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Resumo

Introducao: Cuidados paliativos sé@o praticas multidisciplinares de suporte aplicaveis em todos
os niveis de atengdo a saude, eficazes para melhorar a qualidade de vida de pacientes e
familiares enfrentando condigdes ameacadoras a vida. A disseminagédo de conhecimento acerca
da assisténcia aos pacientes terminais pode ampliar o entendimento sobre as necessidades e os
desafios enfrentados por essa populacéo, além de subsidiar a elaboracdo de politicas de saude
mais inclusivas. Objetivo: Assim, este artigo tem como objetivo descrever acerca da assisténcia
aos pacientes terminais, abrangendo as dimensdes “cuidados paliativos” e “manejo dos sintomas
e da dor’ Métodos: Trata-se de uma revisdo narrativa da literatura com um enfoque qualitativo.
O manejo do paciente em cuidados paliativos inclui apoio espiritual, oportunidade de resolver
assuntos pessoais, possuir voz ativa no processo de morte e ter o sofrimento fisico e emocional
minimizados. Resultados: O controle da dor e dos demais sintomas inclui o entendimento de que
a experiéncia do paciente é individual e sofre interferéncia de diversos fatores, como sexo, idade,
cultura e suporte social. Conclusdes: Por isso, € necessaria uma assisténcia multidisciplinar,
integrativa, continua, com habilidades de comunicagéo e um plano terapéutico individualizado.
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Assisténcia terminal e paliativa

Abstract

Introduction: Palliative care is a multidisciplinary support practice applicable at all levels of healthcare, effective in improving the quality of life for
patients and families facing life-threatening conditions. The dissemination of knowledge about care for terminal patients can broaden understanding
of the needs and challenges faced by this population, as well as support the development of more inclusive health policies. Objective: Therefore,
this article aims to describe care for terminal patients, encompassing the dimensions of palliative care and symptom and pain management.
Methods: This is a narrative literature review with a qualitative focus. The management of patients in palliative care includes spiritual support, the
opportunity to resolve personal matters, having an active voice in the dying process, and minimizing physical and emotional suffering. Results:
Pain and symptom control involves understanding that the patient’s experience is individual and influenced by various factors, such as gender,
age, culture, and social support. Conclusions: Therefore, a multidisciplinary, integrative, continuous approach with communication skills and an
individualized therapeutic plan is essential.

Keywords: Palliative care; Terminally ill; Pain management; Quality of life.

Resumen

Introduccion: Los cuidados paliativos son practicas multidisciplinarias de apoyo aplicables en todos los niveles de atenciéon de salud, eficaces
para mejorar la calidad de vida de los pacientes y sus familiares que enfrentan condiciones que amenazan la vida. La difusion del conocimiento
sobre la atencién a pacientes terminales puede ampliar la comprension de las necesidades y desafios que enfrenta esta poblacion, ademas
de respaldar la elaboracién de politicas de salud mas inclusivas. Objetivo: Por lo tanto, este articulo tiene como objetivo describir la atencién
a pacientes terminales, abarcando las dimensiones de cuidados paliativos y el manejo de sintomas y dolor. Métodos: Se trata de una revision
narrativa de la literatura con un enfoque cualitativo. EI manejo del paciente en cuidados paliativos incluye apoyo espiritual, la oportunidad de
resolver asuntos personales, tener voz activa en el proceso de muerte y minimizar el sufrimiento fisico y emocional. Resultados: El control del
dolor y otros sintomas implica comprender que la experiencia del paciente es individual y esta influenciada por diversos factores, como sexo,
edad, cultura y apoyo social. Conclusiones: Por ello, se requiere una atencion multidisciplinaria, integradora, continua, con habilidades de
comunicacion y un plan terapéutico individualizado.

Palabras clave: Cuidados paliativos; Enfermo terminal; Manejo del dolor; Calidad de vida.

INTRODUCAO

Cuidados paliativos sao praticas multidisciplinares de suporte aplicaveis em todos os niveis de
atencao a saude, comprovadamente eficazes para melhorar a qualidade de vida de pacientes e familiares
que enfrentam condicbes ameacadoras a vida, tendo como um dos focos as doencgas terminais,
independentemente da idade. Eles propiciam nao s6 uma melhor qualidade de vida, com menos
sofrimento fisico e psicologico para o paciente, maior capacidade fisica para interagir com as pessoas e
melhor aceitagao familiar, como também, surpreendentemente, aumentam a sobrevida em alguns casos.
O manejo das demandas depende da integragéo entre equipe de saude, paciente e familia.’2

