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RESUMO

Os cuidados paliativos evoluiram nas ultimas décadas para se tornarem uma
area que cuida de pessoas que vivem com doencas graves e cujo estado de
salude ndo responde ao tratamento. Normalmente esses pacientes
apresentam sintomas, problemas e necessidades relacionados a saude que
podem ser abordados por uma equipe multidisciplinar com o objetivo de
melhorar a qualidade de vida, mesmo quando a doenga subjacente esta
progredindo ou entrando em fase terminal. Porém, os cuidados paliativos
ainda sédo muitas vezes relacionados a uma abordagem dedicada aos que
pacientes que morrem em decorréncia do céncer. Mas, se o padrdo de
cuidados recomendado for implementado em tempo Util, juntamente com
cuidados especializados, pode beneficiar muitas pessoas que vivem com
doengas avancadas, incluindo insuficiéncia cardiaca, diminuindo a carga
causada pelos sintomas, como dor, falta de ar, fadiga, depressao,
melhorando a qualidade de vida e o bem-estar espiritual. Estudos que
investigam a influéncia dos cuidados paliativos em uma populagdo afetada
por doencgas cardiovasculares sdo escassos, mas mostram uma melhora na
qualidade de vida quando sdo adicionados ao tratamento cardioldgico
padréo.

PALAVRAS-CHAVE: Cuidados paliativos; Doencas cardiovasculares;
Insuficiéncia cardiaca; Qualidade de vida; Suporte familiar
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1. CUIDADOS PALIATIVOS

Os avangos da antibioticoterapia e o desenvolvimento cientifico e
tecnolégico pos-Segunda Guerra Mundial influenciaram a medicina na
década de 1950, promovendo importantes progressos que resultaram na cura
de varias doencas, aumentando significativamente a expectativa média de
vida. A introducéo da estatistica como método de medi¢céo da qualidade dos
servigos médicos prestados motivou os profissionais de saude a avaliarem a
qualidade de seu desempenho, principalmente a incidéncia de cura e o
aumento de sobrevida em detrimento do alivio dos sintomas. Essa realidade
trouxe como consequéncia uma postura diferente desses profissionais, que
passaram a utilizar métodos de diagndstico e tratamentos sofisticados, mas
agressivos para 0s pacientes, prolongando a existéncia e, ao mesmo tempo,
causando mais sofrimento?.

Esse comportamento se tornou crucial diante de doengas como o
cancer e o HIV, em que o tratamento exige o uso de métodos lesivos e
citotoxicos ao organismo (ressecc¢les cirdrgicas amplas, quimioterapia e
radioterapia), requerendo, com isso, uma analise criteriosa entre risco e
beneficio. Influenciados pelas estatisticas, os médicos passaram a indicar
procedimentos curativos ou a abandonar seus pacientes. A rapida ampliacdo
e disseminacdo desse movimento fez com que os profissionais de saude
percebessem que, ao invés de prolongarem a vida, algumas vezes, apenas
estavam retardando a morte?.

Surgiu, entdo, um modelo de assisténcia médica que mantinha a
orientacdo de um tratamento curativo, mas recomendava o tratamento
precoce de todos os sintomas desconfortaveis e a andlise criteriosa da
indicacdo de condutas que visavam a cura. Caso 0s pacientes evoluissem
para uma doenca ativa, progressiva e ameacadora a continuidade da vida,
eles eram mantidos com 0s necessarios cuidados a fim de preservar a
gualidade de vida. Essa nova conduta estabeleceu um equilibrio entre
extremos, preenchendo uma lacuna no exercicio da atividade médica que
imediatamente foi reconhecida em muitos paises como uma nova
especialidade — a Medicina Paliativa?.

Derivado do latim pallium, que significa capa, manto, o termo paliativo
remete a esséncia dos cuidados paliativos: aliviar os efeitos das doencas
incuraveis, buscando integrar as diferentes dimensdes do cuidado fisico,
psicoldgico, social e espiritual, e permitindo que o paciente tenha nao
somente uma morte mais tranquila, mas também uma vida ativa, na medida
do possivel, até o momento final. O cuidado paliativo, por sua vez, foi definido
a principio como um cuidado ativo e total de pacientes com doenga ativa,
progressiva e avancada, em que o progndstico de vida € limitado e o foco de
importancia é a qualidade de vida — incluindo seu grupo familiar. Contando
com o apoio de uma equipe multiprofissional, esse recurso € adotado quando
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a doenca néo responde mais ao tratamento, considerando a morte como um
processo normal, que ndo pode ser retardado nem acelerado®.

