ESCOLA
BRASILEIRA
DE ONCOLOGIA

SOCIEDADE
BRASILEIRA

DE ONCOLOGIA
CLINICA




INDICE

Resumo

Introducao

Quando considerar parar o tratamento do cancer

Comunicac¢ao no final da vida

Sintomas fisicos

Problemas psicolégicos

Cuidando do cuidador (cuidados no luto)

Cuidados espirituais

Desafios éticos praticos e temas legais até os uUltimos dias da vida
Superando as barreiras para fornecer qualidade no fim da vida

Referéncias



RESUMO

Apesar de todos os avangos
na terapia das neoplasias e do
aumento substancial nas taxas
de sobrevida em cinco anos,
a maioria dos pacientes ainda
evolui para 6bito devido ao can-
cer. Diagndsticos tardios em al-
gumas circunstancias e meca-
nismos de resisténcia durante
o tratamento ainda fazem com
gue muitos pacientes neces-
sitem, desde o diagndstico, de
cuidados paliativos integrados
ao tratamento do cancer.

Grande parte das intervengdes
nos cuidados paliativos pode e

deve ser realizada pelo oncolo-
gista, com encaminhamento
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para equipe multidisciplinar de
cuidados paliativos na maioria
dos momentos criticos da evo-
lucdo clinica. E importante que
os oncologistas desenvolvam
habilidades nesse cenario e sai-
bam reconhecer os momentos
em que devem encaminhar os
pacientes.

O texto a seguir descreve as
habilidades basicas que sdo es-
peradas dos oncologistas, como
reconhecimento do prognésti-
co, identificagao e avaliagao cor-
reta dos sintomas, definicdo do
momento de interromper a te-
rapia antineopldsica, comunica-
¢ao desses aspectos aos pacien-

Natalia Nunes

tes e familiares, envolvimento de
assuntos psicossociais e espiritu-
ais e, finalmente, permanéncia
dentro dos limites estabelecidos
pela bioética moderna.

Este texto consiste em breves
recomendacgdes para os oncolo-
gistas que trabalham no Brasil.
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Cuidados paliativos, Final de
vida, Cuidados de Suporte, Ha-
bilidades de Comunicagao, Con-
trole de Sintomas.
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INTRODUCAO AOS CONCEITOS
GERAIS DE CUIDADOS PALIATIVOS
EM ONCOLOGIA

Nas ultimas semanas e dias
de vida, os pacientes com can-
cer avancado frequentemente
apresentam declinio caracte-
ristico da funcionalidade, as-
sociado ao aumento subito de
sintomas fisicos, sofrimento psi-
coldgico e necessidade de cui-
dados. Complicagbes agudas
sdo comuns e podem neces-
sitar de internacao hospitalar!
Pacientes, familiares e médi-
cos tém que enfrentar muitas
decisdes dificeis em relagao ao
planejamento dos cuidados,
tratamentos oncoldgicos e alta
hospitalar. Os oncologistas co-
mumente tém relacionamento
forte com os pacientes desde o
diagndstico e, assim, possuem
um papel critico no alivio do
sofrimento de seus familiares
qguando a fase final da vida do
paciente se aproxima.

Devido as necessidades alta-
mente complexas durante esse
momento, é util que a equipe
oncolégica envolva outros pro-
fissionais, de modo a oferecer
o suporte em relacdo as ne-
cessidades multidimensionais
dos pacientes e familiares.? Por
exemplo, equipes interdiscipli-
nares especializadas em cuida-
dos paliativos possuem exper-
tise significativa no manejo de
sintomas complexos, Nnos cui-
dados da individualidade e na
complexa tomada de decisbes.
Psiquiatras, psicélogos, assis-
tentes sociais/religiosos podem

oferecer intervencdes efetivas
para os disturbios do humor,
ansiedade com a morte, sofri-
mento existencial efou luto an-
tecipatorio.

A Organizagao Mundial da
Saude define cuidado paliati-
vo como “uma abordagem que
melhora a qualidade de vida de
pacientes (adultos e criangas) e
familiares que estdo enfrentan-
do problemas associados com
doencas potencialmente fatais.
Ele previne e alivia o sofrimento
por identificagcdo precoce, ava-
liacao e tratamento corretos da
dor e de outros problemas, se-
jam eles fisicos, psicossociais ou
espirituais”? Embora os pacien-
tes com cancer sejam frequen-
temente encaminhados para
cuidados paliativos no final da
vida, € importante notar que
existem fortes evidéncias que
suportam o envolvimento dos
cuidados paliativos precoce-
mente na trajetdria da doenca.*

Diversos estudos randomi-
zados de referéncias e revisdes
sistematicas mostraram que o
encaminhamento oportuno de
pacientes com cancer avancga-
do para cuidados paliativos am-
bulatoriais, aproximadamente
no momento do diagndstico,
pode melhorar a qualidade de
vida, o controle dos sintomas,
humor, comunicacao, satis-
facdo e qualidade no final da
vida.>? Além do cendario am-

bulatorial, os cuidados paliati-
vos podem estar disponiveis no
hospital, com um servico e/ou
unidade de cuidados paliativos
(i.e., unidade de cuidados palia-
tivos intensivos) para avaliagao
dos pacientes hospitalizados.
Na comunidade, os cuidados
paliativos também podem ofe-
recer servicos domiciliares ou
em instituicdes dedicadas para
esse fim.° Assim, diferentes ra-
mos das equipes de cuidados
paliativos podem ser utilizados
para apoiar os pacientes e fami-
liares conforme o cenario e os
niveis de cuidados necessarios.

Os oncologistas, ao cuidarem
de pacientes nas ultimas sema-
nas/dias de vida, devem estar
confortaveis com as compe-
téncias essenciais dos cuidados
paliativos (ex. manejo basico
de sintomas e habilidade de
comunicagao)." Pacientes com
necessidades maiores devem
ter acesso a equipes interdisci-
plinares especializadas em cui-
dados paliativos.



Nestas diretrizes clinicas sera fornecida uma visdo geral pratica das principais consideragdes em torno
do manejo de pacientes com cancer avangado e que se aproximam do final da vida, incluindo:

1. Como reconhecer pacientes que estdo se

aproximando das Ultimas semanas/dias de vida;

6. Cuidados com o cuidador do paciente;

7. Sintomas refratarios;

2. Decisdes sobre o tratamento do cancer;

3. Manejo de sintomas fisicos;

8. Problemas de comunicacao;

9. Aspectos éticos e legais;

4. Abordagem do sofrimento psicolégico;

5. Espiritualidade;

O Palliative Prognostic Score
(Escore Progndstico Paliativo) e o
Palliative Prognostic Index (indi-
ce Prognoéstico Paliativo)®”® sao
dois modelos que podem me-
Ihorar a avaliagao progndstica e
ajudar na estratificagao dos pa-
cientes em grupos de risco bom
(meses de sobrevida), interme-
diario (semanas de sobrevida) e
ruim (dias de sobrevida). A lite-

10. Como superar barreiras para fornecer
cuidados de final de vida de qualidade.

ratura demonstrou que os mo-
delos progndsticos tém acuracia
pelo menos tao boa quanto a
realizada por avaliagao clinica e,
por vezes, até melhor.2°? Calcu-
ladoras online estao disponiveis
e facilitam o calculo e interpreta-
¢cao desses escores prognaosticos
(www.predictsurvival.com).??
Mais recentemente, algoritmos
com inteligéncia artificial estao

sendo desenvolvidos para apoiar
Nna decisao baseada no prognos-
tico.®

Nos ultimos dias ou horas de
vida, os pacientes com cancer
frequentemente desenvolvem
piora adicional da fungdo neuro-
l6gica, neuromuscular e cardio-
vascular,*® as quais podem se
manifestar da seguinte forma:

* Alteragdes neurologicas: diminui¢cao da responsividade a estimulos verbais e visuais, respiragcao
de Cheyne-Stokes, periodos de apneia.