Apesar de constituirem um direito humano, os cuidados paliativos, muitas vezes, sao excluidos
das politicas de saude, com acesso da populacido e formacao profissional limitados devido ao
desconhecimento sobre seus beneficios, aos estigmas quanto ao uso de opioides, a barreiras
socioecondmicas e culturais, e a percepgao errbnea de que se restringem a determinados publicos,
como pacientes oncologicos."? Além disso, a assisténcia em cuidados paliativos é muitas vezes restrita
a um pequeno numero de pacientes, visto que se encontram centralizados em hospitais e clinicas
especializadas, o que dificulta 0 acesso e a distdncia do ambito familiar. Por isso, um acesso ao cuidado
préximo ao lar, dentro de um contexto social e familiar, se faz de grande ajuda tanto pelo conforto do
paciente quanto pela longitudinalidade, integralidade e proximidade do cuidado — principios que fazem
parte do norteamento dos cuidados paliativos, reafirmando a humanizagao do processo e a ampliagao
do acesso, ofertando maior conforto aos envolvidos e desospitalizagao e suas implicagdes dos diversos
pacientes elegiveis.?
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A disseminagao de conhecimento e a sensibilizagdo sobre a importancia dos cuidados paliativos
sdo passos fundamentais para transformar a percepcédo e a pratica dos cuidados de saude em
prol dos pacientes terminais, a fim de assegurar que recebam a atengao integral que merecem,
independentemente da natureza de sua patologia.* Doengas terminais sdo condi¢cdes nas quais
tratamentos curativos sao insuficientes ou ineficazes, uma vez que se caracterizam por uma evolugao
progressiva e eventualmente levam ao 6bito. Contudo, a previsibilidade do tempo de vida até esse
desfecho nem sempre é possivel em doencas crénicas, como na doencga de Alzheimer, na AIDS, em
doengas cardiovasculares e na doenga pulmonar obstrutiva crénica.® Logo, a assisténcia aos pacientes
terminais representa um desafio complexo e multidimensional, e os cuidados paliativos emergem como
uma resposta a essa necessidade.

Nesse cenario, complementar a investigagcao acerca da assisténcia aos pacientes terminais podera
ampliar o entendimento sobre as necessidades e os desafios enfrentados por essa populagao, além de
subsidiar a elaboracido de politicas de saude mais inclusivas. Assim, esta pesquisa tem como objetivo
descrever acerca da assisténcia aos pacientes terminais, abrangendo as dimensdes “cuidados paliativos”
e “manejo dos sintomas”, com destaque para a dor.

METODOS

Este estudo consiste em uma revisdo narrativa da literatura com um enfoque qualitativo.
Essa metodologia é util para descricbes e discussdes teoricas e conceituais, baseia-se na analise e
interpretacado de diversas fontes bibliograficas e proporciona uma visdo abrangente sobre o tema
escolhido.® Para garantir a qualidade da pesquisa, foram adotados os critérios da Scale for the Assessment
of Narrative Review Articles (SANRA). Segundo esse protocolo, uma revisdo narrativa deve incluir: 1)
justificativa e relevancia do estudo; 2) objetivos nitidos; 3) descricdo da literatura; 4) e 5) referéncias e
nivel de evidéncia dos principais argumentos; 6) apresentacao adequada dos dados.’

Aanalise dos estudos envolveu aidentificagdo de temas recorrentes, com comparagao entre diferentes
perspectivas, abordagens e recomendacdes. A sintese foi realizada de forma interpretativa, considerando
semelhancas e contrastes entre os achados. Ainda que nao tenha sido aplicado um instrumento formal
de avaliacdo metodoldgica, foram priorizados artigos com delineamento claro, fundamentagéo tedrica
consistente e apresentacéo estruturada dos resultados.

Os descritores selecionados — (Terminally lll); (Palliative Care); (Patient-Centered Care); (Pain
Management); (Symptom Management) — foram combinados com o operador booleano AND em
estratégias de busca aplicadas nas bases de dados PubMed, Literatura Latino-Americana e do Caribe
em Ciéncias da Saude (Lilacs) e Scientific Electronic Library Online (SCiELQO). As strings exatas utilizadas
foram: 1. (Palliative Care) AND (Terminally Ill); 2. (Patient-Centered Care) AND (Terminally Ill); 3. (Pain
Management) AND (Terminally Ill); 4. (Symptom Management) AND (Terminally Ill). As strings 1 e 2
avaliaram a dimensé&o da assisténcia em cuidados paliativos para pacientes terminais, enquanto as 3 e 4
avaliaram a dimenséo relativa ao manejo da dor e dos sintomas para pacientes terminais.

