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RESUMO

Introdugao: Os cuidados de fim de vida fazem parte dos cuidados paliativos exclusivos, sendo agoes da equipe multiprofissional voltadas
a pacientes em processo ativo de morte. Para pacientes onco-hematolégicos, esses cuidados sio essenciais para garantir qualidade de
vida durante a doenga e em sua fase terminal. Objetivo: Discutir critérios para identificar pacientes onco-hematoldgicos em cuidados
a0 fim de vida. Método: Pesquisa qualitativa e descritiva, realizada entre agosto ¢ outubro de 2024 em um hospital federal oncolégico.
Foram conduzidos dois grupos focais com 15 profissionais da onco-hematologia. Resultados: Emergiram duas categorias: “Barreiras
para a identificagio de pacientes em processo ativo de morte/cuidados ao fim de vida” e “Critérios para a caracterizagio de pacientes em
cuidados ao fim de vida”. Observou-se falta de consenso sobre cuidados paliativos exclusivos e cuidados de fim de vida. Os profissionais
relataram desconhecimento sobre o tema, escassez de recursos humanos e despreparo para oferecer cuidados ao fim de vida. Foram
identificados critérios clinicos e laboratoriais para caracterizagdo desses pacientes. Sugeriu-se a criagio de um algoritmo para apoiar
decisoes compartilhadas. Conclusao: As equipes enfrentam barreiras estruturais, politicas e pessoais na implementacio dos cuidados
a0 fim de vida em pacientes onco-hematoldgicos, o que prolonga o sofrimento pela auséncia de identificagio precoce e integracao dos
cuidados paliativos. A avaliagio prognéstica na hematologia é complexa, e ferramentas como o algoritmo podem auxiliar na tomada
de decisdo. Sio necessdrios mais estudos para validar os critérios e ampliar a discussao, visando uma assisténcia integral que promova

qualidade de vida e de morte.

Palavras-chave: Neoplasias Hematolédgicas; Cuidados Paliativos; Equipe de Assisténcia ao Paciente; Assisténcia Terminal.

ABSTRACT

Introduction: End-of-life care is part of exclusive palliative care,
consisting of actions conducted by a multidisciplinary team aimed at
patients in the active dying process. For onco-hematologic patients,
such care is essential to ensure quality of life throughout the course of
the disease and in its terminal phase. Objective: To discuss the criteria
for identifying onco-hematologic patients in end-of-life care. Method: A
qualitative and descriptive study conducted between August and October
2024 in a federal oncology hospital. Two focus groups were held with
15 professionals working in oncohematology. Results: Two categories
emerged: “Barriers to identifying patients in the active dying process/
end-of-life care” and “Criteria for characterizing patients in end-of-life
care.” A lack of consensus was observed among participants regarding
exclusive palliative care and end-of-life care. Professionals reported limited
knowledge on the subject, insufficient human resources, and a lack of
preparation to provide end-of-life care. Clinical and laboratory criteria
were identified for characterizing patients in this stage. The creation of an
algorithm was suggested to support shared decision-making. Conclusion:
Healthcare teams face structural, political, and personal barriers in
implementing end-of-life care for onco-hematologic patients, resulting in
prolonged suffering due to the lack of early identification and integration
of palliative care. Prognostic evaluation in hematology is challenging, and
tools such as algorithms may assist in decision-making. Further studies
are needed to validate these criteria and expand the discussion, aiming for
comprehensive care that promotes quality of life and death.

Key words: Hematologic Neoplasms; Palliative Care; Patient Care Team;
Terminal Care.

RESUMEN

Introduccién: Los cuidados al final de la vida forman parte de los cuidados
paliativos exclusivos, consistiendo en acciones del equipo multidisciplinario
dirigidas a pacientes en proceso activo de muerte. Para los pacientes
oncohematoldgicos, estos cuidados son esenciales para garantizar calidad
de vida durante el curso de la enfermedad y en su fase terminal. Objetivo:
Discutir criterios para identificar pacientes oncohematolégicos en cuidados
al final de la vida. Método: Estudio cualitativo y descriptivo realizado entre
agosto y octubre de 2024 en un hospital oncolégico federal. Se llevaron a cabo
dos grupos focales con 15 profesionales que trabajan en oncohematologfa.
Resultados: Surgieron dos categorfas: “Barreras para la identificacion
de pacientes en proceso activo de muerte/cuidados al final de la vida” y
“Criterios para la caracterizacién de pacientes en cuidados al final de la
vida”. Se observé falta de consenso entre los participantes sobre los cuidados
paliativos exclusivos y los cuidados al final de la vida. Los profesionales
informaron desconocimiento sobre el tema, escasez de recursos humanos y
falta de preparacién para ofrecer cuidados al final de la vida. Se identificaron
criterios clinicos y de laboratorio para caracterizar a estos pacientes. Se sugirié
la creacién de un algoritmo para apoyar la toma de decisiones compartidas.
Conclusidén: Los equipos de salud enfrentan barreras estructurales, politicas
y personales en la implementacién de cuidados al final de la vida para
pacientes oncohematoldgicos, lo que prolonga el sufrimiento debido a la
falta de identificacién precoz e integracién de los cuidados paliativos. La
evaluacion pronéstica en hematologia es compleja, y herramientas como el
algoritmo pueden ayudar en la toma de decisiones. Se necesitan mds estudios
para validar los criterios y ampliar el debate, buscando una atencién integral
que promueva calidad de vida y de muerte.

