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Resumo

O manejo em cuidados paliativos contempla varios aspectos importantes que vao desde a sua indicagdo e implantacdo
até o acolhimento do paciente e de seus familiares, principalmente, quando se € optado pelo processo de 6bito em
domicilio. Neste contexto, todo cuidado devera ser realizado de maneira integral e individual respeitando os desejos
do préprio paciente abordados em sua diretriz antecipada de vontade (DAV). A Aten¢do Priméria a Saude (APS)
junto com o Servico de Atencdo Domiciliar (SAD) possuem um papel de destaque neste tipo de cuidado longitudinal
através da identificacdo e do alivio precoce dos possiveis sofrimentos fisicos, psicossociais e/ou espirituais. Este
artigo é um estudo do tipo descritivo e reflexivo estruturado em uma revisdo bibliografica de artigos publicados entre
os anos de 2019 a 2023. O objetivo do presente artigo é realizar um estudo sobre os cuidados paliativos nos casos de
escolha prépria e/ou familiar pelo processo de ébito em domicilio.

Palavras-chave: Cuidados paliativos; Terminalidade da vida; Obito.

Abstract

Palliative care management encompasses several important aspects that range from its indication and implementation
to the reception of the patient and their families, especially when the death process at home is chosen. In this context,
all care must be carried out comprehensively and individually, respecting the patient's own wishes as addressed in
their advance directive. Primary Health Care together with the Home Care Service play a prominent role in this type
of longitudinal care through the identification and early relief of possible physical, psychosocial and/or spiritual
suffering. This article is a structured descriptive and reflective study in a bibliographic review of articles published
between the years 2019 and 2023. The objective of this article is to carry out a study on palliative care in cases of
personal and/or family choice for the process of death at home.

Keywords: Palliative care; Terminality of life; Death.

Resumen

La gestion de los cuidados paliativos abarca varios aspectos importantes que van desde su indicacién e
implementacion hasta la recepcion del paciente y sus familiares, especialmente cuando se opta por el proceso de
muerte en el domicilio. En este contexto, toda la atencién debe realizarse de manera integral e individual, respetando
los propios deseos del paciente tal como se recoge en su directiva anticipada. La Atencion Primaria de Salud junto con
el Servicio de Atencién Domiciliaria juegan un papel destacado en este tipo de atencién longitudinal a través de la
identificacion y alivio temprano de posibles sufrimientos fisicos, psicosociales y/o espirituales. Este articulo es un
estudio estructurado descriptivo y reflexivo. En una revision bibliografica de articulos publicados entre los afios 2019
y 2023. El objetivo de este articulo es realizar un estudio sobre los cuidados paliativos en casos de eleccion personal
y/o familiar para el proceso de muerte en el domicilio.

Palabras clave: Cuidados paliativos; Terminalidad de la vida; Muerte.

1. Introducéo

Em 2002, a Organiza¢do Mundial da Satde (OMS) reformulou a defini¢do de “cuidado paliativo”: Cuidado paliativo
é uma abordagem que visa melhorar a qualidade de vida de pacientes e familiares no contexto de uma doenca grave e

ameacadora de vida por meio da prevencao, do alivio do sofrimento, da identificagdo precoce e do tratamento impecavel da dor
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e de outros sintomas e problemas fisicos, psiquicos, sociais e espirituais” (Bonifacio et. al, 2023). O cuidado paliativo deve
ocorrer de maneira continuada a partir do diagnoéstico e em paralelo ao tratamento modificador da doenca, visto que este
aumenta proporcionalmente até se tornar a Gnica terapéutica cabivel durante o processo ativo de morte, conforme demonstrado

na Figura 1; associado sempre a um bom vinculo entre paciente, familiares, rede de apoio e a equipe multidisciplinar.