A medida que essa filosofia de cuidado foi se desenvolvendo, esse
conceito foi modificado em todo o0 mundo. Em 2002, a OMS redefiniu o
conceito de cuidado paliativo, dando énfase a prevencdo do sofrimento,
passando a ser considerado uma abordagem que aprimora a qualidade de
vida dos pacientes e das familias que enfrentam problemas associados a
doencas ameacadoras da vida, por meio da prevencao e do alivio do
sofrimento, por meio de identificagédo precoce, avaliacéo correta e tratamento
da dor e outros problemas de ordem fisica, psicossocial e espiritual®.

1.1 ORIGEM DOS CUIDADOS PALIATIVOS

Historicamente, os cuidados paliativos se confundem com o termo
hospice, que definia abrigos (hospedarias) destinados a receber e cuidar de
peregrinos e viajantes. O relato mais antigo remonta ao século V, quando
Fabiola, discipula de S&o Jerdénimo, cuidava de viajantes vindos da Asia, da
Africa e dos paises do leste no Hospicio do Porto de Roma. Instituicdes de
caridade surgiram na Europa do século XVII e construiram abrigos para
orféos, pobres e doentes, uma pratica que se propagou por organizacdes
catdlicas e protestantes em varios pontos do continente, e que, no século XIX,
comecaram a ter caracteristicas de hospitais, com alas destinadas aos
cuidados de doentes com tuberculose e alguns com céncer. O cuidado a
estes doentes era essencialmente leigo e voltado para o cuidado espiritual e
tentativa de controle da dor®.

Foi num local como este, o St. Lukes’ Home, em Londres, que a
enfermeira e assistente social inglesa Cicely Saunders foi trabalhar em
meados do século XX. Inconformada com o sofrimento humano, estudou
medicina, formou-se aos 40 anos de idade e dedicou-se ao estudo do alivio
da dor nos doentes terminais. Cicely Saunders publicou artigos fundamentais
em que descreve as necessidades destes doentes, difundiu o conceito da dor
total e se tornou uma grande defensora dos cuidados a serem dispensados
ao final da vida®®.

Em 1967, Cicely fundou em Londres o St Christhofer Hospice e deu
inicio ao que se chama hoje de Movimento Hospice Moderno. A estrutura do
St. Christopher permitiu ndo apenas a assisténcia aos doentes, mas esfor¢cos
de ensino e pesquisa, recebendo bolsistas de varios paises. Na década de
1970, o encontro de Cicely com Elisabeth Kliber-Ross, nos Estados Unidos,
fez com que o conceito de hospice também crescesse naquele pais. O
primeiro Hospice americano foi fundado em Connecticut em 1975 e, em 1982,
uma lei americana permitiu o estabelecimento do que passa a se chamar
Hospice Care e promoveu acdes especialmente de cuidado domiciliar por
meio de um sistema de reembolso®.

Em 1982, o Comité de Cancer da Organizacdo Mundial da Saude
(OMS) criou um grupo de trabalho responséavel por definir politicas para o
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alivio da dor e cuidados do tipo hospice, recomendadas mundialmente para
pacientes com cancer. Utilizado, a principio no Canada, o termo ‘cuidados
paliativos’ foi adotado pela OMS devido a dificuldade de tradugédo adequada
do termo hospice em alguns idiomas. A primeira definicdo de cuidados
paliativos foi publicada pela organizagdo em 1990, referindo-se ao cuidado
ativo e total para pacientes cuja doencga ndo é responsiva ao tratamento de
cura, sendo o controle da dor, de outros sintomas e problemas psicossociais
e espirituais primordial. O objetivo do cuidado paliativo, nesse caso, era
proporcionar a melhor qualidade de vida possivel para pacientes e familiares’.

