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Sumario

Os Cuidados Paliativos consistem na abordagem para melhorar a qualidade de vida dos pacientes e
familiares diante de doencgas em que a cura ndo é mais possivel. No presente trabalho relatamos como
se deu a implantagao e a atual pratica dos cuidados paliativos no Hospital Sdo Cristévao, em Sao
Paulo, bem como o aprendizado adquirido. Do total de 268 pacientes, 92% faleceram. O falecimento
ocorreu: 2% no CTI, 71% na enfermaria, 9,8% na sala de emergéncia, 2,7% em clinicas de repouso e
11% em domicilio. No inicio do programa, ha 4 anos, a média do ntimero de dias de internacdo antes
de falecer era de 6,9 dias e, atualmente, 2,5 dias. Os médicos e a equipe responsavel pela pratica dos
cuidados paliativos manejam sintomas e ddo suporte adequado para as familias. Eles ainda tém o
papel de integracdo com os especialistas, coordenando os cuidados.

Resumo

Os Cuidados Paliativos consistem na abordagem para melhorar a qualidade de vida dos pacientes e
familiares diante de doencgas em que a cura ndo é mais possivel. No presente trabalho relatamos como
se deu a implantacdo e a atual pratica dos cuidados paliativos no Hospital Sdo Cristévao, em Sao
Paulo, bem como o aprendizado adquirido. Do total de 268 pacientes, 92% faleceram. O falecimento
ocorreu: 2% no CTI, 71% na enfermaria, 9,8% na sala de emergéncia, 2,7% em clinicas de repouso e
11% em domicilio. No inicio do programa, ha 4 anos, a média do nimero de dias de internacao antes
de falecer era de 6,9 dias e, atualmente, 2,5 dias. Os médicos e a equipe responsavel pela pratica dos
cuidados paliativos manejam sintomas e ddo suporte adequado para as familias. Eles ainda tém o
papel de integracdo com os especialistas, coordenando os cuidados.

Introducao
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Os Cuidados Paliativos, segundo a Organizacdo Mundial da Satide, consistem na abordagem para
melhorar a qualidade de vida dos pacientes e familiares diante de doengas em que a cura nao é mais
possivel. Para isso, énecessario abordar ndo apenas a dor, mas todos os sintomas de natureza fisica,
social, emocional e espirituall.

Dentre as fun¢oes dos Cuidados Paliativos, além de mitigar a dor, deve se incluir o alivio dos demais
sintomas, a afirmagdo de que a morte é um processo natural, a explicagdo de que nao se tem a intengao
de postergar nem adiantar o momento da morte, a integragdo dos aspectos psicolégicos e espirituais, o
oferecer ajuda para que o paciente possa manter-se ativo até o final, o oferecer auxilio para os
familiares quanto ao entendimento do quadro, o oferecer a atencdo da equipe multidisciplinar para
auxiliar quanto as necessidades do paciente e de seus familiares, o prover qualidade de vida e
acompanhamento conjuntamente com as demais equipes médicas durante o curso da doenca.

Na nossa sociedade, muitas vezes, a morte é vista como uma derrota, pela inseguranca de ndo se saber
o0 que ha apés ou pelo medo do final. Dentre os médicos, a morte é, muitas vezes, encarada como um
fendmeno que atrapalha o exercicio e o éxito profissional. Ndo é incomum o médico ndo contar com a
morte como uma possibilidade real a ser administrada. De acordo com essa visdo, a morte é apenas
uma circunstancia infeliz que surge e impede uma "brilhante" atuagdo médica 2,3.

O objetivo complexo de aliviar o sofrimento ndo pode ser unidimensional, mas sim incluir os quatro
aspectos basicos do ser humano: fisico (o qual envolve, por exemplo, o manejo de dor, dispneia, tosse,
constipacdo, delirium), emocional (ansiedade, depressao), social (neg6cios inacabados, problemas
financeiros, familiares, questdes culturais), espiritual (culpa, medo da morte, baixa autoestima).

Devemos combater a ideia de que ndo ha mais nada a ser feito. Ao contrario, uma das fungdes do
médico que pratica os Cuidados Paliativos é justamente explicar para a familia que hd muito a ser
feito, que ele serd o médico que o acompanhara até o final, cuidando e melhorando a qualidade de
vida 2,3.

Na pratica didria, o tempo utilizado com estes pacientes desde a visita, exame fisico, conversa com
eles e com os familiares até a andlise rigorosa de suas prescri¢cdes é muito maior do que com os demais
2,3.