A triagem e analise dos estudos foram realizadas manualmente em agosto de 2024, por 2 revisores
independentes. Foram incluidos artigos publicados entre 2020 e 2024 que atendiam as dimensdes pré-
selecionadas, excluindo-se outros tipos de textos, artigos publicados fora do periodo estabelecido e/ou
nao relacionados ao tema. A amostra bibliografica final foi composta por 20 estudos.
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RESULTADOS E DISCUSSAO
Assisténcia em cuidados paliativos para pacientes terminais

Estudos evidenciam que o reconhecimento da terminalidade como um estagio no curso da doenga,
pelos pacientes, associou-se a uma maior preocupacao com a morte, mas também a preferéncia por cuidados
paliativos focados nos sintomas, em detrimento as terapias prolongadoras da vida. Esse grupo de pacientes
também apresentou mais adesao a discussao de desejos de fim de vida com seus médicos assistentes, maior
conclusao de diretivas antecipadas de vontade e menor hospitalizagao no ultimo més de vida.

Em contrapartida, o ndo reconhecimento da auséncia de proposta curativa relacionou-se com menor
adesdo aos cuidados paliativos e maior hospitalizagdo nos 30 dias que antecederam o falecimento.?® Isso
demonstra o impacto positivo que tem o pleno entendimento e a aceitagdo do progndéstico na participagao
ativa do enfermo durante a construcdo do seu plano terapéutico e preparo para seu processo ativo de morte.

Niveis mais intensos de preocupacdo com a morte estiveram mais associados a preferéncia por
terapias que estendessem a vida, apesar de prolongarem o sofrimento, € a menor adesao as diretivas
antecipadas de vontade,® o que reforga a relevancia do componente emocional nas decisdes dos doentes
em terminalidade.

As doencas terminais associam-se a desafios significativos, que incluem o declinio fisico progressivo
e seu impacto psicolégico, ndo sé do doente, mas também de seus familiares. Diante disso, proporcionar
dignidade mediante a terminalidade constitui um dos fundamentos dos cuidados paliativos.™

Ansiedade, fadiga, tristeza e depressao sao sintomas muito prevalentes nos pacientes paliativos,
assim como dor, febre e nauseas.>*" A manutengdo da qualidade de vida implica na avaliagdo, no
reconhecimento e tratamento tanto dos sintomas fisicos quanto dos psicologicos que repercutem
negativamente na qualidade de vida dessas pessoas.® Abordagens psicoterapéuticas, como a Terapia da
Dignidade, mostraram possuir efeito protetor contra maior deterioracdo da saiude mental ao auxiliar na
reducao do sofrimento psiquico do paciente e de seus familiares, a medida que proporciona apreciagao
a vida, descoberta de propodsitos e facilita a participacdo do doente na tomada de decisdes durante a
evolugéo da doenca.®

A espiritualidade também constitui um fator relevante nos cuidados paliativos terminais; integra-la
a pratica clinica envolve a escuta ativa das crencas do paciente, o respeito aos seus valores. Um estudo
descritivo correlacional realizado em Sao Paulo evidenciou que 92,6% dos incluidos na pesquisa possuiam
uma crenga religiosa. Ele também evidenciou a existéncia de uma correlagdo negativa moderada entre a
depressédo e o bem-estar espiritual, ou seja, pacientes mais satisfeitos em sua espiritualidade tendem
a apresentar menos sintomas depressivos.™"

E importante conscientizar o doente de que, ao se aproximar da morte, existem sintomas que podem
tornar-se mais evidentes e ha algumas queixas passiveis de serem melhor controladas enquanto outras
permanecerdo, sendo necessarias estratégias de adaptagdo diante delas.> De todo modo, é fundamental
que a equipe de saude busque evitar mistanasia, ou seja, a morte indigna do paciente por falta de acesso
a assisténcia, com encaminhamentos em tempo habil e preven¢cdo de quadros ainda mais agravantes,
garantindo um processo mais humanizado e uma morte com o minimo de sofrimento possivel para o paciente.

Morrer com dignidade inclui apoio espiritual, oportunidade de resolver assuntos pessoais,
possuir voz ativa no processo de morte e ter a privacidade respeitada e o sofrimento fisico e emocional
minimizados. Portanto, a assisténcia paliativa consiste na associacéo entre as propostas terapéuticas e o
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cuidado integrado. Isso implica no entendimento de cada pessoa em sua totalidade, considerando suas
necessidades fisicas, sociais, emocionais, mentais e espirituais.’®'? Portanto, o cuidado paliativo para
pacientes terminais deve constituir uma assisténcia multidisciplinar, integrativa, continua e individualizada.