Palabras clave: Neoplasias Hematoldgicas; Cuidados Paliativos; Grupo de
Atencién al Paciente; Cuidado Terminal.
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INTRODUCAO

O cancer representa uma questdo de satide publica
global de considerdvel magnitude, afetando individuos
de todas as faixas etdrias e etnias. No Brasil, as projecées,
para cada ano do triénio 2023-2025, indicam a ocorréncia
de aproximadamente 704 mil novos casos da doenga,
excluindo-se o cincer de pele nio melanoma'. Entre as
diversas tipologias neopldsicas, esta pesquisa enfatiza as
hematolégicas, a saber: leucemias, linfomas e mieloma.

Excluindo o cAncer de pele nao melanoma, a leucemia
ocupa a décima posi¢do em termos de incidéncia,
apresentando 12 subtipos distintos. Os linfomas, por sua
vez, sdo classificados em dois grupos principais: Hodgkin
(LH) e nio Hodgkin (LNH). Observa-se uma maior
prevaléncia na populacio masculina, com estimativas de
12.040 novos casos de LNH ¢ 3.080 de LH!. Os fatores
de risco associados ao desenvolvimento de neoplasias
hemartolégicas sio multiplos e frequentemente de etiologia
multifatorial. O tratamento pode englobar quimioterapia,
radioterapia, imunoterapia e/ou transplante de medula
4ssea (TMO).

As neoplasias hematolégicas impdem um desafio
significativo em razdo de sua heterogeneidade, marcadores
especificos e o perfil de fragilidade clinica dos pacientes,
decorrente nao apenas da prépria doenca, mas também da
agressividade inerente aos tratamentos habituais®. Nesse
contexto, considerando a intensidade dos tratamentos
onco-hematolégicos e a refratariedade das malignidades,
a implementa¢do precoce ¢ adequada de cuidados
paliativos em conjunto com o tratamento padrio se
mostra pertinente.

Contudo, diversas barreiras sio identificadas na
aplicabilidade da abordagem paliativa, incluindo:
deficiéncias no relacionamento interpessoal, percepgoes
equivocadas sobre o que constitui os cuidados paliativos,
discussoes tardias sobre o fim de vida, sentimentos
conflitantes de que o cuidado deve ser predominantemente
curativo, entre outras. Essas barreiras podem resultar em
intervengoes invasivas, por vezes desnecessdrias>?. O acesso
limitado aos cuidados paliativos precoces pode culminar
em desfechos de intenso sofrimento para pacientes e seus
familiares, particularmente quando a doenga de base
progride e os recursos terapéuticos curativos ou de controle
se esgotam. Ainda assim, as equipes de satide necessitam
estar preparadas para 0 momento mais critico no processo
de doenga progressiva, o processo ativo de morte.

Para fins de simplificagio, os termos “processo ativo
de morte” e “cuidados ao fim de vida” (CFV) serio
utilizados neste manuscrito com o mesmo sentido. Os
CFV compreendem um conjunto de agdes desenvolvidas
pela equipe multiprofissional para pacientes em processo
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ativo de morte®”. Esses cuidados devem ser aplicados de
forma oportuna a todos, notadamente aos pacientes com
neoplasias hematolégicas, dada a elevada carga de sintomas
que permeia toda a trajetéria desses individuos, visando
mitigar o sofrimento e proporcionar alivio da dor e de
outros sintomas angustiantes, sem antecipar ou acelerar
a morte, mas sim implementando os CFV de maneira
apropriada’.

Para a identificacdo do processo ativo de morte, ¢
necessiria uma avaliacdo prognodstica para planejar de
maneira mais efetiva os cuidados paliativos durante os
tltimos dias de vida do paciente, reconhecendo fatores
laboratoriais e sinais e sintomas clinicos caracteristicos que
compéem esses indicadores prognésticos. Alguns sinais
e sintomas incluem: mudancas no padrio respiratdrio,
reducdo de ingesta oral, acimulo de secregdes em vias
aéreas superiores, redugio de intera¢io e resposta a
estimulos verbais e visuais, comportamento torporoso ou
comatoso, taquicardia, hipotensao, extremidades frias e
cianéticas, perda de controle esfincteriano e inabilidade
de fechar os olhos, assim como queda dos sulcos
nasolabiais®. Os fatores laboratoriais incluem marcadores
de resposta inflamatdria sistémica como leucocitose com
linfopenia, aumento da proteina C Reativa (PCR) e
hipoalbuminemia®.

Entretanto, essa avaliagio é comumente utilizada
para tumores sdlidos e ainda se discute pouco sobre
instrumentos que auxiliem na definicio de CFV para
pacientes onco-hematoldgicos, no sentido de garantir
uma boa morte, com o controle adequado dos sintomas,
e compartilhamento das decis6es entre equipe, paciente
e familia e evitando cuidados desproporcionais, que
prolonguem o sofrimento®.

O perfil clinico-laboratorial dos pacientes onco-
hematoldgicos apresenta ainda outra barreira em relagio
as ferramentas de estimativa prognéstica para a predicio
clinica de sobrevida, como o palliative prognostic index
(PPI) e o palliative prognostic score (PAP-Score). Essas
ferramentas, principalmente o PAP-Score, utilizam-
se de resultados laboratoriais, os quais, em pacientes
hematoldgicos, podem apresentar alteragoes importantes
em razio do acometimento da medula éssea, infecgoes e
tratamento quimioterdpico®.

Todavia, observa-se a escassez de discussoes sobre
CFV no 4mbito das equipes multiprofissionais, o que
dificulta a sua oferta a esses pacientes. Diante da incerteza
em relagio 3s intervengoes precoces e aos CFV, infere-se
que uma andlise minuciosa e a subsequente definigio de
critérios para a delimitacio dos CFV poderiam padronizar
a conduta diante desses pacientes, a0 mesmo tempo em
que se preserva a individualidade da assisténcia a cada
individuo®.