Em 2002, a OMS atualizou a definicdo de cuidado paliativo, que
passou a ser considerado uma abordagem multidisciplinar que visa melhorar
a qualidade de vida de pacientes — e de seus familiares — que enfrentam uma
doenca ameacadora de vida, por meio da prevencao e do alivio do sofrimento
com a identificacdo precoce e acesso aos sintomas, assim como tratamento
da dor e de outros problemas de ordem fisica, psicolégica ou espiritual®®.
Ainda em 2002, dois documentos importantes foram publicados pela OMS:
The Solid Facts of Palliative Care e Better Care of the Elderly. Ambos
recomendaram os Cuidados Paliativos como estratégia de acdo em sistemas
nacionais de saude. Os Cuidados Paliativos sairam da esfera do cancer para
outras areas do conhecimento, como pediatria, geriatria, HIV/AIDS, doencas
cronicas, entre outras®.

Muitos paises programaram suas a¢des ou iniciaram suas atividades
entre 1999 e 2001. No Brasil, observou-se o surgimento de varios servicos
nesta mesma época®. Atribuiu-se este crescimento a publicagdo do estudo
Support, em 1995, nos Estados Unidos. Este estudo multicéntrico, realizado
em 5 grandes hospitais norte-americanos, entre 1989 e 1994, envolveu cerca
de 10 mil pacientes com doencas intrataveis e prognostico de vida estimado
em 6 meses. Os resultados revelaram questdes fundamentais no final da
vida: a comunicacdo entre pacientes e familiares com a equipe de saude
sobre o final da vida € pobre; o custo da atencéo no final da vida é elevado e
metade dos pacientes morre com dor moderada ou severa, sem nenhuma
prescricdo analgésica. Somados, esses fatores permitiram consolidaram a
disseminacdo da importancia da adocdo dos cuidados paliativos em todo o
mundo?.

1.2 CUIDADOS PALIATIVOS E DOENCAS CARDIOVASCULARES

A paliacdo dos sintomas € um dos elementos importantes nos
cuidados paliativos e muitos deles se sobrep6em em pacientes com cancer e
doencas cardiovasculares (DCV)''. Porém, um aspecto importante da
paliagdo dos sintomas nas DCV é que os tratamentos baseados em diretrizes,
como vasodilatadores ou inotrépicos, podem ser utilizados com eficacia. A
dispneia, por exemplo, € um sintoma frequentemente observado. Nesse
caso, a otimizacdo baseada em diretrizes de terapias convencionais, como
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os inibidores da enzima de conversdo da angiotensina (ECA), permite
melhorar esse quadro, evitando a prescri¢do de opioides antes disso*?.

Essas diferencas de tratamento podem gerar uma estratégia mais
agressiva na fase final das DCV em comparagdo com pacientes com cancetr,
cuja estratégia de cuidados paliativos nédo seria aplicavel nas DCV?*3, Em
ambos os casos, o0s sintomas fisicos refratarios devem ser tratados por um
especialista em cuidados paliativos, mas isso deve ser feito juntamente com
tratamentos fundamentais da doenca'*. Especificamente na DCV, é preciso
considerar que a doenga pode estar associada a uma hemodinamica instavel,
incluindo paragem cardiopulmonar, que pode ser restaurada por meio de
terapia de suporte vital, incluindo reanimacéo cardiopulmonar e dispositivos
mecanicos de suporte circulatério. A terapia de manutencdo da vida pode
prolongar a vida do paciente, o que, as vezes nao é desejavel para o paciente
e seus familiares. Além da reanimacao cardiopulmonar, a discusséo sobre a
retirada e retencao dos dispositivos circulatérios mecéanicos na fase final é
importante, mas ainda desafiadora?®.

A oxigenacdo por membrana extracorporea venoarterial (ECMO-VA),
por exemplo, fornece oxigenacgéo e perfuséo temporarias para pacientes com
insuficiéncia cardiopulmonar. Em comparacdo com 0 uso potencial de
ventilagdo mecéanica a longo prazo, a ECMO-VA ndo tem opc¢ao de longo
prazo, devido a prépria tecnologia. Para o paciente que ndo se recupera e
ndo € elegivel para transplante ou terapia de destino com dispositivos de
assisténcia ventricular, ha apenas descontinuacdo terminal®®>. Embora a
continuacao da terapia de suporte de vida por um periodo prolongado possa
ser 0 objetivo do cuidado da familia do paciente, os médicos responsaveis
pelo tratamento geralmente precisam de consentimento substituto para retirar
a terapia de suporte, incluindo a ECMO-VA. Isso pode representar um dilema
e conflitos de fim de vida entre profissionais de salde e familiares?®.