Descricdo do caso: implantando um Programa de Cuidados Paliativos num hospital privado

O Hospital Sao Cristévao, localizado na cidade de Sao Paulo, atende 80.000 associados. Médicos
ligados a SOBRAMFA - Educacdo Médica e Humanismo, juntamente com uma equipe
multiprofissional, formam o Servico de Medicina Integral (SMI), que atende cerca de 800 pacientes,
em sua maioria com doencgas crénicas e atendem também pacientes que precisam de Cuidados
Paliativos, num total de 268. Os pacientes com perfil paliativo sdo provenientes tanto do SMI quanto
de outras especialidades.

Implantar um Programa de Cuidados Paliativos em uma instituicdo onde esta modalidade de
assisténcia ndo era uma rotina foi, ao mesmo tempo, uma surpresa e um grande desafio. Demonstrar ao
corpo clinico e equipe multidisciplinar o beneficio da assisténcia paliativa foi uma tarefa diaria e
gradual.

Tahbela1

Ano Pacientes atendidos
2009 39

20§10 B9

2011 77

2012 (sté outubro) 74

Total 263
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Desde a sua implantagdo, em 2009, até a data atual, outubro/2012, foram assistidos 268 pacientes
(Tabela 1).

Estes pacientes sdo encaminhados por diversas especialidades que, a partir de critérios estabelecidos
(quadro sindromico de dor, com diferentes graus de sofrimento, doencas cronicas degenerativas em
fase avancada e neoplasia maligna avancada fora de possibilidade terapéutica), sdo avaliados e
inseridos no programa para ter a assisténcia e os cuidados paliativos.

No inicio havia dificuldade na captacdo do paciente, pois nem todos os médicos assistentes
entendiam o objetivo desta assisténcia e o encaminhamento era feito de forma ndo criteriosa.

Apés palestras e esclarecimentos esses encaminhamentos se tornaram mais assertivos e vindos de
diversas especialidades médicas, em que a Oncologia é a que mais encaminha, conforme podemos
observar em ordem decrescente: Oncologia, Cirurgia Geral, Clinica Médica, Nefrologia, Pneumologia,
Cirurgia Toracica, Cardiologia, Mastologia, Ginecologia, Urologia, Hematologia, médico plantonista
da UTI (este no momento da alta desta unidade), médico plantonista do Pronto-Socorro (no momento
da internacgao).

Todas essas especialidades tém a ciéncia de que para encaminhar ao programa é necessaria uma
conversa prévia, franca e objetiva com a familia e o paciente, sobre o motivo deste encaminhamento e
se ha consenso e aceite.

O ndo aceitar é o tnico critério de exclusdo. Portanto, se ndo houver o aceite, o paciente ndo sera
inserido no programa.

Resultados do Programa de Cuidados Paliativos

Desde a implantacdo do programa foi realizado o monitoramento e andlise dos dados para verificar a
sua eficiéncia.

Os parametros utilizados para a andlise foram:

a. Consultas ambulatoriais/domicilidrias: em média cada paciente teve 1,5 consulta/més enquanto
assistido no programa, demonstrando fidelizacdo. O paciente em menos de um més tem consulta com
o médico da equipe de paliativos, além da possibilidade de contato telefénico com a equipe para o ato
continuo da paliagao;

b. Interna¢des na UTI: foram apenas cinco interna¢des na UTL. De todos os 6bitos, apenas quatro
ocorreram nesta unidade (dois pacientes em 2009, um em 2010 e um em 2012);

c. Reanimacgdo cardiopulmonar: neste caso, o monitoramento é baseado no entendimento da familia e
da equipe médica plantonista e de enfermagem, quanto ao objetivo dos cuidados paliativos, que é de
oferecer qualidade de vida, ndo prolongando o sofrimento, por exemplo, ndo realizando medidas
invasivas. Neste caso, houveram apenas cinco reanimacdes, sendo duas por conduta médica para
iniciar a ressuscitacdo cardiopulmonar e trés foram iniciadas pela equipe de enfermagem;

d. Local do 6bito: no periodo o total foi de 247 6bitos (Tabela 2);

Tabela 2

Local Porcentagem
Pronto-Socarro 9.8%

Clinicas de Repouso 27%

Damicilio 1%
Enfermaria 71 4%

T 2%

e. Dias de internacdo pré-6bito: este é o indicador de qualidade do processo. E monitorada a
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quantidade de dias que o paciente ficou internado antes de falecer, ou seja, se este paciente e seus
familiares entenderam que varios dias de internagdo ndo iriam alterar seu quadro clinico. A meta é de
3,7 dias, com inicio em 2010, sendo o ano de 2009 o ponto de referéncia (Tabela 3).

