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0 QUE SA0 0S
CUIDADOS PALIATIV0S?

Essas sdo dlgumas definicdes de drgdos mundiais importantes

E uma abordagem que promove a qualidade de
vida de pacientes e seus familiares que enfrentem
doencas que ameacem a continuidade da vida por

meio da prevencdo e do alivio do sofrimento. Requer
identificacdo precoce, avalia¢do e tratamento
da dor e outros problemas de natureza fisica,

psicossocial e espiritual.
(Organizagcdo Mundial de Saude, OMS, 2002)

" QUANDO VOCE ESCUTA

ESSAS PALAVRAS. O QUE
VEM NA SUA CABECA?

As pessoas se assustam
quando o termo ‘cuidado
paliativo’ é utilizado, pois

entendem que estamos
falando de um cuidado mal
feito ou que o paciente esta
morrendo. Mas essa ideia de
gue “nao ha mais nada pra

fazer” e de que “a morte esta
proxima” esta errada!l

Temos muito o que fazer,
durante todo o tempo de
cuidado necessario, que pode
durar dias, meses ou anos.
Vocé vai poder entender
melhor a atuacao dos
cuidados paliativos nessa
leitura.




Mas antes de explicar tudo isso, gostariamos de
contextudlizar o porqué desse mal entendido.

A palavra paliativo, para nossa sociedade, esta ligada
a “remendo”, a algo que fazemos para reparar momentaneamente
uma coisa que nao tem conserto. Mas a verdade é que a palavra
provém do latim pallium. Esse termo se refere ao manto que os
cavaleiros usavam para se proteger das tempestades.

Dessa maneira, os cuidados paliativos tém como principal funcao a
protecao e o cuidado em situacdes dificeis. Nessa modalidade, o
objetivo é amenizar o sofrimento e a dor que acontece no
processo de adoecer, seja de ordem fisica, psicolédgica, social e
espiritual.

Entdo, ouvir que alguém esta em cuidados paliativos significa que
ele esta recebendo um cuidado integral e completo!

Os cuidados paliativos foram criados na tentativa de proteger as
pessoas, ja que depois do avanco da tecnologia, a nossa cultura
valoriza principalmente a cura do fisico, esquecendo que tem
outras coisas que também sao importantes e que precisam ser
cuidadas.

Além disso, os Cuidados Paliativos nos ensinam que a vida é muito
mais do que o batimento do corac¢ao ou o cérebro funcionando,
porque a pessoa € um ser integral.




VERDADES

‘/ Tratam pacientes que estdo com
doencas que ameac¢am a vida;

Tratam somente pacientes que
estdo morrendo;

Excluem os tratamentos

. curativos;
f Enxergam o paciente como um

todo; X Estdo sendo chamados para

desligar aparelhos ou

f Oferecem suporte necessario nao so desocupar leitos;

ao paciente, mas também a seus

familiares; - X Significam abandono ou

~ , , . desisténcia;
f' Sdo feitos por uma equipe que cuida

nao somente do fisico, mas também

S . .. Impossibilitam que o paciente
do psicolégico, social e espiritual;

va para casa;

‘/ Nao ocorrem sé no hospital, mas

X Impedem o paciente de ir pra
podem ser feitos em casa também;

UTI, caso necessite;

‘/ Promovem o alivio da dor e

X Exigem que os familiares
sofrimento e a qualidade de vida;

assinem um papel autorizando
esse cuidado.

MENTIRAS

\/ Nao aceleram nem adiam a morte
porque afirmam a vida e a morte
Ccomo processos naturais;

v

* Possibilitam que o paciente seja o
mais ativo possivel;

‘/ Devem ser iniciados junto com o
tratamento curativo;

Tem respaldo ético e legal para
acontecer no Brasil.




ENTAO, QUEM SAO AS
PES50AS5 QUE RECEBEM
ESSE CUIDADO?

Antes de falarmos de cada um que pode ser
cuidado, é importante a gente entender que todos
nés somos pessoas que tém diferentes
construcoes de vida. Podemos até ter a mesma
doenca, mas existem varios outros fatores que
influenciam a forma como a gente vive essa
experiéncia de adoecimento, e é justamente disso
gue nao podemos esquecer:

A PESSOA e sua individualidade.

S6 vocé sabe o que esta passando, s6 vocé tem
acesso ao que esta sentindo. E todo o cuidado que
vocé receber, deve ser feito sob medida para
vocé. Entdo, é importante entender que mesmo
sendo um processo unico, vocé pode tentar
compartilhar um pouco com a equipe, para que
eles possam entender o que vocé pensa, acredita e
sente, na tentativa de melhorar seu cuidado e
ajudar a dividir o peso de tudo que vocé esta
vivendo. Isso serve para o paciente, sua familia e
seus cuidadores.