Este é um artigo publicado em acesso aberto (Open Access) sob a licenca Creative
Commons Attribution, que permite uso, distribuicio e reproducio em qualquer
meio, sem restri¢oes, desde que o trabalho original seja corretamente citado. BY


https://creativecommons.org/licenses/by/4.0/deed.pt

Esta pesquisa tem, portanto, o objetivo de explorar
a experiéncia, as percepg¢bdes e as necessidades da
equipe multiprofissional no manejo de pacientes onco-
hematolégicos em CFV.

METODO

Estudo qualitativo e descritivo que utilizou o checklist
Consolidated Criteria for Reporting Qualitative Research
(COREQ)’ para garantir melhor validade dos aspectos
metodoldgicos.

O cendrio de estudo foi a clinica de neoplasias onco-
-hematoldgicas de um instituto federal especializado em
oncologia localizado no Rio de Janeiro (R]), Brasil.

Foram incluidos no estudo: médicos, enfermeiros,
técnicos de enfermagem, assistentes sociais e nutricionistas
que atuam na assisténcia direta aos pacientes adultos
onco-hematolégicos hd pelo menos um ano. Estiveram
impossibilitados de participar os profissionais que estavam
de licenga de qualquer natureza ou férias no periodo de
coleta de dados. Nao foram estabelecidos critérios de
exclusdo.

Como técnica de coleta de dados foi realizado o Grupo
Focal (GF). Os participantes foram recrutados por meio
de uma abordagem direta a despeito da disponibilidade
para compor o grupo e, chegado a um consenso, os
participantes foram informados por e-mail sobre a data, a
hora e o local. Essa abordagem direta aos participantes foi
facilitada pela pesquisadora principal, por ser residente do
programa de Residéncia Multiprofissional em Oncologia
do instituto cendrio do estudo e estar em atividade prética
na clinica onco-hematolégica na época da coleta dos
dados.

Aconteceram dois GE, o primeiro de forma presencial
e o segundo de forma on-line pela plataforma Google
Meet, pela dificuldade de reunir participantes no
presencial. Nos dois GF buscou-se atender ao critério de
pelo menos um membro de cada categoria profissional
para uma amostra intencional e heterogénea'®, contudo,
pela falta de assistente social, psicélogo e fisioterapeuta de
rotina no setor, ndo foi possivel contar com a colaboragio
dessas categorias. Optou-se por dois encontros,
buscando-se atingir consenso ente os dados coletados
no primeiro GE.

O primeiro GF aconteceu em uma sala de reuniées,
dentro do setor cendrio do estudo, o que garantiu
facilidade de acesso aos participantes além de privacidade
para a coleta. Ele foi conduzido pela pesquisadora
principal e apoiado pela pesquisadora auxiliar, enfermeira
da institui¢do proponente, especialista em Oncologia e
mestre em Enfermagem. Para o segundo GF, a condugio
foi dada pela pesquisadora principal e apoiada por
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uma pesquisadora auxiliar, enfermeira da instituicio
proponente, especialista em Oncologia e doutora em
Enfermagem.

Foi observada a participagio de individuos que
ja haviam estado no primeiro grupo focal também
no segundo GE Contudo, essa repetigio nio seguiu
um critério especifico, ocorrendo simplesmente pela
disponibilidade dos participantes nas datas que foram
previamente estabelecidas.

As perguntas que nortearam os GF foram: “O que
vocé entende por paciente em cuidados ao fim de vida?”;
“Para vocé, existem sinais e sintomas relacionados a essa
fase? Se sim, quais s30?”; “Vocé sabe como prestar ou jd
prestou cuidados de fim de vida para um paciente onco-
hemartolégico?”; “Quais as maiores dificuldades para
identificar um paciente onco-hematolégico em cuidados
a0 fim de vida?”; “Quais sdo as maiores dificuldades para
implementar os cuidados de fim de vida a um paciente
onco-hematoldgico?”; “Vocé considera importante
estabelecer critérios para identificar o paciente em
cuidados ao fim de vida?”; e “Quais seriam esses critérios?”.
Conforme a condugio do grupo, surgiram perguntas
circulares para além do roteiro.

O 4udio do primeiro GF totalizou 43 minutos de
gravagao, resultando em 11 laudas apés a transcrigio.
Por sua vez, o dudio do segundo GF estendeu-se por 1
hora e 13 minutos, gerando 16 laudas transcritas. No
primeiro grupo, a transi¢do para a questdo subsequente
ocorria quando as respostas as indagacdes alcangavam um
consenso entre os participantes, o que foi considerado
como saturacio dos dados. No segundo GE as questoes
e respectivas respostas do primeiro GF foram retomadas
para aprofundar a discussio, solidificando o consenso em
torno dos tépicos abordados.

Antes dos GE os participantes preencheram um
instrumento para identificacio de varidveis sociodemogrficas,
tais como: sexo, idade, formagio e especialidade.

Para manter o anonimato, foi utilizada a nomenclatura
“participante”, seguido do niimero correspondente ao GF
do qual o participante fez parte. Por exemplo: Participante
01 — participante que fez parte do GF 1. Dessa forma,
a privacidade de cada um foi mantida, nio havendo
associacio a nenhuma categoria especiﬁca, mas sim a um
contexto geral.

Todas as discussoes foram gravadas e transcritas na
integra e, ap6s a textualizagdo, foram devolvidas aos
participantes individualmente para validagio.