2. INDICADORES DE QUALIDADE

Considerando as dificuldades dos cuidados paliativos para DCV,
seus componentes detalhados podem exigir esclarecimentos para que 0s
médicos possam implementa-los de forma eficaz na terapia
intensiva. Embora algumas diretrizes descrevam esses componentes, seu
reforco continuo ou a criacdo de listas de verificagdo seriam melhores
aceitos!’. Os indicadores de qualidade sdo uma das principais opcdes para
reforcar os requisitos de cada area médica. A propria qualidade dos cuidados
€ definida como o grau em que os servicos de salde para individuos e
populagbes aumentam a probabilidade de resultados desejados e séo
consistentes com o conhecimento profissional atual®®.

Uma das definicbes de indicador de qualidade corresponde a
medidas quantitativas que fornecem informacdes sobre a eficacia, seguranca
e/ou centralizacdo dos cuidados nas pessoas. Nas diferentes defini¢cbes de
indicadores de qualidade, no entanto, € possivel encontrar 3 componentes
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essenciais: objetivo de qualidade; conceito de medicdo; e conceito de
avaliagdo. Esses indicadores também, muitas vezes, classificados em
categorias®®. Entre eles, a classificacdo mais amplamente utilizada é a
estrutura Estrutura-Processo-Resultado de Donabedian inclui 3 niveis de
classe: estrutura, processo e resultado do cuidado. Resumidamente, a
estrutura aplica ao ambiente os instrumentos de cuidados paliativos, como a
presenca de uma equipe e seu acesso 24 horas, 7 dias por semana, enquanto
processo € o tratamento médico e os cuidados prestados. O resultado é
geralmente considerado como resultado real, como a mortalidade de cada
populagdo-alvo, mas no contexto dos cuidados paliativos, o inquérito as
familias enlutadas sé esta disponivel como um indicador de qualidade®.
Posteriormente, o National Consensus Project and National Quality
Forum forneceram 8 dominios principais para a prestacdo de cuidados
paliativos?®:
Estrutura e processo de cuidados;
Aspectos fisicos do cuidado;
Aspectos psicologicos e psiquiatricos do cuidado;
Aspectos culturais do cuidado;
Aspectos espirituais, religiosos e existenciais do
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cuidado;

. Aspectos éticos e legais do cuidado;
7. Cuidado do paciente em fim de vida;
8. Aspectos sociais do cuidado.

Em relacdo ao cancer, varios indicadores ja foram discutidos e
atualizados de acordo com esses dominios?*??, sendo a medic&o da melhoria
da qualidade, a qualidade dos cuidados no final da vida, o uso de cuidados
paliativos e o local da morte os temas agora abordados?t. Quanto a
gualidade, muitos tratamentos agressivos, especialmente no periodo final da
vida, foram muito discutidos e monitorizados. Um exemplo foi a proporgéo de
guimioterapia nos ultimos 14 dias de vida e ainternacéo na UTI no Ultimo més
de vida, que segundo consenso, foi estabelecida dentro de um limite de 10%
e 4%, respectivamente?.

A utilizagcdo de cuidados paliativos e o local da morte também tém
sido discutidos, especialmente com base no fato de os cuidados médicos
serem consistentes com as necessidades do paciente. Nao s6 os proprios
indicadores, mas também a estratégia e os quadros para criar indicadores de
gualidade seriam Uteis para muitos prestadores de cuidados de salde nao
oncoldégicos, especialmente em UTI, para compreenderem 0s conceitos e
métodos atuais de cuidados paliativos?®?7,

2.1 INDICADORES DE QUALIDADE, CUIDADOS PALIATIVOS E TERAPIA
INTENSIVA

Existe um nudmero limitado de estudos sobre indicadores de
gualidade para cuidados paliativos em unidades de terapia intensiva, nao
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restrito as doengas cardiovasculares. Clarke et al? relacionaram 53
indicadores de qualidade e 7 dominios:
1. Tomada de decisdo centrada no paciente e na

familia;

Comunicacéo;

Continuidade dos cuidados;

Apoio emocional e pratico;

Gestéo de sintomas e cuidados de conforto;

Apoio espiritual; e

Apoio emacional e organizacional para médicos de
unidades de terapia intensiva.