Tabela 3

Ano Media do niamero de dias de
internagio antes de falecer

2009 67

2010 27

2011 28

2012 25

Ou seja, o paciente fidelizado ao programa de cuidados paliativos fica mais tempo em casa com seus
familiares e sua dltima internagdo é apenas para paliar os sintomas;

f. Indice de satisfacdo dos familiares com o programa: Com inicio em 2012, foram enviadas cartas de
condoléncia a todos os familiares dos pacientes assistidos no programa de cuidados paliativos, que
faleceram.

Foi avaliado o indice de satisfagdo do programa através do retorno telefonico para agradecimento a
equipe. Este indice é de 84%.

Aprendizado além dos niimeros: impacto dos cuidados paliativos na formacdo dos médicos.
O contexto familiar: o paciente como protagonista do seu processo de morrer

O paciente é quem tem o voto de Minerva. Ndo existe um consenso familiar, pois cada um pensa de
um jeito, tem modos diferentes de querer ajudar. Por isso ha necessidade de conversar com toda a
familia - ou, pelo menos, com a parte ativa da familia - para chegar a um consenso tendo o médico
como mediador. Nesse momento, o paciente tem muitas vezes a decisdo: ele diz o que deseja, quando
quer ter alta.

Em um dos dias, abordamos sobre alta médica com suporte em casa, mas o genro e a filha foram
enfaticos em dizer que ndo queriam, que era impossivel. Quando saimos do quarto, o paciente pediu
ansioso para a filha que o levasse para casa, o que foi feito na manha seguinte."

A familia se acertando: o perdao e a unido

Foi orientado que eles assistissem *The straight story’, que fala sobre a importancia da familia e sobre
o perddo. Falamos sobre perdoar o pai, sobre manté-los unidos e em harmonia. Talvez a paciente ainda
estivesse aqui porque ela ndo queria deixar a familia assim, ela queria saber como a familia ia
funcionar sem ela. O importante seria falar para ela, ‘mde, a sra. conseguiu, estamos mais unidos que
nunca!’ Isso deixaria a paciente em paz, com a missao cumprida."

Doenca promovendo a discordia familiar

Quantas vezes falamos que ndo existe consenso familiar? Cada um responde como pode, de acordo
com 0s recursos pessoais que tem. Quando os médicos dizem "a familia pensa, a familia ndo quer" é
uma incongruéncia. O que é "a familia"? Um universal 16gico? Uma ideia platonica? Surge aqui o
tema que temos falado: juntar a familia, como fizemos algumas vezes, para que eles busquem um
CONSEeNnso com a nossa presenca como enzima catalisadora. Um trabalho extra mas que, num cendrio de
paliativos, deveria ser contemplado.

A filha ndo estava de acordo, considerava que o pai deveria receber os cuidados no hospital. Foi

trabalhado com a equipe multidisciplinar e o paciente recebeu alta. Paciente reinternou ap4s um més,
com necessidade de irrigacdo vesical continua. Conversando com a filha, contrariando sua atitude
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anterior, disse que o paciente seria melhor cuidado em casa, e queria que ele recebesse alta o quanto
antes. A cuidadora e uma sobrinha, as que mais cuidavam do paciente em casa, disseram que a filha
agora ficava ansiosa quando o paciente internava.

Empatia e angtistias da familia

A empatia deu abertura para a familia falar do que realmente a preocupava diretamente, sem buscar
solucdes que ja entenderam que ndo existia. Este é um tipo de compreensdo familiar que sabe e aceita
como estdo as coisas, a gravidade do paciente, sua fase final. As confidéncias da familia fazem parte da
missdo do médico. Pensar que ndo ha nada a fazer é incompeténcia.

"Sr. FPH, 77 anos, em cuidados paliativos por neoplasia de reto e metastase vesical. Tinhamos muito
carinho por ele e pela familia, essa empatia nos ajudou no processo de cuidar. Em consulta
ambulatorial, antes do paciente entrar, a nora questionou como proceder caso o paciente falecesse em
casa e desabafou a angtistia de vé-lo cada dia mais debilitado. Internou por trombose venosa em
membro inferior esquerdo e, durante a internagao, ele comecgou a sentir muita dor abdominal.
Aumentamos a morfina e colocamos medicagdo para dormir. Lembramos como foi angustiante vé-lo
sentir dor sem conseguir conversar, pedindo ajuda divina. Interessante quando foi abordado sobre
religido e ele chorou!"