6]

FINANCEIRO

FAMILIAR

90CIAL

ESPIRITUAL

*Muitas vezes basta ser: colo que dcolhe,
braco que envolve, pdlavrd que conforta,
siléncio que respeita. alegria que contagia.
lagrima que corre, olhar que dcaricia,
deseyo que sacid, amor que promove”
(Cora Coralina).

PSICOLOGICO
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PACIENTE

Sao as pessoas (podem ser bebés, criancas, adolescentes,
adultos ou idosos) que tém alguma doengca ameacadora da
vida. Isso ndao quer dizer que a ameaca de morte exista nesse
momento, mas que por ser uma doenc¢a mais delicada, que exige

maior atenc¢ao e cuidado.

O acompanhamento deve comecar no

Assim, entender que a doenca pode piorar em algum momento em que vocé recebe a noticia
momento, por sua prépria condi¢ao, pode nos ajudar a cuidar do do nome da doenca (diagnéstico), e ele vai
paciente, de acordo com as necessidades de cada etapa. se tornando maior a medida que ela vai

avancando, tornando-se fundamental, se

Ao ser acompanhado por uma equipe de cuidados paliativos, o final da vida chegar

vocé pode ser ajudado a evitar maiores agravos e diminuir

situacoes de grande sofrimento e dor. E importante dizer que vocé sempre sera
cuidado, inclusive recebendo remédios e
tratamentos que possam curar, o que for

possivel. Mas também é essencial
entender que, caso a cura nao seja mais
possivel, também podemos te ajudar a
se cuidar nesses momentos, focando
no alivio da dor e na sua qualidade de
vida.

\

Com certeza, nem vocé, nem seus
familiares e nem a equipe querem isso,
mas ndao podemos mentir que isso pode

acontecer e, caso essa possibilidade
chegue, vamos fazer de tudo para que
seja da melhor forma possivel e com o
minimo de sofrimento.

10




EXEMPLOS DE CONDICOES
DE ADOECIMENT

NAS CRIANCAS

Fibrose cistica
HIV/AIDS
Insuficiéncia renal crénica
Cancer avancgado, progressivo

Cardiopatias congénitas ou
adquiridas complexas

Anormalidades complexas e
graves das vias aéreas

Algumas anormalidades
cromossémicas

Paralisia cerebral grave
Prematuridade extrema

Sequelas neuroldgicas
graves de infeccoes

Anoxia grave

Trauma grave do sistema
nervoso central

Malformacbes
cérebro-espinhais graves

Entre outras

EXEMPLOS DE CONDICOES
DE ADOECIMENT

NOS ADULTOS

Cancer com declinio rapido
ou previsivel: cGncer metastdtico
ou inoperavel

Insuficiéncia cardiaca avancada

Doenca pulmonar obstrutiva
crénica avangada

Doenga renal avangada

Doenca hepdtica avan¢ada
com contra indicag¢éo para
transplante hepdtica

Esclerose Lateral
Amiotrofica

Doenca de Parkinson
com declinio gradual

Deméncia avan¢ada

Acidente vascular
encefdlico (AVE)

Entre outras

Sabemos que os nomes sao dificeis, entao,
sempre que o médico falar um deles pra
vocé, nao deixe de pedir explicagoes
sobre o seu significado.

E se continuar sem entender, pergunte até
que figue compreensivel.

Lembre-se, vocé vai entender melhor tudo
aos poucos. Respeite seu tempo para digerir
tudo que esta passando.



FAMILIARES E CUIDADORES

Normalmente, quando o paciente fica doente, tem
. Mas sabemos
gue ndo é somente a vida dele que muda, mas
também a de todos a sua volta.

Nessa organizacao, nem
sempre todos conseguem
estar presentes fisicamente,
mas € importante que

Familiares e amigos precisam

para ajuda-lo a enfrentar esse momento tao dificil. de outras formas.

O importante é que se forme
uma rede de cuidados, para
gue o paciente seja ajudado
e vocés

Assim, reconhecemos que o sofrimento nao
é s6 do paciente, mas que aqueles que se preocupam
com ele também precisam de cuidados.

E se vocé é uma dessas
pessoas, precisa entender
que também pode receber

cuidados da equipe. Que
vocé tera espaco para fazer
perguntas, falar da sua dor e

reconhecer seus limites.

Entdo. quem seria considerado
familiar ou cuidador do paciente?