Figura 1 - Curva de cuidados paliativos em doencas cronicas progressivas.
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Fonte: Adaptado de Comissdo Permanente de Cuidados Paliativos da Sociedade Brasileira de Geriatria e Gerontologia (SBCG). Vamos falar
de cuidados paliativos (2014).

No periodo disposto entre o diagndstico, o curso de evolucdo da doenga e as fases do luto; pacientes e familiares

apresentam uma variavel dindmica com relag&o aos cuidados paliativos (Costa et. al, 2019); conforme ilustrado na Figura 2.

Figura 2 - Variavel de necessidade de cuidados.
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Fonte: Adaptado de Comissdo Permanente de Cuidados Paliativos da Sociedade Brasileira de Geriatria e Gerontologia (SBCG). Vamos falar
de cuidados paliativos (2014).

Esta vertente terapéutica esta vinculada ao trabalho da assistente social e médica britanica Cicely Saunders que criou o
conceito de “dor total” e atuou na fundagdo do St. Christopher’s Hospice em Londres, no ano de 1967; cujo objetivo principal
era proporcionar uma qualidade de vida e finitude digna aos pacientes com doenga avancada e sem possibilidade de tratamento
curativo, através de uma equipe multiprofissional constituida por voluntérios da Inglaterra, Estados Unidos da América (EUA),
Canada e Australia (Eriksson et.al, 2019) (Funk et. al, 2022). Em 1973-74 o médico cirurgido canadense Balfour Mount
acompanhou este servigo no intuito de identificar as necessidades dos pacientes em fase de terminalidade e processo ativo de
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morte para implementar no Montreal’s Royal Victoria Hospice, no Canadé (Funk et. al, 2022). Na década de 70, surge o termo
“palliative care” para definir esta forma de cuidado dirigida a totalidade e individualidade do paciente, ¢ ndo a doenga em si.
Entretanto, somente em 1990 a OMS conceitua e publica acerca deste tema (Maiello et.al, 2020).

No Brasil, os primeiros servicos de cuidados paliativos instituidos foram no Rio Grande do Sul, Santa Catarina e Séo
Paulo; e desde entdo estes tem conquistado gradativamente o seu campo na &rea da sadde publica e privada (INCA, 2022).
Contudo, em 2015 foi publicado o resultado de uma investigacdo sobre o “The Quality of Death Index” que classificou 80
paises de acordo com a sua prestacdo de cuidados de fim de vida utilizando como indicadores principais, 0 gasto
governamental e a formacéo profissional na area. Neste, o Brasil ocupou o0 42° lugar, ficando abaixo de outros paises latino-
americanos como, por exemplo, Argentina e Chile. Devido a um nimero ainda limitado de subsidios governamentais para
acesso de pacientes aos servicos especializados em cuidados paliativos, 0 pais em outubro de 2018 apresentava somente 177
servigos disponiveis para este atendimento desde 2010 (INCA, 2022) (Matiello et. al, 2020).

O mapeamento evidencia que mais de 50% das institui¢fes iniciaram a partir da década de 2010, porém distribuidas
de maneira desigual e centralizada na regido sudeste; sendo esta situacdo ainda mais critica no &mbito da pediatria, de acordo
com a Academia Nacional de Criadores e Pesquisadores (ANCP) (Maiello et. al, 2020). Sendo assim, o objetivo do presente
artigo é realizar um estudo sobre os cuidados paliativos nos casos de escolha propria e/ou familiar pelo processo de 6bito em
domicilio.