O primeiro GF aconteceu no dia 8 de agosto de 2024 ¢
contou com a participa¢io de dez profissionais que atuam
no setor de onco-hematologia. O segundo GF aconteceu
no dia 29 de outubro de 2024, de forma remota por uma
sala de reunido pela plataforma Google Meet, ¢ contou com
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a participagio de nove profissionais, dos quais quatro ji
haviam participado do primeiro grupo e cinco eram novos
participantes.

Para a andlise dos dados, utilizou-se a andlise de
contetido na modalidade temdtica, conforme proposto
por Bardin'!, que se estrutura em trés etapas sequenciais.
A primeira etapa, denominada pré-andlise, consiste
na leitura flutuante e exaustiva do material coletado.
A segunda etapa consiste na exploragdo do material,
codificagio das unidades de registro e de contexto, seguida
pela categorizagio temdtica dos indexadores. Nessa fase,
os codigos sdo agrupados por similaridade para proceder
a andlise categorial. Finalmente, na terceira etapa, que
abrange os resultados ¢ a interpretagio, os dados obtidos
sdo interpretados e as inferéncias sio elaboradas, com
a discussdo pautada na revisio da literatura e nas bases
conceituais pertinentes a temdtica, bem como na visio
critica da autora.

A pesquisa foi submetida ao Comité de Etica em
Pesquisa, sendo aprovada sob o ntimero de parecer
7.154.979 (CAAE: 80302924.6.0000.5274). Todos
os aspectos éticos foram respeitados, os participantes
assinaram um Termo de Consentimento Livre e
Esclarecido de acordo com a Resolugio do Conselho
Nacional de Satide (CNS) n.°e 466/12'* sobre pesquisa

envolvendo seres humanos.
RESULTADOS E DISCUSSAO

A maioria dos entrevistados era do sexo feminino,
sendo predominante a faixa etdria entre 30-40 anos.
Quanto a formagio profissional, seis eram enfermeiros,
cinco técnicos de enfermagem, trés eram médicos e
um, nutricionista. A maior parte dos entrevistados
possufa alguma especializacio e/ou mestrado (Material
Suplementar — Tabela 1). A andlise dos dados deu origem
a duas categorias (Material Suplementar — Quadro 1).

CATEGORIA 1: BARREIRAS PARA A IDENTIFICACAO DE PACIENTES
EM PROCESSO ATIVO DE MORTE/CUIDADOS AO FIM DE VIDA

Quando os participantes foram questionados
sobre o que entendem por paciente em CFV, as falas
demonstraram falta de consenso e, por vezes, confundiram
CFV com cuidados paliativos de cardter exclusivo. A
imprecisao estd diretamente associada a um cuidado por
vezes fragmentado e a definicio automdtica de conceitos®.

Paciente que chegou num momento onde ele ji
nao tem nenhuma possibilidade terapéutica e que
a doenca dele td cursando com a piora e, naquele
momento, a gente nio tem nenhuma outra... nao
tem recursos pra ele (Participante 01).
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Quando o paciente tem uma chance de vir a falecer
num momento préximo (Participante 01).

Cuidados paliativos de cardter exclusivo caracterizam-se
por nio serem associados a tratamentos ou procedimentos
diagnésticos flteis, mas sim na aceitagio da evolucio
natural da doenca, priorizando qualidade de vida e
controle dos sintomas’.

J4 os CFV sio definidos como um conjunto de agdes
instituidas pela equipe assistencial multiprofissional diante
de um paciente que esteja em seus Gltimos dias de vida
ou no processo ativo de morte®.

Segundo a Academia Nacional de Cuidados Paliativos'?,
o progndstico de tempo de vida delimitado a seis meses
pode ser utilizado para indicar cuidados paliativos de
cardter exclusivo. J4 o processo ativo de morte pode levar
de horas — em média 48h — a dias, compreendendo alguns
critérios de avaliacio.

Nesse contexto, estabelecer metas de cuidado ao paciente
em processo ativo de morte surge como fator essencial para
a qualidade de morte e o processo de comunicagio entre a
equipe, o paciente e os familiares. Para isso, é necessario que
a definicao de CFV seja compreendida pelos profissionais,
o que se mostra um desafio diante de uma formacao ainda
voltada para o cuidado curativo e de informagoes erroneas
sobre cuidados paliativos'®.

O adoecimento é uma experiéncia complexa que
abrange variadas dimensées de sofrimento e de cuidado,
tanto fisico quanto psiquico, social e espiritual. Portanto,
a dignidade ¢ o conforto para quem morre deve ser
priorizado, compreendendo a participagio da familia
e dos cuidadores nesse processo. Saber o momento em
que sua morte se aproxima facilita o entendimento e o
estabelecimento dos cuidados necessdrios naquele periodo
em particular, como a revisdo de medica¢des necessdrias
ou ndo, priorizagio de medidas de higiene e conforto e
outras mais'.

Na mesma vertente, para a qualidade de morte do
paciente, ¢ importante que a equipe esteja preparada nio
s6 para identificar essa fase, mas também para manejar
os sintomas que podem surgir ou agravar-se. E os relatos
demonstram que a equipe teme nio estar preparada para isso.

Acho que o desafio é a parte clinica, a parte da... da
dificuldade, um prognéstico dificil de ser definido e
a parte mesmo das nossas competéncias, mesmo, das
nossas limitagoes profissionais e pessoais também. De
ter tempo, de ter condi¢io de tocar nesse assunto [...].
E o paciente complexo e a gente nio conseguindo
atendé-lo, tudo isso (Participante 01).

Eu acho que a maior dificuldade, uma das maiores
dificuldades que a gente enfrenta pra definir esse
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paciente ¢é falta de um round muldidisciplinar
(Participante 02).