E importante lembrar que existem diversos tipos
de familias e de vinculos construidos, e que, nao
necessariamente, precisam ser estabelecidos
por lagos sanguineos.

Dessa forma, é importante que o paciente diga P TR
para equipe quem considera essencial nesse AL . R}\‘
cuidado, e que, quando isso nao for possivel,

gue vocés que gostam dele, elejam aqueles

que vao estar mais presentes (para receber
noticias, acompanhar tratamentos ou
qualquer outro momento necessario).

E nesse processo,
poderdo ter momentos
muito dificeis, que com o
apoio, podem ser menos

12



EQUIPE

Como explicamos no comeco dessa conversa, cuidar da
saude quer dizer olhar para pessoa como um todo.

Para isso, precisamos entender que o foco ndo é somente na
doenca em si (aspecto fisico), mas também na forma como
cada um vive essa experiéncia (aspecto psicolégico), na
maneira como ela se expressa, variando conforme a idade,
cultura, situacao financeira e familiar (aspecto social), bem
como no sentido de vida, crencas e valores dos envolvidos
(aspecto espiritual).

Assim, o foco é nas pessoas em sua integralidade, e por
isso ndao pode ser sé6 um profissional que cuida do paciente
e da familia nesse momento, mas uma equipe que
considere tudo que € essencial, contemplando todas os
tipos de dores que estiverem envolvidos com a situacao
vivenciada.

Cada equipe sera composta por alguns desses
profissionais. E importante que vocés saibam quais deles
estao presentes na sua instituicdo de saude, e conversem
com cada um, perguntando o que podem fazer para ajudar
VOCEs a passarem por esse momento. Cada um tera uma

contribuicao diferente, mas estara focado no mesmo
objetivo: o cuidado!

Achamos importante dizer que esses profissionais estao ali
fazendo seu trabalho, da melhor forma que conseguem. Eles
também sdo pessoas, e por isso se afetam e envolvem com
cada caso. Vocés também serdao importantes para eles, e por
isso, ndo podemos esquecer que todos tém o mesmo
objetivo: cuidar da melhor maneira possivel do paciente.
Caso vocés ndo concordem em algo, é importante que
sentem e conversem sobre o que esta acontecendo, para que
o objetivo principal nao seja esquecido.

MEDICO

‘|I‘ -l ‘
o

TECNICO DE
ENFERMAGEM

FISIOTERAPEUTA

NUTRIGIONISTA

B

*
ENFERMEIRO

TERAPEUTA
0CUPACIONAL

S

FONOAUDIGLOGO

FARMACEUTICO

=Y

PSICOL0GO

‘@a

\'Y 4

|
ASSISTENTE

J0CIAL

CAPELAD

0PONTOL0GO
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Cuidar do fisico

E 0 cuidado com o corpo.

Tudo é feito, para que a dor e qualquer outro
sofrimento fisico seja aliviado. Sdo usados remédios e
outros tratamentos para isso. Vale lembrar, que todo

tratamento é feito de acordo a sua indicacao médica,
sendo considerado sempre seus riscos e beneficios.

E optado pelo tratamento que possui maiores beneficios
em relacdo aos maleficios e respeitando a vontade do
paciente. Podem ser realizados em casa ou no hospital,
dependendo de cada paciente.

A medicacao mais usada para cuidar dos sintomas fisicos é
a morfina, porque ela controla muito bem a dor e a falta de
ar que sao os sintomas que podem trazer mais angustias
para as pessoas.

Existe tratamento para todos os tipos de sintomas
fisicos e, quando nao conseguimos o controle desejado
com eles, sempre poderemos realizar uma sedacao,
para que a pessoa que tenha algum sintoma intoleravel
e intratavel, ndao tenha a percep¢do da sensacao
desconfortavel. Isso garante que possamos sempre
cuidar bem das pessoas e atingir a situacao mais
confortavel para ela, de acordo com as suas vontades.

Cuidar do social

E 0 cuidado com as questdes
do seu contexto social,

E o cuidado com as questdes do seu
contexto social, entendendo a influéncia de
varios fatores na construcao de quem vocé é e
que, consequentemente, interferem no processo de
adoecimento. Inclui a relagcao com sua familia,
comunidade, rede de apoio, trabalho, educacao,
saade, lazer, habitacao e outros aspectos que te
constroem como sujeito no mundo.

Assim teremos um olhar mais abrangente pras
suas necessidades, fornecendo orientacgoes e
encaminhamentos com relag¢ao a garantia de
direitos, como acesso a saude (tratamentos,
medicamentos, suporte de acompanhamento,
etc), a previdéncia social (auxilio doenca,
aposentadorias, pensao, salario maternidade,
etc) e a assisténcia social (Bolsa Familia, Beneficio
de Prestacdo Continuada, acompanhamento de
equipamentos socioassistenciais, etc).