Manejo da dor e dos sintomas para pacientes terminais

Os sintomas mais comuns de pacientes em fim de vida incluem dor, nausea e vémito, constipacao
e dispneia. E essencial que o médico saiba manejar esses sintomas, sendo de grande valia inclusive
a prescrigdo antecipatoéria de analgésicos, antitérmicos, ansioliticos, antissecretores e laxativos.’ Além
do manejo sintomatico, o0 manejo médico dos “cuidados de conforto” inclui um plano para descontinuar
intervencdes diagnosticas regulares e manter apenas os dispositivos estritamente necessarios, como o
acesso para infusdo de medicagdes e a drenagem vesical.™

A dor da terminalidade ndo é uma dor puramente fisica, e optar pelos cuidados paliativos ndo é
desistir de lutar pela vida. A maior parte do sofrimento fisico exacerbado pelo processo de morte esta
relacionado ao que Nassim Nicholas Taleb nhomeia como “intervencionismo ingénuo” — a tendéncia de
realizar muitas intervencgdes em situagdes delicadas, com boas intengdes, mas sem avaliar os possiveis
efeitos negativos dessas agdes.' Nesse sentido, o excesso de boas intengdes combinadas a tentativa de
domar o que esta além do controle, a finitude, acaba por comprometer o principio da ndo maleficéncia.

As escalas de intensidade da dor dependem das condigbes do paciente; as mais utilizadas sdo a
Escala Verdal Numérica (EVN), para adultos alfabetizados sem limitagdes cognitivas; a Escala de Faces,
para criangas acima de 2 anos; a Escala BPS (Behavioural Pain Scale) junto com a Escala RASS (Richmond
Agitation Sedation Scale), para adultos criticos, sedados, inconscientes ou com dificuldade de comunicagéo
sob ventilagdo mecanica invasiva; e a Escala de PAINAD (Pain Assessment in Advanced Dementia),
para grupos especificos de adultos com alteragdo cognitiva, periodos de confusdao e demenciados.®
A classificacdo da intensidade da dor é fundamental para orientar a conduta do melhor analgésico e da
melhor dose, seguindo as recomendacgdes de escalonamento da Escada Analgésica da OMS.

A experiéncia da dor é individual e sofre interferéncia de diversos fatores como sexo, idade, etnia,
cultura e suporte social.'” Por isso, apesar de as ferramentas de controle da dor ajudarem na orientagao
da conduta, os profissionais devem se atentar as especificidades de cada paciente. Alguns estudos
mostraram que fatores socioecondmicos e culturais afetam a adequacao do tratamento, recaindo em
situagdes de iniquidade.

Um estudo realizado no norte da Palestina com 77 pacientes terminais com cancer revelou que as
mulheres e pessoas com menor acesso aos cuidados de saude apresentaram maior probabilidade de
tratamento inadequado ou maior severidade da dor."™ Outro estudo realizado com pacientes oncoldgicos
terminais com e sem esquizofrenia revelou que os pacientes com esquizofrenia usaram menos opioides no
ultimo més de vida em comparagédo com os pacientes sem esquizofrenia.'® Os pacientes esquizofrénicos
sofrem com estigma social, além disso, alguns profissionais confundem os sintomas psiquiatricos com
a dor, resultando em um tratamento incoerente. Este estudo corrobora a necessidade de utilizar-se
ferramentas de avaliagdo da dor e planos terapéuticos individualizados, respeitando as especificidades
de cada individuo.

A conduta farmacolégica é titulada pela classificagdo do paciente em escalas de dor ou por bombas
a livre demanda. O manejo da dor intensa emprega altas doses de opiaceos e deve idealmente incluir a
associagao de um medicamento de liberagdo prolongada, administrado 24 horas por dia, e um de
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liberacao imediata para controle de dores irruptivas ou periddicas. O arcabougo de analgésicos inclui os
nao opioides, opioides — sendo a morfina a droga mais amplamente utilizada, disponivel em diferentes
vias de administracdo, com boa relagao custo-efetividade — e adjuvantes, como os corticoides, além dos
antidepressivos triciclicos e a gabapentina, utilizados comumente para o controle da dor neuropatica.?°

O gerenciamento adequado da dor corrobora positivamente os resultados psicoespirituais dos
pacientes em fim de vida.?' Um estudo multicéntrico randomizado realizado com 104 pacientes em cuidados
paliativos revelou que os pacientes submetidos a musicoterapia biografica apresentam maior bem-estar
espiritual e menor sofrimento em relagdo ao grupo controle.?? Nesse sentido, além da abordagem dos
sintomas fisicos, € fundamental a realizagao de intervengbes psicossociais e espirituais, pois ambos
repercutem cooperativamente no conforto do individuo.