Em revisdo sistematica, Metaxa et al®® concluiram que esses 7
dominios ndo eram praticos, pois muitos deles se sobrepunham,
sendo metade das intervencdes categorizada na tomada de decisbes
centrada no paciente e na familia e um terco na comunicacdo dentro da
equipe e com os pacientes e familias. Por isso, os autores defenderam uma
classificacdo mais pragmatica da intervencéo paliativa na UTI, seguindo a
estrutura da taxonomia de intervencao, que resume as intervencdes paliativas
da seguinte forma:

Nogakwd

Intervengdes de comunicacao;

Consultas éticas;

Intervencgdes educacionais;

Envolvimento da equipe de cuidados paliativos; e
Planejamento antecipado de cuidados.

Metade dessas 5 novas categorias sdo voltadas a intervencao da
equipe de cuidados paliativos. Nem as 5 novas categorias de intervencéo
Metaxa et al®®, nem os 7 dominios de Clarke et al?® podem ser considerados
ideais, mas sim U(teis para compreender os aspectos importantes dos
cuidados paliativos na terapia intensiva cardiovascular.

Estudos sobre indicadores de qualidade de cuidados paliativos para
terapia intensiva cardiovascular sdo escassos. Hamatani et al®®, por
exemplo, listaram 35 indicadores de qualidade para cuidados paliativos em
pacientes com problemas cardiacos, enquanto Mizuno et al3! descreveram
21 indicadores de qualidade para DCV agudas. Indicadores de insuficiéncia
cardiaca (IC), por sua vez, incluem tratamento e cuidados adequados, sendo
similares as medidas de desempenho para o préprio tratamento da IC. Esses
indicadores indicam que, mesmo que os cuidados paliativos para pacientes
com problemas cardiacos sejam considerados, ndo € possivel ignorar o
tratamento de base da doenca®?.

Hamatani et al*®* mediram os 35 indicadores listados em pacientes
com problemas cardiacos de 3 hospitais universitarios, constatando que 3
deles registraram um desempenho bastante baixo: intervengdo por equipe
multidisciplinar; terapia com opioides para pacientes com dispneia refratéria;
e triagem de sintomas psicoldgicos. O indicador de qualidade dos cuidados
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paliativos para DCV agudas se concentra, principalmente, nos proprios
cuidados paliativos.

Os 2 dominios principais, por sua vez, eram paliagdo de sintomas e
apoio ao processo de tomada de decisdo, e as7 subcategorias
correspondentes a presenca de equipe de cuidados paliativos; relacao
paciente-familia; abordagem de equipe multidisciplinar; politica de
abordagem aos pacientes; triagem e manejo de sintomas; presenca de
conselho de revisdo ética; coleta e fornecimento de informagfes para o
tomador de decisdo; e determinacdo da estratégia de tratamento e
compartilhamento da decisdo da equipe assistencial®°.

3. PALIACAO DE SINTOMAS E PROCESSO DE TOMADA DE DECISAO

A paliacdo de sintomas e 0s processos de tomada de decisédo de
apoio sdo dois dominios principais dos indicadores de qualidade dos
cuidados paliativos em cuidados intensivos cardiovasculares e refletem
indicadores estruturais e de processo Estrutura-Processo-Resultado de
Donabedian. O dominio de paliagdo de sintomas inclui cinco subdominios,
gue, somados aos indicadores clinicos, se baseiam no conceito de dor total,
defendido por Cicely Saunders e consistia em dor fisica, psicologica, social e
espiritual®?,

Cada indicador clinico envolve o conceito de dor total, indicando a
necessidade de rastrear de forma eficaz e eficiente a dor total e melhorar
esses espectros. Com base nos indicadores de qualidade, existem 3 passos
importantes para abordar a dor total. Embora as intervencdes de cuidados
paliativos para melhorar os sintomas dos pacientes na fase crénica tenham
sido avaliadas nos ultimos anos, ndo ha nenhum ensaio clinico randomizado
especifico para verificar o impacto dos cuidados paliativos na terapia
intensiva cardiovascular. Além disso, mesmo na fase crbnica, o impacto das
intervencdes de cuidados paliativos permanece inconsistente®3,

O Palliative Care in Heart Failure (PAL-HF) foi o primeiro ensaio
clinico randomizado e controlado relatado em 2017, que avaliou a intervencéo
adicional de cuidados paliativos nos cuidados habituais em pacientes com
problemas cardiacos. Nesse estudo, Rogers et al® relataram que a
intervencdo em cuidados paliativos melhorou a qualidade de vida especifica
da doenca avaliada pelo Kansas City Cardiomyopathy Questionnaire,
incluindo sintomas de depressdo e ansiedade e aumento do bem-estar
espiritual.