2. Metodologia

Este artigo é um estudo do tipo descritivo e reflexivo estruturado em uma revisdo bibliogréafica narrativa (Pereira,
2018; Almeida, 2021) com o proposito de discorrer sobre a finitude, terminalidade e o processo ativo de morte sob a
perspectiva dos cuidados paliativos, e o suporte multidisciplinar para o ébito em domicilio no Brasil. A pesquisa foi elaborada
através de artigos cientificos retirados das seguintes bases de dados: Uptodate, Scielo, Biblioteca Virtual em Satde, Pubmed e
documentos oficiais nacionais. Os descritores selecionados foram: cuidados paliativos, terminalidade de vida, ébito e seus
correspondentes na lingua inglesa e espanhola. Os documentos selecionados para o estudo foram restritos ao periodo entre os
anos de 2019 a 2023. O critério de exclusdo foi: estudos repetidos em mais de uma base de dados. Apds a selecdo de
documentos cientificos os materiais foram submetidos a uma andlise de contelldo para posteriormente iniciar a sintese e

elaboracgéo deste artigo.

3. Resultados

A palavra "paliativa” é originada do latim palliun que significa manto / protecdo, ou seja, cuidar daqueles que ja ndo
se beneficiam mais de uma medicina curativa. Portanto, os cuidados paliativos sdo direcionados as pessoas com doencas
crénico-degenerativas ameacadoras da continuidade da vida ou em casos progressivos da reducgdo da funcionalidade em todas
as fases do adoecer; de acordo com a OMS em 2019, as doengas que mais se beneficiaram de uma assisténcia em salde,
amparada nos principios deste tipo de cuidado foram por estimativa as cardiovasculares (38,5%) e as neoplasicas (34%)
(Santos et. al, 2023). Assim, reconhecer o perfil dos pacientes é de grande importancia para um inicio precoce e planejado das
intervencgdes necessarias, conforme o previsto pelo Codigo de Etica Médica - resolugdo n° 1932/2009, paragrafo tnico (CFM,
2009).

Para melhor estratificacdo dos planos de cuidados sdo utilizados os instrumentos descritos a seguir: (1) NECPAL-BR
- O primeiro item a ser avaliado se baseia na seguinte pergunta surpresa: “vocé ficaria surpreso se o seu paciente morresse nos

proximos 12 meses? ”; se a resposta do médico assistente for “ndo”, este paciente ja tem indicagdo de acdo paliativa, assim,
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outros 13 parametros também deverdo ser avaliados (declinio funcional, nutricional, comorbidades, condi¢cdes neuroldgicas
que necessitem de cuidados e os indicadores de severidade e progressdo patoldgica / clinica); (2) Escala de Performance
Karnofsky (KPS) - Avalia a funcionalidade do paciente em formato de porcentagem que varia de 10 a 100%, classificando-o
quanto a sua capacidade de realizar as atividades de forma autébnoma, seu autocuidado e cuidados médicos; (3) Palliative
Performance Scale (PPS) - Predicdo de progndstico e diagnostico na terminalidade através da avaliagdo da deambulacéo,
atividade/evidéncia de doenga, autocuidado, ingesta alimentar e nivel de consciéncia; (4) indice Prognéstico Paliativo (PPI) -
Consiste na somatoria dos valores do PPS, associado a outras variaveis clinicas (ingestéo oral, edema, dispneia em repouso e
delirium) consideradas como preditivas de mau prognéstico, com média estimada de vida em um periodo superior a 3-6
semanas. Porém, esta ferramenta estd validada somente para pacientes oncoldgicos com doenca avancada (Okon &
Christensen, 2022).

A partir da pontuacdo destes é possivel subdividir os pacientes em grupos, de acordo com o status funcional
(Schenker, 2022):

Cuidados paliativos precoce (KPS ou PPS > 60%) - Assisténcia em caso de descompensacdo clinica aguda, manejo e
medidas de suporte avancado priorizando sempre 0s principios da beneficéncia;

Cuidados paliativos complementares (KPS ou PPS entre 40-60%) - Neste status funcional intermediario é provavel
gue o paciente ja ndo responda de maneira satisfatéria ao tratamento curativo, portanto, medidas invasivas deverdo ser
ponderadas em caso de instabilidade aguda. Nas condi¢Bes potencialmente reversiveis, eventualmente pode ser considerado
limitacéo terapéutica respeitando sempre os desejos dos pacientes ou de seus representantes legais;

Cuidados paliativos predominantes (KPS ou PPS < 40%) - Status funcional baixo, sendo identificado irreversibilidade
de da doenga de base. Indicado controle de sintomas desconfortaveis, sem terapias fateis;

Cuidados paliativos exclusivos (KPS ou PPS < 30%) - Finalidade de vida, comprometimento do nivel de consciéncia
e instabilidade clinica, onde o foco principal é todo para controle de sintomas.