* Alteragdes neuromusculares: incapacidade de expelir as secrecdes (“estertor da morte”, inca-
pacidade de fechar as palpebras, inclinagcao das pregas nasolabiais, respiracao com movimento
mandibular, hiperextensao cervical.

* Alteracoes cardiovasculares: oliguria ou andria, auséncia de pulso radial, hipotensao importante,

cianose periférica.

Esses sinais indicadores de
6bito iminente geralmente tém
alta especificidade, porém bai-
xa sensibilidade para morte imi-
nente nos préoximos 3 dias.?*?’

Assim, a presenca desses sinais
no contexto apropriado supor-
ta fortemente o diagndstico de
obito iminente; entretanto, a
auséncia desses sinais ndo pode

ser utilizada para afastar a pro-
babilidade de morte iminente.
Um modelo diagnéstico esta
disponivel, com acuracia acima
de 80%.%®


http://www.predictsurvival.com

QUANDO CONSIDERAR PARAR O
TRATAMENTO DO CANCER

A tomada de decisdo sobre
iniciar e parar o tratamento do
cancer avancado é um desafio
para pacientes, familiares e pro-
fissionais de saude. A suspen-
sdo do tratamento no momen-
to apropriado é um indicador
de qualidade do tratamento do
cancer reconhecido internacio-
nalmente,?®*3 embora nos ulti-
mos anos tenha ocorrido uma
tendéncia em continuar o tra-
tamento até préximo ao final
da vida, por vezes mesmo nas
dltimas semanas.’>** As diretri-
zes atuais estabelecem quando
iniciar o tratamento anticancer,
mas Nao quando interromper a
medida que se aproxima o final
da vida. O processo de suspen-
sao do tratamento foi descrito
como uma progressio compar-
tilhada de muitas e diferentes
conversas ao invés de uma de-
cisao Unica.’*%% Frequentemen-
te, essa decisdo envolve uma
trajetdria de reavaliacdes repe-
tidas e tentativas de diferentes
opgdes de tratamento, incluin-
do pausas no tratamento antes
da suspensao completa.®”

Tomada de decisdo sobre o
tratamento do cancer inclui
conversas oportunas, de alto
risco, que alteram a vida dos
pacientes e que envolvem o
préprio paciente, familiares e
equipe meédica. Dessa forma,
essas conversas tém como alvo
principal um planejamento
cuidadoso, com abordagens fa-
ceis de interpretar, o que pode
facilitar a tomada de decisao
sensivel as preferéncias dos en-

volvidos.*® Ja foram descritas
as necessidades e preferéncias
dos pacientes com cancer, in-
cluindo o tipo e quantidade de
informacgdes que os pacientes
preferem, as fontes principais
de informacdes utilizadas pelos
pacientes e os outros modos
gue os pacientes utilizam para
buscar informagdes.®® Apesar
dessa vasta busca na literatura,
entender como discutir a inter-
rupcao do tratamento e envol-
ver os pacientes na tomada de
decisao quanto ao seu trata-
mento permanece sendo um
grande desafio para a maioria
dos médicos.3840

Os oncologistas comumen-
te relatam acharem dificeis as
discussbes sobre interrupcao
do tratamento®**¢ e emocio-
nalmente desafiadoras.? Ha
consenso geral de que os mé-
dicos que cuidam de pacientes
criticamente doentes tenham
a obrigagao de revelar informa-
¢Oes sobre a condicao clinica e
0 prognoéstico de um pacien-
te para os familiares, ja que os
familiares sdo uma importan-
te fonte de informacao sobre
os valores dos pacientes e as
suas preferéncias de tratamen-
to. Além disso, hd consenso de
gue os familiares que preen-
chem esse papel devem ser
aconselhados a usar, quando
possivel, o principio do julga-
mento substituto para guiar as
decisdes, tentando responder a
guestao sobre o que o paciente
iria dizer se tivesse capacidade
de participar.4?

Embora diversas abordagens
diferentes para conceitualizar
a relagcao médico-paciente te-
nham sido propostas, tradicio-
nalmente existem trés diferen-
tes descritas:**(1) paternalismo,
pelo qual o médico faz a toma-
da de decisao com pouca parti-
cipagdo do paciente ou familia-
res; (2) escolha informada, pela
qual o médico fornece todas
as informagdes médicas rele-
vantes, mas nao emite opiniao
e deixa a responsabilidade da
decisdo para a familia; (3) toma-
da de decisao compartilhada,
pela qual o médico e a familia
dividem suas opinides e juntos
chegam a uma decisao.

A tomada de decisdao com-
partilhada é complexa e ne-
cessita que o0s pacientes
compreendam e processem
informacdes médicas comple-
xas, tornando-se capazes de
avaliar todas as opcdes tera-
péuticas disponiveis e tomar
decisbes individuais apropria-
das.? Isso pode ser um gran-
de desafio no momento da
discussdo sobre a interrupgao
do tratamento do cancer. O
planejamento do final da vida
€ um processo ciclico ou inte-
rativo, baseado na avaliacao,
oferta de informacdes, discus-
sdo e construcdo de consenso
com o paciente e/ou familia-
res e a equipe de tratamento.
Esse processo pode ocorrerem
um periodo breve, como horas,
onde ou quando o paciente
apresenta piora clinica subita
ou nao esperada, mas também



pode se estender por semanas
OU Mmeses. 142

E importante saber quando
é apropriado terminar o trata-
mento oncoldgico para manter
a melhor qualidade de vida. Os
critérios para descontinuacgao
da terapia anticancer sdo fre-
guentemente “exacerbacao da
condicao do paciente”, “proble-
ma com toxicidade” ou “recusa
do paciente”. No entanto, nao
ha concordancia clara sobre
guando terminar o tratamento
oncoldgico. Em adigcao a com-
plexidade desse processo, pes-
quisas prévias indicam que ha
grande variabilidade no grau
em que os pacientes preferem

ser envolvidos no processo de
interrupgcao do tratamento on-
colégico. Assim, os médicos
devem ser sensiveis a essas po-
tenciais diferengas individuais
a0 negociar propostas de tra-
tamento com os pacientes e
familiares.®42

Assim, a tomada de decisdo
apropriada e no momento ade-
guado sobre os cuidados no
final da vida é mais provavel
guando os individuos préximos
ao paciente compreendem os
seus desejos com antecedén-
cia. Com discussdo e planeja-
mento, as preferéncias e valo-
res do paciente podem ajudar
na tomada de decisdo a medi-

da que as prioridades mudam
durante o tempo até o ébito do
paciente. Esses modelos de to-
mada de decisdao compartilha-
da incluem o reconhecimento
de que médicos e pacientes
tém diferentes valores e pre-
feréncias, as quais afetam a
escolha do tratamento preferi-
do. Dessa forma, conforme ob-
servado, o objetivo da tomada
de decisdo compartilhada ¢é a
negociagao e a construgdo de
consenso sobre qual tratamen-
to € mais apropriado e quando
o tratamento nao traz mais be-
neficios, tanto em termos de
sobrevida, mas, principalmen-
te, quanto em termos de quali-
dade de vida.




COMUNICAGCAO NO FINAL DA VIDA

Habilidades gerais de
comunicacao

Quais os principios basicos da
comunicacao médico-pacien-
te efetiva nos cuidados onco-
[6gicos?

* Se preparando“

E essencial revisar os dados
clinicos para se preparar dian-
te das necessidades de respos-
tas do paciente e familiares.
Estabeleca previamente o ob-
jetivo da préxima consulta.

