndo hd uma comunicagdo franca com o paciente e sua
familia, o que impede que de fato este se aproprie do seu proprio tempo de vida. Como

promover qualidade de vida se ndo se sabe sobre a possibilidade da morte?

Acredito que, para os objetivos dos cuidados paliativos se propaguem em nivel
nacional, h4 que se investir macicamente em educacdo e pesquisa, tanto na graduagdo e pos
graduagdo, como na atualiza¢do dos profissionais que ja estdo no mercado de trabalho. A
mudanc¢a no olhar das equipes ¢ capaz de disseminar a pratica e assim promover novos

estudos e reflexdes sobre o tema.

O psicologo hospitalar possui um papel fundamental nesta perspectiva. Ele pode
atuar como articulador e mediador das relagdes entre a equipe e o paciente, bem como entre
o paciente e a familia. Pode também promover a reflexao sobre as questdes que dai emergem
com a equipe buscando uma unificacdo dos objetivos comuns a pratica e ao cuidado com o
paciente. Outra linha onde o psicologo pode atuar juntamente com a equipe, € na promogao
do cuidado a familia que ali se encontra a fim de que as relagdes com o paciente se tornem
harmonicas e este sinta amparado técnica e emocionalmente. Desta forma, ¢ possivel que as
urgéncias que surjam diante das doencas cronicas e da terminalidade possam ser trabalhadas
e que os momentos sejam vividos com qualidade, respeito a dignidade humana, havendo

assim um espaco onde toda e qualquer expressdo emocional seja aceita.
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