Cuidar da mente

£ 0 cuidado com nossos sentimentos.
pensamentos e comportamentos.

Culturalmente, fomos ensinados a nao expressar o que
sentimos, nem chorar ou falar da dor, por acreditarmos
gue isso pode piorar a situacao

Mas nao falar, nao impede que acontecam dentro de
nés. Entdo é importante saber que existe um espaco de
acolhimento e cuidado para expressao de cada sentimento
que vier (por exemplo, medo, tristeza, raiva, culpa, alivio),
sem julgamentos.

Além disso, ha também espaco para trazer suas
dividas e questionamentos, para que possa construir
a sua compreensao do que esta acontecendo.

Nem sempre ha solu¢des praticas para todas as
situacdes, mas tenha certeza que falar sobre tudo isso

vai ajudar a passar, da melhor maneira, pelas dificuldades.

Nesse cuidado, falamos de coisas que doem, daquilo que
incomoda, dos medos, e também das alegrias e conquistas,
além das coisas boas e importantes da vida.

Por mais que as vezes seja dificil, é essencial que

vocé fale sobre o que esta sentindo. Tudo o que é

falado nos atendimentos nao é repassado para
ninguém, pois é sigiloso.

Cuidar do espiritual

E 0 cuidado com aspectos reldcionados ao sentido
de vida, vdlores e necessidades mais profundas.

Pode estar associado a crencas religiosas ou nao. O
importante é saber que o olhar para esse significado
maior de vida pode ser um grande suporte para esse
momento dificil. Vocé pode solicitar a presenca de um

capeldo ou um lider religioso que vocé confie.

Com esse acompanhamento, pode-se trabalhar aquilo que

gostariamos de resolver, as reconstrucdes de significado

para o momento vivenciado, as expectativas de realizacao

ainda em vida, as conexdes essenciais a serem
estabelecidas e o que iremos deixar como legado.

15



Colocamos as formas de cuidado separadas para
ficar mais facil de entender, mas que sao todos
ligados uns aos outros, afinal, estamos cuidando N
da pessoa como um todo, né? Entdo, vocés ONDE PODEMOS \
poderdo conhecer uma equipe treinada para atuar CU'DAR?
em Cuidados Paliativos e para cuidar de todas as y
suas necessidades com sensibilidade, carinho e

compromisso ético. Os cuidados nao acontecem

s6 no hospital. A equipe
também pode acompanhar
0 paciente em casa (com o
chamado home care) ou no
ambulatorial (quando o
paciente vai para as
consultas e faz seu
tratamento sem precisar de
internacao).

Todas as decisdes tomadas sao de comum Existem também uns locais
acordo com a vontade do paciente e da familia, chamados “hospices” que
mas dentro dos limites éticos e legais permitido Y L sao como casas de repouso
em nosso pais. Por isso é importante entende ) focadas em cuidar de
tudo o que esta acontecendo e confiar na equipe v ‘ ‘ paciente com esse perfil.

Nesse acompanhamento é comum acontecerem
umas reunides com a familia, chamadas
conferéncias familiares. Nessas reunides se
discute o caso do paciente, falando sobre o
tratamento e sobre o planejamento de cuidado;
além de conversar sobre sentimentos, desejos,
esperancas e dificuldades.

As reunifes e os atendimentos da equipe semp
sao escritos no prontuario do paciente, que -(=f. :



A PARTE MAIS DIFICIL

Sabemos que ninguém quer perder ¢ "/\ Antes desse momento. algumas
alguém que ama, mas que a morte faz g coisds precisam ser ditas.
parte da vida de todos nés, e diante de ,’ 5 o
algumas doencas, se coloca como uma p /

possibilidade que ndo temos como ¥ o ) )
fugir. Ndo falar sobre isso, ndo impede As decisoes sobre o fim de vida devem ser

que aconteca, apenas pode dificultar o compartilhadas entre o paciente, a familia e a equipe de
. ! p saude que faz o acompanhamento. Toda deciséo sobre a
acolhimento das dores de quem ?sfta realizagéo ou néo de procedimentos tem um direcionamento
passando por esse momento dificil. médico, baseado na lei e na ética, mas deve ser

compactuada com os mais interessados, paciente e familia

Diferente do que pensamos, o paciente tem o
direito de saber sobre o que esta acontecendo
com ele - e é dever do médico contar - para poder decidir o
que deseja fazer em seus momentos finais, como resolugéo
de pendéncias, realizacdo de despedidas, e tudo mais que
ele considere essencial.