* Reconhecimento das prefe-
réncias de comunicagao*4+4¢

Os individuos envolvidos na
comunicagao dos cuidadosem
salde apresentam diversas ex-
periéncias de vida (ex. geragao,
socioecondmico). Noentanto, é
essencial verificar as preferén-
cias individuais de comunica-
¢ao do que assumir que o indi-
viduo pertence a determinada
categoria. No inicio da consul-
ta clinica, é adequado pergun-
tar se os pacientes possuem
alguma preferéncia cultural
ou individual que seja impor-
tante informar ao profissional
de saude. Um mnemonico util
para abordar as preferéncias
de comunicagao € o modelo
SIFE (Sentimento, Ideias, Fun-
cionalidade e Expectativas, do
inglés FIFE; Feelings, Ideas,
Function and Expectations).

* Escuta Ativa e com Empa-
tig43:47-49

A comunicacao médico-pa-
ciente possui componentes
verbais e ndo verbais. E impor-
tante reconhecer e responder
as dicas nao verbais, escutar
as verbais e levantar preocupa-
¢bdes. Uma comunicacgao efeti-
va envolve:

¢ Utilizar escuta ativa e com
empatia, facilitando respos-
tas ao paciente.

* Permitir que o paciente ex-
presse qualquer preocupa-
¢ao, medo, ansiedade ou irri-
tacao de forma alinhada com
as suas preferéncias de co-
municagcao No momento.

* Se comunicar prestando
atencao no tom de voz, ritmo
da fala e periodos de siléncio;
isso pode facilitar uma com-
preensdao compartilhada e
conexao emocional.

* Promover confiancga; isso é
feito com o tempo e é estimu-
lado ao entender o paciente e
apreciar o seu ponto de vista.

* Fornecendo informacgoes47-49

Ao comecar a se comunicar
com um paciente sobre um
assunto em particular, como
o diagnodstico ou progndstico,
é essencial explorar o que o
paciente entendeu sobre sua
doenca. Também deve-se per-
guntar aos pacientes, desde o
inicio, sobre a quantidade de
informacao que eles gostariam
de receber e com quem eles

gostariam que as informacdes
fossem compartilhadas. A me-
Ihor maneira de determinar a
informacao que deve ser discu-
tida é perguntar diretamente
— por exemplo: “Vocé gostaria
de discutir mais esse assunto,
ou vocé gostaria de conversar
mais sobre isso quando tiver-
mos mais informacgdes?”. Ao
fornecer informacgodes, é impor-
tante evitar garantias falsas ou
pular direto para um diagnds-
tico definitivo de cancer, sem
investigacdes adicionais. Em
vez disso, apresente as infor-
macdes em linguagem clara e
nao cientifica.

Dando mas noticias

Dar mas noticias permite dis-
cutir objetivos dos cuidados e
cuidados dos pacientes concer-
nentes a tais objetivos, o que
aumenta, ao mesmo tempo, a
qualidade de vida dos pacien-
tes e cuidadores.*®% Quais ha-
bilidades e técnicas o médico
pode utilizar para dar mas no-
ticias?

* Preparo para dar mas noti-
CiaSSO,51

Para dar mas noticias, sao
necessarias etapas para pre-
parar a conversa. O protocolo
S.P.LKE.S. & um método pratico
para dar mas noticias em qual-
guer momento da doenga.*®

* MONTANDO (SET UP) a
conversa: margque com ante-
cipagao para que o paciente
possa convidar ao encontro
pessoas que ele considere



importante. Garanta priva-
cidade e tempo suficiente.
Sente-se, faca conexdo com o
paciente e evite interrupgoes.

* Avaliar a PERCEPCAO do pa-
ciente: explore quanto o pa-
ciente sabe.

* Obtenha convite (INVITA-
TION) do paciente: explore o
que ele sabe.

* Ofereca conhecimento
(KNOWLEDGE) e informacdes
para o paciente: alerte o pa-
ciente que mas noticias estdo
chegando: inicie a conversa
no nivel de compreensao e
vocabuldrio do paciente, utili-
ze palavras ndo técnicas, evite
excesso de franqueza, fornega
as informacgdes aos poucos e
verifigue a compreensdo do
paciente.

* Aborde as EMOCOES do pa-
ciente com empatia.

* Resuma (SUMMARIZE) e faca
uma estratégia (STRATEGIZE):
verifique a compressao
do paciente e pergunte se
ele estd pronto naquele
momento para discutir um
planejamento. Se a resposta
for “sim”, elabore um plano de
tratamento. Se for “nao”, dé
tempo para o paciente refletir
e agende outra consulta em
breve.

* Esperando e tendo empatia
com as emog¢oes®?53

E fundamental que os pacien-
tes e cuidadores sintam que o
impacto emocional das noti-
cias seja reconhecido. Um mne-
monico Util nesse sentido é o
N.U.RS.E.: (do inglés: Name the

emotion, Understand and Res-
pect the emotion, Support the
patient, and Explore the emo-
tion) Nomeie a emocao, Enten-
da e Respeite a emocao, Apoie
0 paciente e Explore a emocao.

* Inclua as preferéncias do pa-
ciente para fornecer informa-
§6e554,55

Pedidos para nao fornecer no-
ticias ruins sobre um diagnos-
tico ou progndstico podem vir
diretamente do paciente ou da
familia. Conforme o principio da
autonomia, o paciente deve ter
o direito de escolher ou nao se
deseja receber informacdes so-
bre sua doenca. Se um familiar
solicitar que nao sejam dadas
informacgdes, pergunte os moti-
VOS para esse pedido e verifique
com o paciente se isso reflete a
vontade dele.

Discutindo os
objetivos dos cuidados
e planejamento de
cuidados avancados

Como fazer uma discussao
sobre os objetivos dos cui-
dados?

* ldentificando os objetivos
dos cuidados®57

Pacientes podem apresentar
um espectro amplo de objeti-
vos dos cuidados que depende
da situacgao e varia desde a cura
ou sobrevida prolongada até o
encontro de um significado na
vida, qualidade de vida, con-
trole de sintomas, passar mais
tempo com as pessoas queridas
e morrer em paz, com dignida-
de. E importante identificar e
reconhecer esses objetivos, ja

gue os valores individuais irdo
influenciar como eles priorizam
0s objetivos dos cuidados. Dois
pacientes com progndstico se-
melhante podem ter desejos
muito diferentes em relagdo
ao tratamento. Uma dica clini-
ca valiosa ao realizar discussao
sobre os objetivos do tratamen-
to é “Espere o melhor, mas se
prepare para o pior”, que reco-
Nnhece que a esperanca pode
ser mantida ao mesmo tempo
em que se planeja cuidados se
a situacao clinica evoluir rapida-
mente.

* Os objetivos dos cuidados
podem mudar ao longo da tra-
jetéria da doencga®’

Os objetivos dos cuidados de-
vem ser reavaliados com frequ-
éncia ao longo da evolugao da
doenca e devem ser individua-
lizados conforme o estagio da
doenca e as caracteristicas uni-
cas do individuo e sua doenca.
Como o progndstico nao pode
ser separado das discussdes so-
bre os objetivos dos cuidados,
ele deve ser abordado quando
for esperada uma alteragao sig-
nificativa nos cuidados dos pa-
cientes. Termos como curavel,
controlado ou doenga terminal
precisam ser explicados para
evitar falhas de comunicacao.

* Envolvendo precocemente
os cuidados paliativos®8

Sempre que estiver disponi-
vel, uma equipe de cuidados
paliativos deve ser envolvida
precocemente apods o diagnos-
tico de um cancer nao curavel.
Essa equipe é responsavel por
apoiar os objetivos dos cuida-
dos e participar das discussoes



sobre o planejamento de cuida-
dos avancados.
- Diretivas antecipadas®

Diretivas antecipadas tipica-
mente consistem em um “tes-
tamento” e na designacgao de
um substituto para a tomada
de decisbes, ou em uma procu-
ragao ilimitada para uma pes-
soa que ird tomar decisdo pelo
paciente caso ele nao esteja
em condi¢cdes para tal. Essas di-
retivas fornecem uma oportu-
nidade para os pacientes des-
creverem suas preferéncias de
cuidados enquanto sao capa-
zes de fazer isso. E importante
enfatizar para os pacientes que
eles devem discutir claramente
suas preferéncias de tratamen-
to com seus familiares, assim
como com seus médicos.