A assisténcia paliativa em domicilio integra a Rede de Atencdo em Salde no Sistema Unico de Salde (RAS-SUS)
através da equipe multiprofissional do SAD, conforme a Portaria n°® 825 de 25 de abril de 2016 (Brasil, 2016) (Silva et. al,
2022); sendo recentemente vinculada ao Programa Melhor em Casa (PMeC) pela Portaria n® 3.005 de 2 de janeiro de 2024
com o objetivo de gerenciar a operacgéo das equipes multiprofissionais de apoio e as de atencdo domiciliar para servir como um
complemento ou substituto da internagdo hospitalar (Brasil, 2024) (Orzechowski et. al, 2019). De forma a incluir agdes
preventivas que enfatizam a educagdo do paciente, seus cuidadores e familiares; reconstrucdo psicossocial através da
reabilitacdo e do manejo de sintomas que possam evoluir com complica¢Bes e/ou agudizacdo clinica (Silva et. al, 2022). A
preparacdo do ambiente domiciliar para os cuidados de final de vida deve ser realizada, principalmente, se a decisdo consistir
no 6bito em domicilio; sdo momentos de despedidas, reconciliagdo, avaliacdo do desejo preexistente com um redirecionamento

da esperancga e uma abordagem espiritualizada que contribuem para um processo de luto esperado, sem maiores conturbagdes.

4. Concluséo

Na revisdo de literatura realizada para o presente artigo nota-se que a finitude e o processo de 6bito em domicilio
ainda dividem opiniGes. Alguns fatores como, por exemplo: experiéncias negativas em internacfes anteriores, exposi¢do
reduzida a terceiros, proximidade com familiares / entes queridos e suporte emocional favorecem esta escolha; em
contrapartida o desgaste fisico e emocional perante a progressdo da doenca e as limitacfes do paciente, as lembrancas deixadas
no ambiente domiciliar e os trAmites burocraticos com a declaragdo de ébito fazem com que muitas familias sejam contrérias a

esta decisdo (Silva et.al, 2022) (Santos et. al, 2023). Dessa forma, ndo foram encontradas publicaces que descrevessem os
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encontros, as visitas domiciliares e o processo ativo de morte em domicilio pela perspectiva dos profissionais e das familias.
Apesar dos esforcos empreendidos, o Brasil ainda ndo apresenta uma articulacdo nacional sélida em cuidados paliativos.

A implantacdo de uma rede organizada e funcional constitui-se uma tarefa desafiadora para os gestores
governamentais; e a despeito das iniciativas anteriormente descritas, a implementacédo desses cuidados no sistema de salde
brasileira é desarticulada e lenta entre os diferentes niveis assistenciais. Existem obstaculos de ordem operacional, ética e
cultural e o enfrentamento destas questdes ¢ fundamental para que o pais consiga implementar um modelo de “hospice” no
pais.

Estudos futuros que contribuam para a aplicabilidade dos cuidados paliativos e a sua progressdo para o 6bito em
domicilio sdo fundamentais para favorecer uma qualidade de vida ao paciente través da assisténcia multidisciplinar. De
maneira empatica e humanizada é importante reafirmar a necessidade de profissionais capacitados no ambito da APS
colaborando para uma educacdo social permanente de uma medicina cada vez mais centrada no paciente, de maneira

multidimensional, incluindo a¢Bes de cuidados paliativos.
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