E eu, s6 uma coisa pra concluir, a questio da equipe
profissional, né, por exemplo, a psicologia... nio
existe aqui (Participante 01).

Foi possivel depreender que a equipe ndo se sente
preparada para oferecer os cuidados de fim de vida aos
pacientes hematoldgicos e seus familiares, em parte por
falta de capacitacio na drea, mas também por insuficiéncia
de recursos humanos, inclusive com auséncia de membros
da equipe multiprofissional indispensdveis nesse processo,
como, por exemplo, o psicélogo®.

Os cuidados sob a ética de uma equipe multidisciplinar
promovem melhor prdtica da assisténcia nos momentos
finais de vida, operacionalizando os cuidados paliativos e
intervencoes mais precisas que podem ser discutidas em
conjunto, favorecendo a comunicagio interdisciplinar. Os
CFV dependem do manejo de uma equipe composta por
diferentes profissionais, para que se tenha o cuidado em
todas as suas dimensées. Assim, por meio de reunides e
trocas de conhecimento, e discussdes com embasamento
cientifico de cada classe, propondo terapéuticas singulares
para o individuo, a assisténcia torna-se harmoénica e
convergente ao paciente, determinando que o processo
ativo de morte seja manejado da maneira mais adequada
possivel .

Outra questao destacada foi a sobrecarga de
trabalho, relacionada a falta de membros da equipe
interdisciplinar e & demanda apresentada pelo setor e
pelos pacientes em CFV.

O cuidado, o paciente que td em cuidados de fim
de vida nio ¢ s6 aqui, é fora, é a familia, entdo a
gente nao tem COmo ver isso, a gente tem uma
prescrigio gigantesca pra cumprir hoje, 18 banhos,
nio tem como vocé passar pra fazer 18 banhos
numa enfermaria, 4 técnicos, e se atentar pra tantas
coisas relativas as necessidade que esse paciente tem
(Participante 01).

A falta de profissionais para compor a equipe
multiprofissional apresenta-se como um dificultador
para que seja tragado um plano de cuidados voltado para
os CFV, comprometendo a qualidade e a humanizagio
da assisténcia. A qualificagdo da assisténcia compreende
o compartilhamento de decisées e saberes, o que fica
comprometido quando nio hd profissionais suficientes
para um plano adequado®.

Eu sinto isso, que a gente também nio tem
disponibilidade pra se colocar, pra uma conversa,
pra criar vinculo (Participante 01).

Cuidados ao Fim de Vida na Doenca Onco-Hematoldgica

Para além dos cuidados técnicos executados por cada
categoria, hd ainda a dificuldade de compreender a morte
como sendo um processo natural. Historicamente, a morte
tornou-se um tabu e, mesmo sendo inevitavel, muitos
profissionais mostram-se receosos de verbalizar sobre isso.
Dentro do contexto da onco-hematologia, observa-se um
enfrentamento disfuncional das fases terminais, levando &
resisténcia a mudancas e a uma nio aceitagio da finitude,
que acaba por impactar diretamente o paciente ¢ seu
familiar'®.

A imprevisibilidade do progndstico no contexto
da hematologia estd associada a niveis de depressio
e ansiedade maiores pelo paciente e sua familia. As
informagées progndsticas mais precisas permitem que
o profissional saiba quando introduzir essa discussio a
respeito da morte de maneira honesta com o individuo
e seus familiares. Idealmente, essas conversas deveriam
ocorrer durante toda a trajetéria da doenca, precisamente
em periodos de estabilidade clinica. Assim, as discussoes
permitiriam rever as metas de cuidado em consonincia
com o desejo do paciente e de seus familiares'.

Saber identificar a futilidade de medidas agressivas e
a auséncia de beneficios para os pacientes com neoplasias
hematoldgicas ¢ um papel da equipe de satide, mas que
deve ser compartilhado com o individuo junto a sua
familia'.

Tem expectativas de um paciente que na maioria
das vezes é jovem e, e...¢ dificil lidar com, com...
essa finitude, com a terminalidade, entio é... muitas
vezes ele se expressa af no desejo de ter uma luz no
fim da vida, de ter uma tltima cartada, e ai como é
que faz? Como ¢ a decisio da equipe de retroceder
totalmente? (Participante 01).

Na hemato, realmente esse limite é bem ténue entre
o paciente que t4 |4 no fundo do pogo e as vezes um
tratamento que... Uma segunda linha, enfim, que
consegue resgatar um cara que tava ali no pré-morte
(Participante 02).

Porque depende muito da expectativa que o paciente
tem sobre a vida dele, eu creio que essa decisdo, que
¢ uma decisao médica, seja muito dificil, de quando
vocé para de paliar para dar cuidado de fim de vida...
porque qual a percepcio que o doente tem da vida
dele? As vezes, o cara quer tentar, mano. Esse cara
quer ir embora, entendeu? As vezes, o cara, a gente
vé esse perfil de paciente, o entregue e o lutador
(Participante 01).

Os profissionais de satide encontram barreiras na
comunicagio acerca dos CFV com o paciente, sua familia e
com seus pares. Nesse contexto, muitos tém receio de que
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a informagio possa destruir o sentimento de esperanga dos
pacientes e, consequentemente, aumentar o sofrimento”.

Ao oferecer assisténcia para pessoas em processo ativo
de morte, nota-se que é requerido um preparo técnico,
porém, em conjunto com os demais membros da equipe,
para que a sobrecarga emocional e fisica seja diminuida.
Diante da abordagem multidisciplinar, entende-se que o
manejo de sintomas fisicos, espirituais e psicossociais ¢
melhor executado, trazendo assim uma morte digna ao

paciente''°.