Encontros
familiares348-50,60.61
Como fazer um encontro
familiar?

* Indicagdes para um encontro
fa m i I ia r43,48,49,6'|

Indicagdes comuns para reali-
zar um encontro familiar sdo a
mudanc¢a do estado clinico do
paciente, alteracao do plano de
tratamento, discordancia entre
familiares ou plano de alta hos-
pitalar para casa.

* Envolvendo os familiares/cui-
dados no encontro familiar®?

A “familia” do paciente inclui
todos aqueles que o paciente
identifica como importantes,
podendo incluir tanto parentes
como amigos proximos. Deve-
-se obter permissdo do pacien-
te para discutir a situagao e o

plano de tratamento com um
determinado familiar.

* Incluindo no encontro fami-
liar os principais profissionais
de saude envolvidos4+*¢

Os principais membros da
equipe de salde também de-
vem participar (ex. meédico
principal, enfermeiro, assis-
tente social). Ao mesmo tem-
po, também é importante nao
sobrecarregar a familiar com
muitos profissionais de salude.

* Etapas do encontro fami-
I ia r43,50,61

O encontro deve ocorrer em
local privado. Se o encontro
ocorrer no quarto de um pa-
ciente hospitalizado, € gentil
avisar antecipadamente outras
pessoas que estejam no quarto
para que elas possam estar em
outro local durante o encontro,
se possivel. Etapas na condu-
¢ao do encontro sao semelhan-
tes as etapas do S.P.L.K.E.S., dis-
cutidas previamente:

* Sao realizadas as introdu-
cbes e o lider do encontro
resume brevemente os obje-
tivos do encontro;

* Deve-se deixar clara a com-
preensao dos familiares sobre
as condicdes do paciente, as-
sim como do plano de trata-
mento. Se um familiar falar, é
importante elucidar se este é
um entendimento de todos
os familiares ou se ha diferen-
tes pontos de vista entre eles;

* O lider do encontro, entao,
resume a situagao atual sob
a perspectiva da equipe de
tratamento e qualquer mal-
-entendido é resolvido. Nesse
ponto podem existir confli-

tos entre diferentes pontos
de vista. E essencial escutar
esses pontos de vista, validar
as emocgoes resultantes e di-
recionar o encontro para um
plano de tratamento;

* No final do encontro, objeti-
vos claros de cuidados devem
ser estabelecidos e resumi-
dos.

E Util, particularmente nas
familias grandes, designar um
porta-voz da familia durante o
encontro, facilitando que todas
as comunicagoes futuras com a
familia possam ser feitas atra-
vés desse individuo.

Comunicacao nas

ultimas horas/dias de
vid a48,49,62,63

Como abordar a
comunicacao nas ultimas

horas/dias de vida?

* Diferencas com outras for-
mas de comunicagao“84964

Nos Uultimos dias ou horas
de vida, ou na situacgdo de pa-
cientes que nao estao mais
capazes, a comunicacao entre
o0 Mmédico e familiares se torna
critica. E necessario reconheci-
mento dos diversos papéis de
cada familiar, assim como da
diversidade de emocgdes e con-
flitos que possam surgir nesse
momento dificil.

* Decisbes a serem toma-
das?849:63

Muitas outras decisdes pre-
cisam ser tomadas, além dos
cuidados para a situacao do
momento ou planejamento
para uma situagao de crise. Isso



inclui preferéncias sobre exten-
sao das investigacdes, agressi-
vidade do tratamento, interna-
¢ao em clinica especializada na
situagao, local do 6bito, doacgao
de 6rgaos e ritos religiosos a se-
rem realizados antes ou apds a
morte.

* Abordagem das necessida-
des em saude*849.63

* Necessidades dos pacien-
tes. Nos ultimos dias e horas
de vida, o desejo dos pacien-
tes por informacdes frequen-
temente diminui quando se
compara a necessidade de-
les no momento do contro-
le dos sintomas e do supor-
te emocional. E importante
perguntar ao paciente até
que ponto ele ainda deseja
ser envolvido nas decisoes,
ou se ele prefere delega-las
para algum familiar. Final-
mente, quando o paciente
nao for mais capaz, a comu-
nicagdo principal é realizada
com o substituto escolhido
pelo paciente para a tomada
de decisbes.

* Necessidades dos familia-
res/cuidadores. A familia pre-
cisa de muita comunicagao e
informacodes para se preparar

emocionalmente e na pratica
para o obito do paciente. Se
o0 paciente estiver na iminén-
cia do 6bito e a causa nao for
reversivel, é vital se encontrar
formalmente com a familia
para explorar qualquer preo-
cupagao pendente e enfati-
zar os objetivos dos cuidados.
Comunicagdo ruim, resultan-
te da intencao de proteger o
paciente ou familiar de noti-
cias ruins, pode ter o impac-
to oposto e negativo, aumen-
tando o conflito com a familia.

* Guiando a familia durante o
processo de 6bito*8496364

A familia ird necessitar orien-
tacao explicita quanto ao que
esperar durante o processo de
o6bito. O médico deve explicar
gue os pacientes provavelmen-
te irdo parar de comer e de be-
ber e que a comunicacgao ver-
bal provavelmente ird parar a
medida que o sono aumentar.
A familia pode se sentir de-
samparada nesse momento e
é reconfortante saber que eles
estdo ajudando simplesmente
por sua presenca ou com pe-
guenos gestos, como ajudar
nos cuidados com a boca do
paciente ou outros relaciona-

dos ao conforto.
* Conotagdes culturais e
religiosas®*

Cuidados no final da vida en-
volve explorar o modo como a
cultura, religiao ou crenca es-
piritual do paciente afeta suas
decisbes no final da vida ou
suas preferéncias de cuidados.
A equipe de saude deve abor-
dar e facilitar qualquer ritual
cultural ou religioso da fami-
lia relacionado ao processo de
morte.

* Luto e perda®s¢¢

Conversas sobre o final da
vida que incluem cuidadores
ou familiares em luto permitem
dialogo sobre os relacionamen-
tos e memodrias pessoais, faci-
litando o planejamento para o
futuro e permitindo expressdes
de pensamentos e sentimen-
tos essenciais, incluindo grati-
dao, amor, perdao e despedida.
Os cuidados com o luto nao
devem ser negligenciados. Os
familiares podem ser encami-
nhados a suporte psicossocial,
guando considerado apropria-
do, e podem ser identificados
recursos locais para apoiar as
familias no processo de luta.



SINTOMAS FISICOS

Sintomas refratarios

Sintomas refratarios impor-
tantes sao aqueles considerados
absolutamente intoleraveis pelo
paciente e que nao podem ser
controlados, apesar de todos os
esforcos para adotar condutas
gue nao comprometam o nivel
de consciéncia do paciente. Eles
devem preencher um dos crité-
rios abaixo, preferencialmente
avaliados por mais de um mem-
bro da equipe de saude:676869

* Intervencdes terapéuticas adi-
cionais nao serdao capazes de
promover alivio adequado.

* As intervencoes terapéuticas
adicionais disponiveis estao as-
sociadas a efeitos adversos ex-
cessivos e intoleraveis (agudos
ou cronicos).

* Intervencgdes terapéuticas adi-
cionais nao serao capazes de
promover alivio em um espago
de tempo aceitavel.