As vontades do paciente devem ser respeitadas,
y antes mesmo dos desejos dos familiares. Sabemos que, as
vezes, isso é dificil, pois nem sempre todos concordam. Mas
precisamos que todos saibam que quem estd passando pela
doenca tem a prioridade das escolhas.

17




Se o paciente estiver inconsciente, a familia deve tentar
expressar para equipe as vontades e valores dele, para
que as melhores escolhas sejam feitas.

Mas como a familia sabera? Primeiro, falando sobre a

possibilidade disso acontecer um dia. Sabemos que isso é
dificil, pois evitamos a qualquer custo falar da morte, mas

pode ajudar muito nesses momentos finais.

Outra forma, é ter o que chamamos de Diretivas
Antecipadas de Vontade, que tem como objetivo
manifestar a vontade do paciente sobre tratamentos
médicos, em momentos que estiver impossibilitado.

Existem dois instrumentos para isso

1

v

M

Testamento Vital Mandato duradouro

E um documento em que o é quando o paciente nomeia
paciente, enquanto estiver uma ou mais pessoas para te
consciente e orientado, expressa representarem e tomarem
os cuidados que deseja ou nGo  decisbes, baseados nos desejos e
ser submetido, quando néo vontades do paciente, diante

desse momento de
impossibilidade.

puder se expressar.

Sabemos que nhdo & um
momento facil. Mas que com
todas essas informacbes pode se
tornar menos pesddo. por ser
compartilhado entre
todos os envolvidos.

16



Além dessas questdes mais formais, na
proximidade dos momentos finais é importante
que a familia e o paciente expressem seus
sentimentos.

E um momento para fechamentos,
despedidas, para pedir e dar perdao, para
dizer as pessoas o quanto as amamos e,
talvez, até fazer recomendacdes sobre algumas
questdes importantes, tais como o cuidado
com algum membro da familia ou com as
financas e bens materiais.

Por isso, nao guardem segredo quanto a isso e
permitam que as pessoas queridas do
paciente possam estar com ele nesse

momento. Os hospitais costumam ser flexiveis
para as visitas dos pacientes em Cuidados

Paliativos.

E importante que n3o se deixem pendéncias e
gue a paciente va em paz com sua vida. Isso
ajuda aos que ficam a lidar melhor com a
perda.

E AP0S A MORTE?
LUTO

E um processo que vivemos quiando perdemos
alguém que amamos. O luto é uma reacdo
natural a uma perda significativa.

Uma pessoa de luto pode sentir
algumas reacoes, tais como

VONTADE DE SENTIMENTO FALTA DE
FICAR SOZINHO DE 50LIPAD ATENCAD

= YED, Ty
- )

MODIFICACAD DIFICULDADE DE
D0 SONO £ DA FOME ok IRRITABILIDADE
(PARA MAIS 0U PARA MENOS) CONCENTRAGAO

Todas essas reagdes sGo normais e é importante que a
pessoa se expresse e viva seu luto. Por isso, ndo tenha medo

ou vergonha de se expressar e de dizer o que sente.



Lembramos também que, para ajudar no processo de
luto, € importante que o familiar ou ente querido
participe dos rituais de despedida do falecido,
como o velério e o enterro. Se quiser, pode fazer

homenagens (sozinhos ou em publico) para a pessoa
querida e dizer tudo o que ele significa para vocé.

Ndo tem um tempo limitado para o processo de luto,
pois a pessoa vai se adaptando a essa nova realidade
sem a pessoa querida, no tempo de cada um. Alguns
momentos sao mais dificeis do que os outros, mas
aos poucos a pessoa enlutada vai retomando a vida
e consegue investir em novos sonhos e projetos.

Caso isso demore muito e as rea¢des sejam muito
intensas e prejudiquem a vida do enlutado, é
necessario buscar ajuda especializada, como
psicologos e psiquiatras. Eles podem te ajudar a
trilhar esse caminho tao doloroso.

Um dica importante € nunca passar por esse sofrimento
sozinho, tenha perto de si pessoas que fazem vocé se
sentir bem e que possam te ajudar nas dificuldades.
Quando o sofrimento é compartilhado, ele fica um
pouco menor. Busque também coisas que trazem
conforto e te ajudem a lidar com tudo isso.

Lembre-se que pessoa amada nunca sera esquecida,
apenas vamos encontrando um lugar novo e especial
para ela dentro de nés. O que fica sdo os bons
momentos e todo 0 amor que vocés viveram juntos.
Esse amor vai te ajudar a passar por tudo e te dara
seguranca e conforto para seguir.
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