No nosso servigo, quando a gente cogita paliar um
paciente, a gente tem divergéncias muito grandes,
entdo, dentro das discussoes dos szaffs, sempre parece
que tem szaff; que isso é muito novo, que nao cogita
uma coisa dessas, e a gente estd sempre recebendo
ordens (Participante 02).

Para isso, é necessdrio que a equipe esteja em sintonia e
compartilhe informagées e saberes, delimitando objetivos
e planos a serem tracados em conjunto para que se oferte
um cuidado de qualidade. Dessa forma, a horizontalidade
entre as relagoes profissionais deve ser priorizada para
que os conhecimentos nio se sobreponham, mas se
complementem?®.

Percebe-se que nio hd critérios estabelecidos para se
identificar um paciente em CFV.

Esse paciente, ele pode durar um tempo
indeterminado, mesmo sem fazer manobras que
vio prolongar esse sofrimento desse paciente,
isso af ¢ uma coisa inerente a pessoa, né, af entra
também uma visdo mais espiritualizada e uma visao
profissional... (Participante 02).

Na oncologia clinica, fica mais fécil chegar nesse
acordo, entender esse cendrio. Na hematologia, sem
duvida, a coisa é muito mais subjetiva, nio fica tio
claro quanto nos tumores sélidos (Participante 01).

Para avaliar o prognéstico do final de vida, sdo
utilizados indicadores clinicos como parimetros de
funcionalidade, laboratério, sinais e sintomas e escalas
prognésticas. No entanto, o paciente onco—hematolégico
possui naturalmente alteragoes laboratoriais, dificultando
uma avaliagio mais rdpida e o estabelecimento de critérios
de defini¢io de processo ativo de morte, uma vez que
as escalas prognésticas sao voltadas aos pacientes com
tumores sélidos®.

E.. é que, as vezes, também tem doengas,

principalmente na hemato, que sio muito
quimiossensiveis, entio mesmo que a gente saiba

que o paciente ndo vai sobreviver da doenga, até no
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fim de vida dele talvez um tratamento pra tentar
esticar a qualidade de vida (Participante 01).

Entdo, sao doencas que tém particularidades de
as vezes responderem bem a quimioterapia, como
também dar uma certa qualidade de vida, ndo tem
como... é dificil... (Participante 01).

Mas ¢é porque na hemato acredito que existe
essa complexidade, ¢ muito mais complexo de
prognosticar por justamente o paciente ainda
se beneficia muitas vezes de uma QT paliativa
(Participante 01).

Diante de tais falas, nota-se que a eficdcia da
quimioterapia paliativa para aumento da sobrevida dos
pacientes onco-hematolégicos influencia na tomada
de decisao de suspender ou manter um tratamento.
Entretanto, o aumento da sobrevida nio necessariamente
estd ligado a uma qualidade de vida e, contrariando os
principios dos cuidados paliativos acerca da concepgio
de morte, pode prolongar também o sofrimento fisico,
psiquico e ocasionar maior custo financeiro para o paciente
e para o sistema de sadde’®. Nesse cendrio, um cuidado
integrado entre a equipe especialista em hematologia e
em cuidados paliativos pode trazer grandes beneficios.

H4 estudos que comprovam que a quimioterapia em
hemartologia, quando prescrita nos tiltimos 30 ou 15 dias de
vida, esteve relacionada a aumento de visitas  emergéncia,
internagao, uso do CTT e ébito no hospital. Os custos para
a institui¢do sio impulsionados por essas intervengoes
realizadas, muitas vezes sem beneficio. E importante
monitorar a utilizagio desses recursos para possibilitar a
identificacio de lacunas do cuidado e os custos ao servico de
satde do Brasil, uma vez que paises com recursos limitados
devem rever o uso excessivo de intervengdes em fim de vida
como hospitalizacdes prolongadas, terapias sistémicas sem
ganho ou beneficio e exames de imagem, que aumentam
consideravelmente os gastos de satide”.

H4ainda o entendimento sobre a decisdo compartilhada
entre equipe, pacientes e familias, porém com a sobrecarga
do servigco hd dificuldade de criacio de vinculo e de
comunicagao assertiva. A comunicagio é um instrumento
para delinear tarefas, condutas e vinculos, promovendo
uma melhor prética de cuidados paliativos®.

Nio é um paciente que td sendo preparado pra isso,
nao é uma familia que t4 de acordo, vocé desvincular
um cuidado, os pacientes, eles estdo com a gente
em algum momento e com vocés o tempo todo
(Participante 01).

A comunicagio com o paciente e sua familia muitas
vezes ¢ dificultada pela fragmentagio de saberes e 0 nio
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compartilhamento de decisdes. O processo de morte
envolve, para além da dimensio fisica, a familia de luto e
os profissionais de satde'®.

A familia pode ser utilizada como um canal de
comunicagdo entre equipe e paciente, facilitando o
entendimento das informagoes passadas, o esclarecimento
de duvidas e o compartilhamento e planejamento das
decisoes terapéuticas a serem adotadas dali em diante,
sendo uma importante ferramenta de enfrentamento ¢
cuidado. A comunicagio interpessoal estabelece vinculos
de confianga, presenga compassiva e mostra-se como um
atributo do cuidado paliativo®'.

Para que se tenha cuidados paliativos, a interdisci-
plinaridade deve ser interdependente e complementar e,
nesse sentido, todos os membros da equipe devem estar
conectados e articulados entre si®.