Existem, ainda, algumas terapias complementares e alternativas que se propdéem a melhorar a
qualidade de vida do paciente em cuidados paliativos, como a acupuntura, que desempenha um papel
de modulagéo da dor;?® e a terapia Reiki, que sugere efeitos positivos no alivio da dor e diminuigédo da
ansiedade e depresséo.?* No entanto, mais estudos sdo necessarios para validar os beneficios da terapia
Reiki nesse contexto, uma vez que as evidéncias disponiveis ainda apresentam limitagdes metodoldgicas,
exigindo cautela quanto a sua eficacia clinica.

A emergéncia crescente dessas técnicas alternativas para o manejo ampliado da dor associada ao
adequado manejo farmacoldgico perpassa a nogao de integralidade e interferéncia entre corpo e mente.
E bem consolidado que tanto a percepcdo da dor fisica pode ser ampliada por padrées mentais disfuncionais
como o tratamento da dor fisica é capaz de melhorar o estado de espirito, numa codependéncia flutuante.
Esses conceitos sdo amplamente discutidos desde 1964, quando Dame Cicely Saunders cunhou o termo “dor
total” ou “sofrimento total”, compreendendo este como sendo simultaneamente fisico, psicologico, emocional,
social, espiritual e/ou existencial por natureza e demandando, portanto, uma abordagem multifacetada.?

Em determinados contextos, quando os tratamentos convencionais ndo se mostram mais efetivos ou
qguando os maleficios superam os beneficios, a sedagao paliativa tem sido considerada como ultima opcgéo
para pacientes em processo de fim de vida, para sintomas refratarios ao tratamento ou associados a um
sofrimento importante. Trata-se de uma abordagem monitorada e decidida apds discussdes e analises,
diferentemente da sedacgédo relacionada a um efeito colateral de farmacos.?® Uma revisdo sistematica
revelou que delirio, dor e dispneia sdo os sintomas que mais frequentemente requerem sedacao, sendo
o midazolam o principal farmaco utilizado com esse intuito.?”

Desafios na abordagem e comunicacao em cuidados paliativos

Os beneficios dos cuidados paliativos sao indiscutiveis. No entanto, aimplementacao efetiva das medidas
terapéuticas para o alivio dos sintomas ainda € um grande desafio, sendo a comunicagdo um dos maiores
entraves. A comunicagéo € decisiva ndo s na indicagdo e no inicio dos cuidados em pacientes elegiveis,
como também ao decorrer da assisténcia no que se refere a percepgao das demandas pessoais de cuidado
diante das crescentes limitagcdes impostas pela reducao da capacidade de expressao desses individuos.

A comunicacgao ineficiente pode desencadear sentimentos de frustragido, ansiedade, desamparo e
raiva. Em contrapartida, uma comunicagao colaborativa, caracterizada pelo acolhimento, compartiihamento
de informagdes com o paciente e a familia, e escuta das demandas psicossociais e espirituais do paciente
contribui para maior controle da dor e maior satisfacdo.'” Um estudo de andlise de conversagao entre
provedores de cuidados paliativos e pacientes terminais aborda alguns recursos interacionais, destacando:
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a importancia de o paciente falar sobre suas préprias metas em relagdo ao manejo da dor; a abordagem
das preocupagodes do paciente em relagdo a dor, demonstrando empatia; e a necessidade de aliviar as
preocupagdes, mostrando ao paciente que ele sera acolhido.?® Por meio dessa interagdo, é possivel
estabelecer um vinculo efetivo com o paciente e promover um cuidado centrado na pessoa e nao apenas
na doenca.

CONSIDERAGOES FINAIS

Em suma, conclui-se que os cuidados paliativos sdo benéficos para o manejo do paciente em
terminalidade, uma vez que proporcionam dignidade mediante a perspectiva de fim de vida. Ao associar as
propostas terapéuticas ao cuidado integrado, o cuidado paliativo auxilia na manutencédo da qualidade de
vida mediante a avaliagao, ao reconhecimento e tratamento tanto dos sintomas fisicos quanto psicoldgicos,
sociais e espirituais que repercutem negativamente no bem-estar dos pacientes e de seus familiares.

Ademais, a efetividade do cuidado paliativo baseia-se em uma assisténcia multidisciplinar, integrativa,
continua e individualizada. Diante disso, faz-se necessario o preparo profissional para atencio efetiva as
especificidades de cada paciente, tal como a realizagdo de mais estudos para validar os beneficios de
abordagens terapéuticas direcionadas ao manejo dos sintomas, a fim de ofertar o melhor cuidado ao
paciente terminal.
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