Capacidade de comunicagdo: incompreensdo dos Cuidados Paliativos

A cultura tecnolégica, que é imposta a familia - discutindo resultado de exames, detalhes metab6licos
e de imagem - faz com que a familia interprete o cuidar como corrigir erros nos exames laboratoriais.
Isso é uma barreira importante na hora do puro cuidar como é o caso dos Cuidados Paliativos. A
tentacdo tecnol6gica volta uma vez e outra; o mesmo ocorre com os médicos que, sem habilidade para
comunicar-se e explicar o estado de satide se apegam aos exames.

Nossa fungdo também consiste em ouvir, com serenidade e tranquilidade. A falta de escuta é o que
mais causa problemas com a familia e reclamacdes. A comunicacdo, mais do que saber falar, é,
sobretudo, aprender a ouvir.

Antes de assumir o paciente, sentimos o filho ainda relutante. Referiu que, para ele, ’conforto’ ndao
seria s6é melhorar a dor e a dispneia, seria adotar todas as medidas para controle de TUDO, ’'medicacdo
para normalizar as enzimas hepéticas, para abaixar a bilirrubina...” Dizia entender que o quadro era
grave, mas que precisava fazer alguma coisa, 'nao ficar vendo a banda passar’. Apesar de repetir que
estava ciente do quadro do paciente, ndo existia aceitacdo da situacao por parte da familia que,
naturalmente quer fazer tudo o que for possivel. Ele faleceu trés dias ap6s.

Ouvir como parte do tratamento

Todo mundo tem uma histéria para contar, nem sempre ha alguém disposto a ouvir. Este é o caso de
uma mulher que cuidou da irmd, que sabia perfeitamente a situacdo de gravidade dela, mas precisava
contar a sua histéria, a dindmica familiar que, em poucas palavras ela soube resumir: "eu trabalhei fora
de casa, ela cuidou dos nossos pais." Ela precisava ser ouvida, para entender que a sua vida foi util,
que os seus sonhos de professora idealista ndo tinham sido em véo.

O estado geral ndo era ruim, a paciente estava consciente e negava dor. Conversamos com a irmad, e ela
contou que as duas eram solteiras e moravam juntas, desde que os pais haviam falecido. A paciente
cuidou dos pais e a irma trabalhava como professora. Ouvimos as histérias por um longo tempo,
demonstrando interesse, e ela agradeceu animada nossas palavras. Os vomitos ndo pararam, evoluiu
com rebaixamento do nivel de consciéncia e faleceu apés alguns dias."

Dificuldades na pratica didria dos Cuidados Paliativos
Quando a familia ndo quer realizar medidas invasivas de suporte ao paciente pelo motivo que for, este

fato ndo é suficiente para inclui-lo no Programa de Cuidados Paliativos. E comum o encaminhamento
de outros especialistas baseado nesse desejo da familia. E preciso conversar primeiramente com os
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familiares e compreender corretamente o que estd acontecendo.

Deparamo-nos, as vezes, com a desinformacao de profissionais que ndo concordam com algumas de
nossas condutas, como se estivéssemos sendo displicentes. A realizacdo de eventos abertos a médicos
e demais profissionais da saide, promovendo educacdo e integracdo sobre o tema tem sido um bom
caminho para dirimir este problema.

A utilizacdo do acesso subcutaneo as vezes é de dificil aceitacdo para a familia e demais profissionais,
pois ndo sabem manuseéa-lo e ndo acreditam em sua eficacia.

Existem situagdes em que a familia se apega a pequenos detalhes e é necessario explicar diariamente
que a piora global do paciente é consequéncia da doenga de base. Também ficam muito
impressionados com quadros de ictericia, edema de membros, equimoses, escaras. E necessario
explicar que a causa muitas vezes ndo é visivel externamente, que diminuir o edema ou a ictericia ndo
vai melhorar o estado geral, que elas sdo consequéncias.

Quanto a alimentacdo é dificil explicar que a necessidade energética do paciente é baixa, e que ele
ndo vai morrer de inani¢do e que muitos ndo vao ter uma melhora muito importante por se
alimentarem.