Dentro da nutricdo, falando um pouquinho né, ji
que a pergunta foi relacionada a sinais e sintomas,
né, todos eles sdo cldssicos, s6 que ao final de vida
eles sdo muito mais expressivo (Participante 02).

Para isso, é necessdrio que se tenha um corpo clinico
presente que ird manejar cada sintoma, desde o fisico, o
social, psicoldgico até o espiritual, & sua maneira. Portanto,
compreende-se que somente uma ou duas perspectivas de
cuidado sob a ética disciplinar nao sao suficientes para que
se contemple o ser humano em processo ativo de morte

em todas as suas dimensé6es®?.

CATEGORIA 2: CRITERIOS PARA A CARACTERIZAGAO DE PACIENTES
EM CUIDADOS AO FIM DE VIDA

Durante os GF, foi sugerido a elaboragio de um
instrumento, que poderia ter o formato de um algoritmo,
que auxilie na identificacio de pacientes em CFV. Essa
ferramenta pode estruturar processos e condutas de
maneira a ilustrar, de uma forma mais simplificada, a
identifica¢do de um paciente em CFV*.

Acho de suma importincia um protocolo como esse
que seria uma ajuda muito grande para a gente pautar
as decisoes e os desafios, é isso que a gente j4 passou, é
pegar esse protocolo que j4 existe da oncologia e tentar
adequar as peculiaridades da hemato principalmente
essa questdo mais clinica... (Participante 02).

Os participantes foram capazes de identificar situagoes
clinicas e laboratoriais que contribuem para a identificagao

de pacientes em fim de vida.

Diminui¢io da diurese, alteracio da frequéncia
cardfaca... (Participante 01).

Cuidados ao Fim de Vida na Doenca Onco-Hematoldgica

Rebaixamento do nivel de consciéncia, taquipneia. ..
(Participante 01).

Nio entraria essa questao de neutropenia, entraria
a questio mais de bioquimica, acredito eu, né,
nio a parte de hemograma, mas ¢ mais a questio
de bioquimica, né, e gasometria, e eletrdlitos...
(Participante 01).

Destaca-se a necessidade de se ter um olhar indivi-
dualizado para cada paciente, ainda que haja um algoritmo
a ser seguido. As acoes de CFV necessitam ser permeadas
pelos preceitos dos cuidados paliativos e pela compreensio
da finitude. E preciso repensar o tecnicismo para que
nao se tenha um cuidado engessado pautado apenas
em protocolos, mas sim considerando toda a dimensao
humana®.

Um protocolo... nio d4 pra também ser um
protocolo muito complexo, tem que ser uma coisa
prética, dentro da realidade (Participante 01).

Nota-se que é importante considerar as expectativas
do paciente em relagio ao seu prognéstico. Os aspectos
psicoldgicos da doenga devem ser considerados no cuidado
humanizado, os fatores emocionais e psicossociais sdo
fortemente presentes nos cuidados na fase final da vida. E
preciso que a equipe saiba conduzir e alinhar suas condutas
de acordo com os desejos do paciente?.

Mas assim, poderia ser menos agressivo e poderia
ter mais o desejo do paciente envolvido nesse
planejamento de cuidados (...) e a familia também
tenha seus sentimentos e seus valores preservados
nesse momento, que o paciente tenha direito de
decidir o que ele quer fazer ainda nesses dias que ele
tem... (Participante 02).

H4 uma barreira cultural acerca dos cuidados paliativos
de cardter exclusivo que se transpéem na relagio do
profissional com o paciente onco-hematoldgico. Segundo
estudos, esses profissionais acreditam, em sua maioria,
que os CFV sio vistos como fator redutor de esperancga
a0s seus pacientes, portanto, no sao sequer mencionados
por eles™.

Surgem, nessa perspectiva, demandas de humanizagio
da equipe multiprofissional e especializacao para o cuidado
com esse perfil de pacientes. H4 ainda uma grande
limitagao das equipes ao tratar pacientes em CFV, com
poucas préticas pautadas em critérios cientificos e de
qualidade. E necessario que se invista em praticas clinicas
coesas, constantes e que estimulem principalmente a
comunicagio entre equipes®.
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Eu acho que pra hemato é mais dificil paliar um
paciente, né? A hemato ela nao visa muito a paliagio,
eles querem lutar até o fim (Participante 02).

E eu jd ouvi muitos colegas falando “oh, eu nio quero
encaminhar esse paciente pro cuidado paliativo
porque eu nido quero perder o vinculo com ele”, e o
paciente também quer manter esse vinculo, entendeu,
porque essa quebra é ruim (Participante 02).

Nesse contexto, elaborar um algoritmo serve para
nortear de maneira prdtica e direta as condutas que
ainda carecem de um aperfeicoamento e que o servico
nio pode oferecer no momento, sem que se restrinja a
decisao clinica. A discordincia entre terapéuticas, a falta
de experiéncia dentro dos cuidados paliativos de cardter
exclusivo e a sobrecarga de trabalho reforcam como um
instrumento padrio poderia favorecer as condutas diante
do paciente em seus tltimos dias de vida, identificando-o
precocemente®*,

Os participantes apontaram em suas falas vérios
critérios, assim como sinais, sintomas e resultados
laboratoriais que podem contribuir para a identificagio
do paciente em CFV:

Coisas que norteiam de forma prdtica: idade,
comorbidade, se o paciente tem um tratamento que
tem uma proposta curativa (Participante 01).

PS antes da internagdo, PS depois da internagio
(Participante 01).

Sinais vitais, nivel de consciéncia, coloragio da pele,
perfusdo, diurese, acho que todos esses poderiam
compor um protocolo (Participante 02).