Em revisdo sistematica e meta-andlise, Sahlollbey et al*®, por sua
vez, avaliaram os cuidados paliativos a partir dos resultados dos pacientes,
revelando que a intervengédo de cuidados paliativos poderia melhorar a carga
total de sintomas medida pela Edmonton Symptom Assessment Scale. Eles
também relataram que existem apenas trés estudos que avaliam a carga de
sintomas e, para sintomas individuais, ndo houve impacto claro dos cuidados
paliativos na ansiedade, dispneia ou dor. Na revisdo sistematica e meta-
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andlise de intervencdes de cuidados paliativos em doencas cronicas nao
oncoldgicas, Quinn et al*® concluiram que os cuidados paliativos foram
significativamente associados a menor carga de sintomas traduzida para a
Edmonton Symptom Assessment Scale.

Em relagdo a paliacdo dos sintomas, é necessario atentar ndo
apenas aos sintomas dos pacientes, mas também aos sintomas dos
cuidadores. Shinada et al*’ relataram que cerca de 15% dos cuidadores
enfrentaram episodios de depressao e luto complicado apos a morte de um
paciente devido a DCV aguda, o que também foi relacionado a paliacdo dos
sintomas dos indicadores de qualidade.

O processo de apoio na tomada de decisdo € importante para os
atuais cuidados paliativos em terapia intensiva cardiovascular, por ser mais
complexa e limitada no tempo em comparacdo com outros ambientes de
salide. Existem dois aspectos relevantes de apoio ao processo de tomada de
decisdo®. Primeiramente, o profissional de salde responsavel pela equipe
de cuidados paliativos precisa determinar quem sera o decisor substituto com
guem pode discutir a estratégia de tratamento dos pacientes. Idealmente, a
decisdo deveria ser proprio paciente. Porém, em ambientes de terapia
intensiva cardiovascular, isso, muitas vezes, se torna inviavel, pois o paciente
ndo consegue se comunicar devido a perda de consciéncia ou disfuncéo
cognitiva®®.

Nessa situacdo, € preciso determinar e documentar quem deve ser
abordado sobre os cuidados dos pacientes ou discutir cuidadosamente com
0s pacientes e tomadores de decisdo substitutos por meio de planejamento
antecipado de cuidados. Também ¢é importante ressaltar que qualquer
tomada de decisdo deve ser dirigida ao proprio paciente. Em segundo lugar,
€ preciso reconhecer que muitas decisées em cuidados cardiovasculares
intensivos ndo dependem da melhor evidéncia disponivel, mas das
preferéncias dos pacientes e de seus familiares, o que estad associado a
dilemas éticos. Além disso, ndo s6 os pacientes, mas também os prestadores
de cuidados de salde ndo conseguem prever o progndstico dos pacientes, o
gue resulta na tomada de decisGes sob incerteza®.

Para superar esses obstaculos, varios topicos éticos devem ser
preparados no campo da terapia intensiva cardiovascular, incluindo a
suspensao e retirada do tratamento, especialmente terapia de suporte a vida
e sedacdo terminal/paliativa. Em revisdo sistematica, Spoljar et al*
observaram que a maioria das recomendacdes se referia a suspenséo e
retirada da terapia de suporte a vida, sendo essas decisdes consideradas
moralmente equivalentes e permissiveis.