A importancia de definir ade-
guadamente a refratariedade
de um sintoma é essencial se
acdes subsequentes - especial-
mente sedacao paliativa — estao
para serem adotadas de forma
segura, efetiva e ética. Avaliagcdo
inadequada ou incompleta de
um sintoma pode levar a indi-
cacao de sedacao paliativa pre-
coce ou desnecessaria.’”o”

Avaliacdo de sintomas
refratdrios

No cenario oncoldgico, os
sintomas que mais frequen-
temente se tornam refratarios
sdo dor, dispneia, ansiedade
e delirium hiperativo, porém
gualguer sintoma importante
pode ser considerado refrata-
rio, incluindo sofrimento espi-
ritual.”?

Histéria clinica e exame fi-
sico devem ser baseados em
revisao completa do caso, pro-
curando confirmacao de prog-
nostico irreversivel e condi¢cdes
potencialmente reversiveis,
causando sintomas (obstrucao
intestinal aguda, hipertensao
intracraniana, infeccdes, reten-
¢ao urinaria aguda, manejo ina-
dequado da dor, entre outras).
Exames complementares adi-
cionais (laboratoriais, radiolo-
gicos ou outros) raramente sao
necessarios. Tais procedimen-
tos devem ser restritos a situa-
¢des em que ainda existem du-
vidas sobre a reversibilidade do
sintoma, sempre considerando
riscos e beneficios de seus re-
sultados.”

A revisao de todas as estraté-
gias instituidas para o controle
dos sintomas deve ser criterio-
sa e realizada preferencialmen-
te por uma equipe multiprofis-
sional, treinada em Cuidados
Paliativos. A revisao dos trata-
mentos instituidos é o aspecto

mais importante na definicao
de refratariedade de um sin-
toma. Sua condug¢ao por uma
equipe multiprofissional com
experiéncia em Cuidados Pa-
liativos diminui as chances de
negligenciar abordagens po-
tencialmente benéficas e oti-
miza o controle dos sintomas,
frequentemente resultando na
ndo indicacdo de sedacao.

A definicao de refratarieda-
de de um sintoma é respon-
sabilidade do médico, porém
a determinacao de sua intole-
rabilidade é feita pelo pacien-
te. Assim, a decisdo de admi-
nistragao da sedacao paliativa
nao deve ser feita em resposta
a uma situagao momentanea
especifica, mas sim no contex-
to do planejamento em cuida-
dos paliativos, no qual médico
e paciente, juntos, definem as
situacdes que irdo justificar tal
estratégia.



PROBLEMAS PSICOLOGICOS

Ansiedade é o primeiro sinto-
ma manifestado, mesmo antes
do diagnéstico oncoldgico ser
confirmado. A suspeita do diag-
ndstico, por si s6, faz com que
O paciente e seus parentes co-
mecem a elaborar mecanismos
de defesa relacionados a possi-
bilidade da doenca. A primeira
reagao € negar a possibilidade
do diagndstico, associado ao
pensamento magico de que os
exames possam estar indicando
um resultado falso.+7

Sintomas de ansiedade po-
dem estar presentes antes de
qualquer sintoma ser causado
pela doenga em si, ou antes de
qualquer intervencao terapéuti-
ca. Procedimentos diagndsticos
e terapéuticos sdo parte de um
universo desconhecido para a
maioria dos pacientes. O medo
do desconhecido gera angustia,
uma forma mais visceral de an-
siedade.”®

Apds o periodo critico de
choque com o diagndstico e
a reacao de negacdo inicial, o
paciente mobiliza seus recur-
sos psiquicos em uma fase de
reacao, utilizando mecanismos
de defesa psicoldgicos, como
repressao, negagao, minimiza-
¢ao, negociagao, racionalizagao,
retirada e momentos de ten-
déncias autodestrutivas. Essa
reacdo emocional em intensi-
dade flutuante e nao esperada,
gue pode durar dias a semanas,
se manifesta desde a apatia até
a turbuléncia afetiva, deses-
pero, depressao, falta de espe-
ranga, desamparo, hostilidade,
agressao, irritacao, tristeza e
dor corporal.”’

Essas fases de choque e crise
sdo seguidas de uma fase de
processamento das informa-
¢cbes e alteragbes na estrutura
habitual da vida. Ha uma refle-
xao mais detalhada dos even-
tos e uma busca por solugdes e
aceitacao.” Ainda podem exis-
tir pensamentos magicos que
se afastam da realidade, bar-
ganhando comportamentos e
comportamentos e mudancas
em crencgas espirituais. Essa fase
de elaboracgao pode levar sema-
nas a meses e é dependente da
tolerancia a intervencdes tera-
péuticas, mudancas daimagem
corporal ou capacidade de reali-
zar atividades, além, obviamen-
te, da evolugao da doenca.”

A evolucao entre essas fases
nao é linear e pode ocorrer mo-
vimentos ciclicos e retorno a fa-
ses prévias, dependendo da evo-
lucao clinica e da realizacdo de
exames de seguimento. O pro-
cessamento da crise traumatica
pode levar a uma reorientacao
da vida, com aceitacao dos fatos
que ocorreram, uma nova con-
fianga e aceitagdo de um novo
horizonte de normalidade. O
desafio para os sobreviventes é
lidar com as perdas e tentar es-
tabelecer um novo “normal”. As
consequéncias da doenca e do
tratamento, alteracdes da ima-
gem corporal e da funcionali-
dade (fisica, profissional, social,
etc.) determinam o grau de difi-
culdade da adaptagao.t

A clareza da comunicagao
durante esse processo € essen-
cial para o paciente ser capaz
de contribuir com o seu novo
modo de vida. Se a perspectiva

nao for a cura, esse processo se
torna ainda mais relevante, de
forma que o paciente e familia-
res devem tomar as melhores
decisdes em relagao ao plano
de cuidados e diretrizes para o
fim da vida.®

Sintomas depressivos  rea-
tivos sao sempre frequentes,
desde o pré-diagndstico até os
momentos finais da vida. Eles
tendem a ser mais persistentes
e mais pronunciados em pa-
cientes com pior prognostico
e pior controle dos sintomas. A
presenca de sintomas que cau-
sam desconforto e limitagdes e
gue nao sdao adequadamente
controlados (em todas as suas
dimensdes) aumentam o sofri-
mento e o risco de depressao.
Sintomas percebidos como de
forte intensidade, ndo resolvi-
dos adequadamente e associa-
dos com falta de esperanca, es-
tdo entre as causas de suicidio
Nnos pacientes com cancer.®?

A amplitude dos sintomas de-
pressivos pode levar ao diagnds-
tico de depressao em mais de
um terco dos pacientes, poden-
do a condi¢ao depressiva persis-
tir mesmo apods a fase de remis-
sao da doenga.® A depressao
deve ser diferenciada da fadiga
e de alteragdes metabdlicas e
enddcrinas.84&

A evolucdo do tratamento
antineoplasico aumentou rapi-
damente o numero de sobre-
viventes, tornando a reintegra-
¢ao a vida social e as atividades
profissionais uma area atual de
preocupacao. Nao € suficiente
promover a remissao do cancer,



mas €& necessario restabelecer
a melhor qualidade de vida e a
maxima funcionalidade indivi-
dual e social do paciente.®®

Varios sintomas sao subdiag-
nosticados, subavaliados e ndo
tratados adequadamente nos
pacientes oncoldgicos. Muitos
tratamentos bem sucedidos
causam alteracdes endodcrinas
e da imagem corporal. Fre-
guentemente vistos como um
“preco para a cura”, essas dis-
fung¢des sao vistas como “espe-
radas”. Uma area importante,
nesse sentido, sdao os proble-

mas relacionados a sexualida-
de e a vida amorosa. Embora
preocupacdes sobre fertilida-
de (quando relevantes) sejam,
praticamente, uma anomalia
da boa pratica clinica, os as-
pectos da sexualidade sao dei-
xados de lado por muitos mo-
tivos.®”