Coisas que eu gostaria, o que poderia ter no
protocolo, ndmero um: comunica¢io, nimero dois:
sinais, sinais, sintomas e se for para incluir alguma
coisa de laboratério eu acho que tem que incluir
albumina (Participante 02).

PCR maior que 10 (Participante 02).

Ao final de vida, eles sio muito mais expressivos,
aquela ndusea esporddica que se torna intensa,
o vOmito esporddico que se torna incoercivel, a
obstrugio intestinal maligna, né... passa a ser um
achado muito mais comum... (Participante 02).

Acho que critérios pra gente avaliar disfuncio

orginica né, disfungio renal, hepdtica, que td

piorando né, acho que o mais importante é nao
s6 ver que t4 ruim né, mas que gradativamente t4

piorando. E... critérios de piora (Participante 02).
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De repente, sinais vitais, nivel de consciéncia,
coloragio da pele, perfusio, diurese, acho que
todos esses poderiam compor um protocolo, acho
que tinha que estar no dia a dia nosso, e além disso
passa por uma melhor definicao do stazus de doenca
do paciente... Se a gente vai investir ou nio vai,
entendeu? (Participante 02).

Com base nas necessidades de padronizagio ideitificadas
a partir das falas, criou-se um algoritmo como sugestao
para nortear futuras pesquisas na identificagio de pacientes
em CFV, de maneira a qualificar o cuidado ¢ diminuir
o nivel de sofrimento do individuo. Utilizaram-se
critérios clinicos e alguns critérios laboratoriais, além das
percepgoes dos particpantes da pesquisa (Figura 1)%2-5,

CONCLUSAO

De maneira geral, a equipe encontra barreiras
de origem estrutural, politica, social e pessoal para
implementar cuidados ao paciente em fim de vida. Embora
reconhega a importincia de identificar esse momento,
isso ndo ocorre de maneira precoce e integrada, podendo
fazer com que o sofrimento seja prolongado no processo
ativo de morte de pacientes com neoplasias hematolégicas.

Destaca-se a necessidade de avangar na drea, visto que
os cuidados paliativos devem estar integrados & prética
clinica de maneira simultinea. O desconhecimento pode
levar ao prejuizo da assisténcia integral aos pacientes, uma
vez que interfere no manejo de sintomas que envolve
para além dos aspectos fisicos, aqueles psicossociais
nomeadamente no processo ativo de morte.

A avalia¢io prognéstica na hemaralogia ¢ um desafio
e pensar em ferramentas para auxiliar nesse processo
e na tomada de decisio é uma demanda percebida na
pratica e ratificada pela literatura cientifica. A criagao do
algoritmo poderd contribuir para a discussio de critérios
de terminalidade em onco-hematologia e orientar as acoes
para instituir os CFV.

Ressalta-se que s3o necessdrios mais estudos clinicos
que avaliem esses e outros critérios e que essa discussio
seja ampliada pensando nao somente na perspectiva
do paciente e dos seus familiares sobre os cuidados
paliativos, mas que para além disso fomentem dados para
uma assisténcia melhor direcionada e que implique em
qualidade de vida e morte.

Destaca-se como limitagdo para o estudo a nio
validagio do algoritmo, contudo uma pesquisa futura
poderd propor apreciacdo por um grupo de especialistas na
drea da hemarologia e dos cuidados paliativos para validar
e aplicar futuramente. Outras limitagoes referem-se ao
fato do estudo ter sido realizado em um tnico cendrio, e
nao ter a participagdo do psicélogo e do assistente social.
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Paciente com neoplasia onco-hematoldgica
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-
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Cuidados ao Fim de Vida na Doenca Onco-Hematoldgica

ALGORITMO PARA TOMADA DE
DECISAO

Q—l—b NAO

terapéuticas
" J ¢
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PPS 2 50% q—L' PPS =50%
. ‘

Resposta a pergunta’

Sin
o J

4

Avaliar demais critérios clinicos e laboratoriais® e reunir-se com equipe

multiprofissional

+

Existe consenso entre a equipe sobre instituir cuidados ao fim de vida?

NAO n—L- SIM

J |

v

Reunido familiar para compartithamento de decisdes

+

Paciente, equipe e familiares de acordo?

1—LP SIM

lRealizou mais de um TCTH, se
indicado, com recidiva ou
persisténcia da doenga?

Realizou trés ou mais linhas de
tratamento?

Tem histérico de  maltiplas
transfusdes de hemocomponentes
sem aproveitamento?

horas?

NAD
J ‘
Instituir Cuidados ao Fim
de Vida

Yocé se surpreenderia se esse
paciente wiesse a d&bito em 72

3FC *100 bpm OU FR <10 ou =22
irpm OU Sp02 <88% OU T°C <35 0U
PAS <90 mmHg;

KPS 220 OU pele fria OU cianose de
extremidades OU TEC =25 OU
obnubilacio;

PCR =10 OU albumina <2,5 OU RNI
»1,5 OU creatinina =4 OU diurese
<0,3 mL/kg/h por 24 horas ou anuria
por 12 horas

Figura 1. Proposta de algoritmo para tomada de decisdo. Rio de Janeiro, 2024

Legendas: TCTH: transplante de células tronco-hematopoiéticas; PPS: Palliative Performance Scale; FC: frequéncia cardiaca; FR:
frequéncia respiratéria; SpO2: saturagdo de oxigénio no sangue; T°C: temperatura; PA: presséo arterial; KPS: Karnosfky Performance
Status; TEC: tempo de enchimento capilar; PCR: proteina C reativa; e RNI: relagdo normatizada internacional (avalia fungéo hepética).
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