Educacdo Médica e Cuidados Paliativos

O ensino dos Cuidados Paliativos ndo consta na grade curricular das escolas médicas brasileiras e os
médicos brasileiros ndo sdo treinados para lidar com a terminalidade da vida e com o sofrimento4.

A atuacdo em Cuidados Paliativos, no entanto, pode ensinar-nos habilidades que ndo se aprende na
universidade, como melhorar a capacidade de comunicagao4.

Os médicos ndo sdo adequadamente treinados durante a sua formacdo e muitos acham que o farao
empiricamente. A pratica demonstra que comunicacao é uma habilidade a ser desenvolvida e
aprimorada, assim como qualquer conhecimento técnico, mas em um cenario com pacientes delicados
e familiares desgastados pelo contexto, a comunicagdo deve ser uma aliada, esclarecendo as dividas
das familias, transmitindo seguranca e dizer com sinceridade que nem tudo tem explicacdo, mas que o
nosso intuito é deixar o paciente confortavel. Alguns médicos evitam esses momentos, temem as
perguntas para as quais ndo tém respostas. Ou mostram-se impacientes para explicar, repetidamente, o
quadro do paciente, uma vez que ndo é raro a familia mostrar-se pouco conformada quanto a
impossibilidade de cura. Essa habilidade de comunicacdo é uma qualidade do médico que pratica os
Cuidados Paliativos e, as familias, notando a empatia do profissional, tende a demonstrar confiancga e
expor melhor seus anseios.

Ainda utilizando-se da comunicacdo, consiste em uma fun¢do do médico tentar um didlogo de
consenso entre os familiares, sabemos que as pessoas pensam de modos diferentes, mas cabe ao
médico tentar ouvir as diferentes angustias e expor os detalhes do quadro, conversando com os
familiares presentes e colocando-se a disposi¢do caso algum familiar ausente queira dialogar.

Outro aprendizado importante consiste no fato de ndo podermos seguir protocolos restritos, porque
focamos nossos cuidados no paciente e, se ele solicitar a alta médica para passar seus tltimos e
preciosos momentos com sua familia, deitado em sua cama e em um ambiente familiar, e tiver
condicdes minimas para tal, ele serd atendido. Do mesmo modo em relagdo aos caprichos alimentares,
orientamos sempre as familias quanto a liberacdo da dieta, qualidade de vida ndo apenas viver sem dor
ou desconfortos, mas sentir prazer no paladar, por exemplo.

Muitos pacientes e familiares sdo encaminhados aos nossos cuidados muitas vezes desgastados e sem
esperanca, porque lhes foi dito que "nao havia mais nada a fazer". Quando abordamos essa questao,
enfatizamos que "ndo hé nada a fazer com o intuito curativo", mas iremos proporcionar qualidade de
vida e estaremos juntos ao longo da caminhada e, quando se acha que ndo ha nada mais a se fazer,
sempre podemos ouvir. As pessoas tém histérias incriveis, mas ha poucos que estao dispostos a ouvi-
las 3.
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A capacidade de comunicagao e a disposi¢do para ouvir, como parte do cuidado médico, é vista como
uma virtude pelas demais equipes médicas, uma vez que a equipe é, em muitos casos, solicitada para
conversar com as familias.

Conclusao

Em um cenéario de Cuidados Paliativos, o aprendizado é riquissimo. E necessario saber tirar a dor e 0s
sintomas de desconforto sempre, porque o paciente que sofre e afirma "Doutor, ndo quero mais viver",
o que no fundo est4d querendo dizer é: "Doutor, ndo quero mais viver deste modo"2, como ja
comentado acima.

Ndo encontramos outro cenario em que o médico tenha de atuar promovendo o perdao, a harmonia
familiar, comunicando que a tdo temida morte estd iminente. Ensina que, quando os demais médicos
que passaram pelo paciente ja ndo o acompanham mais, o médico que pratica os Cuidados Paliativos
esta presente, auxiliando ndo apenas na parte médica, mas em contato com a familia, sentindo-se parte
dela. Ensina que, quando a familia é presente e acompanha todo o processo de morrer, ela ndo se
questiona se poderia ter feito algo a mais 7.

Os Cuidados Paliativos ensinam compaixao e a sensacdo do dever cumprido. E conseguir segurar a
mao do paciente e dizer "foi um prazer cuidar do senhor", sem culpa e sem nenhum sentimento de
impoténcia 7.
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