Obviamente, nem sempre é
possivel restaurar o padrao de
sexualidade existente antes do
tratamento, seja envolvendo
genitais, alteracao da imagem
corporal ou libido. Contudo,
investigar esses problemas e

trazé-los a tona permitem que
uma equipe multidisciplinar
ajude na construcao de uma
nova sexualidade e de novas
possibilidades para a relagao
sexual. Mesmo que a nova pos-
sibilidade ndo restaure o pa-
drdo prévio, pode permitir pra-
ticas satisfatdrias.®®

Como todos os sintomas, &
importante reconhecer a sua
presenca, avaliar e trata-lo
adequadamente. Isso vale para
todos os sintomas e disfuncdes
fisicas, psicoldgicas, sociais e
espirituais.®




CUIDANDO DO CUIDADOR

(CUIDADOS NO LUTO)

Entender os cuidadores como
parte da unidade de cuidados é
fundamental no cenario oncold-
gico. Frequentemente, os cuida-
dores de pacientes com cancer
enfrentam longos periodos de
sofrimento psicolégico, muitas
vezes com grande sobrecarga
e morbidades clinicas, as quais
sao negligenciadas para priorizar
a saude do paciente com can-
cer. Os cuidadores frequente-
mente sao parceiros, amigos ou
parentes que tém papel central
no fornecimento de cuidados,
apesar da contribuicdao do pro-
fissional de saude. Eles sdo res-
ponsaveis por tarefas complexas
durante meses ou anos. desde
a assisténcia com as atividades
da vida diaria até cuidados no
manejo dos itens médicos e as-
sisténcia na tomada de decisdes.

Ser um cuidador também pode
envolver desafios fisicos, psicol6-
gicos, econémicos e domésticos
consideraveis® Isso pode ter um
preco para o cuidador, que tam-
bém precisa lidar com a sua proé-
pria tristeza e sensacao de perda
iminente. Tal sobrecarga sobre o
cuidador pode afetar o bem-estar
e a salde dele, resultando em fa-
diga, distdrbios do sono, perda de
peso, depressao, ansiedade e au-
mento do risco de ébito.”

Um artigo de revisdo recente
apontou alguns dos fatores de
risco para desfechos adversos da
salude mental em cuidadores:
agueles relacionados ao declinio
do estado geral do paciente, an-
gUstia com os sintomas e com-

preensao ruim do progndstico.®?
Entre os resultados de 16 estudos
randomizados, 0s mais promisso-
res para a melhora da depressao
foram obtidos com intervencdes
precoces de cuidados paliativos.
Além disso, também sdo fatores
de risco para desfechos adver-
sos relacionados ao luto e ao luto
prolongado: circunstancias des-
favoraveis do ébito do paciente,
gravidade dos sintomas pré-obi-
to, qualidade do funcionamento
familiar, nivel de otimismo (espe-
cialmente se baixo), impacto das
obrigacdes de cuidados sobre a
agenda do cuidador.®

Politicas de cuidados em saude
em diversos paises reconhecem
gue os cuidadores de pacientes
em fase terminal podem necessi-
tar de ampla gama de suporte, in-
cluindo informagdes sobre o pro-
cesso da doenca e apoio pessoal.®

E importante alocar recursos
para ajudar as necessidades fisi-
cas do cuidador, como sono ade-
guado, ajuda domeéstica e até su-
portefinanceiro,ja que muitossao
forcados a deixar seus empregos.
Algumas estratégias previamen-
te descritas para apoiar os cuida-
dores sao: reduzir a quantidade
de cuidados fornecidos pelo cui-
dador, oferecendo, por exemplo,
servigos temporarios; melhorar as
habilidades para lidar com a situ-
acao, fornecendo programas que
facilitem a solucao de problemas;
melhorar o beme-estar, viabilizan-
do programas psicolégicos, como
aconselhamento, técnicas de re-
laxamento e psicoterapia; e ofe-

recer essas intervencdes no mMo-
mento adequado (“‘considerando
a janela de oportunidade”).”

Em relagao aos cuidados na fase
terminal, evidéncias na literatura
reforcam a necessidade de servi-
cos de cuidados paliativos inclui-
rem agdes durante o periodo pré-
-luto, avaliando e dando apoio aos
familiares cuidadores. Idealmen-
te, a equipe que lida com o luto
deve ser envolvida nos cuidados
da familia antes do 6bito, dando
oportunidade de ajudar e prepa-
rar a familia e amigos, e identificar
aqueles que possam ter maior ris-
co de sofrimento pods-luto.®

Contudo, cuidados paliativos
abrangentes devem continuar
apds o 6bito do paciente. Além
de garantir uma morte tranquila,
problemas imediatos que devem
ser observados incluem oferecer
condoléncias, tratamento do cor-
po conforme a cultura da fami-
lia, fornecer tempo para a familia
ficar junto ao corpo e envolver
capelania ou outros lideres espi-
rituais para avaliar o desejo da fa-
milia de suporte espiritual ou rito
religioso.®> Geralmente, o suporte
ao luto é melhor fornecido por
equipe especializada nessa situ-
acao ou por profissionais de sau-
de mental qualificados. A familia
pode necessitar um encontro
para debriefing ou esclarecimen-
tos com a equipe médica (se pos-
sivel fazer, pode ser (til). Além dis-
SO, UMma experiéncia bem apoiada
em cuidados no fim da vida ira fa-
cilitar a aceitagcao pela familia de
encaminhamentos adequados a
avaliacao do risco de cancer entre
os familiares.®®



CUIDADOS ESPIRITUAIS

De acordo com a Organiza-
¢cao Mundial da Saude (OMS),
cuidados paliativos envolvem
aspectos fisicos, psicoldgicos
e espirituais de pacientes com
doencas potencialmente fatais
e de seus familiares.®” A abor-
dagem das necessidades es-
pirituais € quase sempre um
grande desafio devido ao pre-
paro inadequado dos profissio-
nais de saude em atender as
demandas espirituais, a falta de
tempo para se dedicar a esses
aspectos e a escassez de profis-
sionais disponiveis nessa area
para assistir o paciente.®®

A identificacao e avaliagcado
das dimensdes espirituais da
doencga sao habilidades essen-
ciais para enfermeiros e meé-
dicos de cuidados paliativos.
Frequentemente, é necessario
oferecer essa assisténcia como
parte dos cuidados e explorar
o conforto percebido pelo pa-
ciente ao discutir temas espiri-
tuais e religiosos.®®

Na auséncia de um profissio-
nal de capelania, parte das de-
mandas acabam sendo atendi-
das por psicélogos.®® Quando
eles ndao se sentem qualifica-
dos, a busca por um profissio-
nal externo a instituicdao pode
ser a alternativa mais razoavel.
No entanto, € importante que
essa assisténcia espiritual (ou
possivelmente religiosa) este-
ja de acordo com o discurso e
as ag¢Oes da equipe que atende
0 paciente.

Espiritualidade frequente-
mente € um tema relevante
dentro do contexto paliativo,
embora seja necessario dife-
renciar espiritualidade de reli-
gidao. Espiritualidade € uma das
dimensdes fundamentais da
qualidade de vida e cuidados
culturais'®', podendo ser defini-
da como uma jornada de auto-
descobrimento e que permite
gue um individuo experimente
o significado transcendental
da vida, expresso como a bus-
ca pelo sagrado (Deus, nature-
za, familia, etc.), ou aquilo que
oferece ao individuo um senso
de significado e propdsito de
vida.!o?

Evidéncias demonstram que
a espiritualidade tem papel
central e complexo nas experi-
éncias de pacientes e familia-
res com uma doencga incuravel,
incluindo sua influéncia sobre
a qualidade de vida e toma-
da de decisdes sobre questdes
médicas.!®® Entretanto, no con-
texto de crescente diversida-
de espiritual da populacgao, a
espiritualidade pode ser per-
cebida como algo nebuloso
pelos profissionais de saude.

Para aqueles pacientes que
expressam uma conexao espiri-
tual forte ou sensacao de “algo
maior” ou “um poder maior”,
encorajar a exploragao desses
sentimentos e crengas atra-
vés da capelania, religiosos ou
membros da equipe interdis-
ciplinar de cuidados paliativos
pode ajudar a fornecer con-
texto, significado e propdsito

as suas vidas, impactadas por
uma doenga grave. Um dos
objetivos dos cuidados palia-
tivos efetivos € a facilitagcao de
crescimento pessoal e resilién-
cia psicolégica ao lidar com os
desafios de saude de um indi-
viduo.10%

A medicina integrativa forne-
ce uma série de ferramentas
e filosofias com o objetivo de
melhorar a sensacdao de bem-
-estar. Muitas dessas modalida-
des podem ser Uteis na redu-
cao dos sintomas comumente
apresentados pelos pacientes
gue recebem cuidados palia-
tivos, além de poder oferecer
caminhos nao verbais e nao
cognitivos para muitos atin-
girem um estado interior de
calma e paz. Algumas aborda-
gens integrativas facilitam que
0s pacientes atinjam maior au-
toconhecimento e possam ir
ao encontro das necessidades
espirituais sem as conotacdes
religiosas que acompanham as
preces tradicionais.'®®



DESAFIOS ETICOS PRATICOS E
TEMAS LEGAIS ATE OS ULTIMOS
DIAS DA VIDA

Respeitar a autonomia é um
principio chave na ética mé-
dica contemporanea.'’® Estu-
dos empiricos mostram que
a tomada de decisao exclusi-
vamente focada no exercicio
individual da autonomia pre-
cisa estar bem alinhada com
as preferéncias dos pacientes
no final da vida. A necessida-
de de uma abordagem mais
contextualizada, que vai ao
encontro das complexidades
vivenciadas nas praticas do
fim da vida, tem sido repeti-
damente defendida.’””

A nocao de “autonomia re-
lacional” pode ser uma abor-
dagem alternativa adequada.
Autonomia relacional tem
avancado como uma nhogao
fundamental dos cuidados
paliativos, tomada de decisao
compartilhada e planejamen-
to de cuidados avangados.'®

A abordagem de ética aplica-
da do principialismo é oportu-
na para a traducdo em termos
éticos legais, como o consenti-
mento informado. Aimplemen-
tacao do consentimento infor-
mado como uma ferramenta
para expressar a autonomia do
paciente é, na realidade, consi-
derada um desfecho maior da
bioética contemporanea.

De modo mais especifico que

o termo de consentimento, no
Brasil, pelo Conselho Federal
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de Medicina, tem-se as “dire-
trizes antecipadas de vonta-
de"°® As diretrizes avancadas
sao definidas como uma série
de desejos previamente mani-
festados pelo paciente, incluin-
do cuidados e tratamentos
gue ele deseja ou nao receber
guando ele nao estiver capaz
de se expressar livremente e
de forma autébnoma a sua von-
tade (Art 1°).10°

Em pacientes lucidos e co-
municativos, as propostas tera-
péuticas devem ser discutidas
imediatamente, baseadas na
boa comunicagdo. No entanto,
em decisdes sobre cuidados
e tratamento de pacientes no
momento em que eles nao sao
capazes de se comunicar ou
de se expressar de forma livre
e independente, o médico ird
considerar suas diretrizes an-
tecipadas de vontade (Art. 2°),
teoricamente estabelecidas no
momento em que o paciente
estava em pelo funcionamento
de suas faculdades mentais.'*®

E decisdo do paciente desig-
nar um representante para deli-
berar caso ele esteja impossibi-
litado de o fazer. Nesse caso, as
decisdes do representante serao
consideradas pelo médico. O re-
presentante é determinado pelo
paciente, independente de rela-
¢des de parentesco (Art 2°, §1°).10°

As diretrizes ndo estabelecem
de forma absoluta a conduta

médica. O médico nao ira levar
em consideracao as diretrizes
avancadas do paciente ou re-
presentante que, em sua anali-
se, estejam em desacordo com
0s preceitos ditados pelo Cédigo
de Etica Médica ou com as boas
praticas médicas. Também nao
€ possivel que o paciente ou seu
representante determine condu-
tas fUteis ou lesivas (Art. 2°, §1°).10°

O Cédigo de Etica Médica, em
suas suposicoes fundamentais,
estabelece que o médico ira
exercer sua profissdo com auto-
nomia, nao sendo obrigado a for-
necer servigos que sejam contra-
ditdrios a sua consciéncia ou que
nao deseja fazer, exceto em situa-
coes de auséncia de outro médi-
co, casos de urgéncia e emergén-
cias, ou quando sua recusa possa
resultar em dano a saude do
paciente. Assim, no processo de
tomada de decisao pelo profis-
sional, de acordo com a sua cons-
ciéncia, o médico ird aceitar as
escolhas do paciente em relacdo
aos procedimentos diagndsticos
e terapéuticos caso sejam apro-
priados ao caso e reconhecidos
cientificamente. Em situagdes ir-
reversiveis e terminais, o médico
ird evitar a realizagdo de procedi-
mentos diagndsticos e terapéuti-
cos desnecessarios, fornecendo
aos pacientes todos os cuidados
paliativos apropriados.®®

O Cédigo de Etica Médica es-
tabelece que o médico esta proi-



bido de exagerar na intensidade
e gravidade do diagnéstico ou
prognodstico, complicar terapias
ou exceder no numero de con-
sultas ou visitas ou de qualquer
procedimento médico (Art. 35)."°

A resolucdo do CFM estabe-
lece que as diretrizes avanca-
das do paciente irao prevalecer
sobre qualquer outra opinido
ndo médica, incluindo desejos
de familiares (§ 3). Para propé-
sitos legais, sera suficiente que
o médico registre as diretrizes
avancadas que foram comuni-
cadas diretamente a ele pelo
paciente (§ 4).1°° Se as diretrizes

avangadas do paciente nao fo-
rem conhecidas, ndo houver
um representante designado
ou familiares disponiveis, ou
nao houver consenso entre fa-
miliares, o médico ira apelar ao
Comité de Bioética da Institui-
¢ao, ou, na auséncia, ao Comité
de Etica Médica do Hospital, ou
ao Conselho Regional ou Fe-
deral de Medicina para basear
sua decisdo sobre os conflitos
éticos, caso entenda que isso é
necessario e uma medida con-
veniente (§5).1°°

Quando o que o paciente de-
seja € menos intervencao do

gue a medicina pode oferecer,
o limite do desejo do pacien-
te deve ser respeitado. Os dois
principais problemas ocorrem
guando o paciente deseja mais
do que parece ser cientifica-
mente justificado, ou quando o
meédico oferece medidas tera-
péuticas em que os beneficios
estejam préximos da futilidade.

Estabelecer os limites entre
a utilidade e a futilidade dos
tratamentos, ou seja, a magni-
tude dos beneficios, tem sido
um trabalho dificil para diver-
sas sociedades médicas de
especialidades.




SUPERANDO AS BARREIRAS
PARA FORNECER QUALIDADE
NO FIM DA VIDA

Embora muito tenha sido di-
vulgado no Brasil em relagao
aos Cuidados Paliativos como
uma ferramenta essencial para
garantir conforto e dignidade
no final da vida, o pais ainda
tem um grande desafio pela
frente. De acordo com o Death
Quality Index (Indice de Quali-
dade do Obito), publicado em
2015 pelo The Economist Intelli-
gence Unit"®, o Brasil esta na
posicdo 42 no ranking de qua-
lidade de 6bito entre 80 paises
avaliados. Mesmo entre paises
do continente americano, o
Brasil esta na posigcao 10 entre
17 avaliados.

Esses resultados refletem di-
retamente as barreiras que sao
encontradas para oferecer cui-
dados paliativos aos pacientes
nos estagios finais da vida, in-
cluindo no cenério oncoldgico.

Desafios como politicas pu-
blicas insuficientes, numero
limitado de servigcos de Cuida-
dos Paliativos (e a concentra-
¢ao destes servicos em certas
regides em detrimento de ou-
tras) e falta de investimento
financeiro nos cuidados no
fim da vida podem ser citados
como fatores que contribuem
para o suporte inadequado dos
pacientes. No entanto, o fator
mais decisivo provavelmen-
te esta relacionado as lacunas
no treinamento em Cuidados
Paliativos dos profissionais de

salde, incluindo oncologistas
clinicos. Tais lacunas resultam
nao apenas em cuidados pou-
co qualificados, mas também
na disseminagdao de precon-
ceitos entre os profissionais,
pacientes e familiares. O treina-
mento especifico em cuidados
paliativos ainda nao esta dispo-
nivel em muitas residéncias de
oncologia, pois existe uma ofer-
ta muito pequena de cursos de
especializacdo e pods-gradua-
¢ao na area.

Diferente do que muitos indi-
viduos imaginam, os cuidados
paliativos de qualidade podem
ser oferecidos pelo préprio on-
cologista no estagio inicial da
doenca avancada. Isso € o que
se chama de Cuidados Paliati-
vos Primarios, quando nao ha
necessidade de dominar téc-
nicas invasivas para o controle
da dor, ter expertise em pro-
cedimentos complexos, como
sedacao paliativa ou extubacao
paliativa, ou treinamento em
suporte espiritual ou psicosso-
cial. Nao se espera isso do on-
cologista clinico.

De acordo com a Dra. Jenni-
fer Cheng, da Johns Hopkins
Medical Institution, oferecer
Cuidados Paliativos Primarios
envolve o uso de praticas es-
tabelecidas em Cuidados Pa-
liativos como parte da rotina
do oncologista. Essas praticas
estdo sustentadas por trés pila-

res essenciais: refinar as técni-
cas de comunicagao, inserir na
anamnese habitual a avaliacao
de outros sintomas comuns
(além da dor) em pacientes on-
coldgicos e aplicar estratégias
basicas de cuidados paliativos
para controlar a maioria dos
sintomas mais comuns.™

Embora se esteja conversan-
do sobre a adoc¢ao da visao dos
Cuidados Paliativos nos esta-
gios mais iniciais do cancer
avancado, o treinamento dos
oncologistas nessas praticas
terd impacto direto na melhora
da qualidade dos cuidados no
fim da vida.™ O primeiro im-
pacto positivo vem da melhora
na comunicagao em relagao ao
progndstico, o que favorece o
compartilhamento de decisdes
com o paciente e familiares,
além da adocao de estratégias
terapéuticas mais sensiveis e
proporcionais. Além disso, a co-
municacao adequada permite
a construcao de Diretrizes An-
tecipadas ao longo de meses a
anos, tornando-as mais asser-
tivas e sensiveis. Isso facilita a
adocao delas nofimdavidaea
melhora na qualidade dos cui-
dados.

O segundo impacto esta re-
lacionado ao aumento da com-
preensao dos oncologistas
sobre o papel da equipe mul-
tiprofissional, o que favorece o
desempenho inicial de psico-



logos, enfermeiros, capeldes,
assistentes sociais e outros pro-
fissionais envolvidos nos cuida-
dos. Tal pratica resulta em uma
recepcao mais abrangente dos
pacientes e familiares durante
a fase final da vida. Além dis-
so, 0s proéprios oncologistas
envolvidos nos cuidados palia-
tivos tendem a se sentir mais
satisfeitos com a profissao, en-
xergando maior significado do
seu trabalho e tendo menores
taxas de burnout.™

Esses resultados refletem di-
retamente as barreiras que sdo
encontradas para oferecer cui-
dados paliativos aos pacientes
nos estagios finais da vida, in-
cluindo no cenario oncoloégico.

Desafios como politicas pu-
blicas insuficientes, numero
limitado de servigos de Cuida-
dos Paliativos (e a concentra-
¢cao destes servicos em certas
regides em detrimento de ou-
tras) e falta de investimento
financeiro nos cuidados no
fim da vida podem ser citados
como fatores que contribuem
para o suporte inadequado dos
pacientes. No entanto, o fator
mais decisivo provavelmen-
te esta relacionado as lacunas
no treinamento em Cuidados
Paliativos dos profissionais de
saude, incluindo oncologistas
clinicos. Tais lacunas resultam
ndo apenas em cuidados pou-
co qualificados, mas também
na disseminacdo de precon-
ceitos entre os profissionais,
pacientes e familiares. O treina-
mento especifico em cuidados
paliativos ainda nao esta dispo-

nivel em muitas residéncias de
oncologia, pois existe uma ofer-
ta muito pequena de cursos de
especializacdo e pds-gradua-
¢ao na area.

Diferente do que muitos indi-
viduos imaginam, os cuidados
paliativos de qualidade podem
ser oferecidos pelo préprio on-
cologista no estagio inicial da
doenca avangada. Isso é o que
se chama de Cuidados Paliati-
vos Primarios, quando nao ha
necessidade de dominar téc-
nicas invasivas para o controle
da dor, ter expertise em pro-
cedimentos complexos, como
sedacao paliativa ou extubacao
paliativa, ou treinamento em
suporte espiritual ou psicosso-
cial. Nao se espera isso do on-
cologista clinico.

De acordo com a Dra. Jenni-
fer Cheng, da Johns Hopkins
Medical Institution, oferecer
Cuidados Paliativos Primarios
envolve o uso de praticas es-
tabelecidas em Cuidados Pa-
liativos como parte da rotina
do oncologista. Essas praticas
estao sustentadas por trés pila-
res essenciais: refinar as técni-
cas de comunicacdo, inserir na
anamnese habitual a avaliacao
de outros sintomas comuns
(além da dor) em pacientes on-
colégicos e aplicar estratégias
basicas de cuidados paliativos
para controlar a maioria dos
sintomas mais comuns.™

Embora se esteja conversan-
do sobre a adoc¢ao da visao dos
Cuidados Paliativos nos esta-
gios mais iniciais do cancer

avangado, o treinamento dos
oncologistas nessas praticas
tera impacto direto na melhora
da qualidade dos cuidados no
fim da vida" O primeiro im-
pacto positivo vem da melhora
Nna comunicagao em relagao ao
progndstico, o que favorece o
compartilhnamento de decisdes
com o paciente e familiares,
além da adocao de estratégias
terapéuticas mais sensiveis e
proporcionais. Além disso, a co-
municacao adequada permite
a construcao de Diretrizes An-
tecipadas ao longo de meses a
anos, tornando-as mais asser-
tivas e sensiveis. Isso facilita a
adocdo delas nofim davidaea
melhora na qualidade dos cui-
dados.

O segundo impacto esta re-
lacionado ao aumento da com-
preensao dos oncologistas
sobre o papel da equipe mul-
tiprofissional, o que favorece o
desempenho inicial de psico-
logos, enfermeiros, capelaes,
assistentes sociais e outros pro-
fissionais envolvidos nos cuida-
dos. Tal pratica resulta em uma
recepgao mais abrangente dos
pacientes e familiares durante
a fase final da vida. Além dis-
so, 0s proéprios oncologistas
envolvidos nos cuidados palia-
tivos tendem a se sentir mais
satisfeitos com a profissao, en-
xergando maior significado do
seu trabalho e tendo menores
taxas de burnout.™
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