Embora tanto a suspensdo quanto a retirada da terapia de suporte
vital tenham aumentado recentemente, a suspensdo do tratamento €
considerada menos dificil, mesmo que o resultado final seja o0 mesmo. A
dificuldade em retirar a terapia de suporte a vida € muitas vezes explicada
por um viés do status quo. As decisbes de manter o status quo tendem a ser
menos lamentadas do que as decisdes de mudanca, o que poderia ser melhor
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aplicado ao status, onde o paciente ja foi intubado e precisa discutir a retirada.
Nesse caso, o decisor substituto deve ser encorajado a partilhar a deciséo
com outros que possam reduzir sua responsabilidade e minimizar o risco de
sentir culpado®?.

A sedacd@o profunda continua, muitas vezes, conhecida como
sedacdo terminal ou paliativa, € outro tema ético importante e
delicado. Indicadores anteriores de qualidade em terapia intensiva
cardiovascular ndo incluiam esse tema especifico, porém trata-se de uma
abordagem importante para muitos profissionais clinicos. A sedacao
profunda continua pode ser confundida com a eutanasia, podendo gerar
lacunas de compreenséo entre profissionais de salde e nao profissionais de
satde. E necessario, portanto, reconhecer que a intencéo e a documentacéo
da intencdo dos médicos e outros prestadores de cuidados de salde séo
importantes apds discussdes cuidadosas*®.

Também é importante considerar que normalmente muitos pacientes
e familiares ndo tém qualquer experiéncia sobre planejamento antecipado de
cuidados, carecem de conhecimento médico prévio e estdo sob situacdo de
restricdo de tempo na unidade de terapia intensiva. Para apoiar isso, varios
auxilios a decisdo e programas de apoio ao tomador de decisdo substituto
foram desenvolvidos*4. Como a eficacia desses materiais e programas
educacionais ainda é controversa, seriam necessarios ensaios futuros para
implementar a educacdo do paciente e da familia para uma tomada de
decisdo ideal. Mais importante ainda, familiarizar-se com esses temas éticos
e perceber a presenca de dilemas éticos pode ser essencial para a
implementacéo de cuidados paliativos em terapia intensiva cardiovascular®’.

4. CUIDADOS PALIATIVOS E PROGNOSTICO CARDIOVASCULAR

No caso especifico dos cuidados paliativos para pacientes idosos que
sofrem de DCV avancadas, os médicos que praticam cuidados paliativos
adaptaram frequentemente abordagens de cuidados a partir da experiéncia
de pacientes com cancer. Conforme o tratamento do cancer foi avangando, o
prognéstico se tornou mais dificil, mas foi mantido nas doencas
cardiovasculares. Pacientes com IC, em particular, tendem a apresentar
periodos de estabilidade interrompidos por episddios de sintomas graves, que
podem progredir repentinamente para o0 estagio final. Antes do uso
generalizado de desfibriladores, a morte subita arritmica era uma ameaca
constante. Mesmo apds a implantacdo de dispositivos cardiacos ou
transplante cardiaco que podem estabilizar os sintomas e prolongar a vida,
0s pacientes ainda estdo sujeitos a ondulacGes nos sintomas*.

Embora as estimativas clinicas tenham melhorado, a histéria natural
das DCV deixa o prognéstico indefinido em muitas circunstancias para
pacientes especificos. Isso é estimulado pela complexa fisiopatologia da
hipertenséo, diabetes, uso de tabaco, doenca arterial coronariana (DAC),
doencga valvular, arritmia e IC. A adocdo cada vez maior de terapias de
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dispositivos, desde cardioversores-desfibriladores implantaveis até
dispositivos mecanicos de suporte circulatério e intervencdes valvares
percutaneas, complicou ainda mais o progndstico. Devido a crescente
incerteza progndstica, se tornou cada vez mais dificil optar pelos
medicamentos complexos, regimes nutricionais, intervencdes operatorias e
baseadas em dispositivos e programas de reabilitagdo que responderam a
evolugdo dos cuidados médicos e das doengas®®.

Os especialistas cardiovasculares fornecem conhecimentos
especializados sobre intervengfes — suas indicac@es, riscos, beneficios e
limitacBGes para ajudar os pacientes a determinar se essas intervencdes sao
adequadas. Os médicos de cuidados paliativos fornecem experiéncia em
extrair e explorar as esperancas, medos, sonhos e ansiedades dos pacientes,
com a finalidade de compreender seus valores, suas preferéncias e seus
objetivos. Eles também fornecem experiéncia importantes em sintomas
paliativos — especialmente sintomas néo cardiacos —, independentemente de
0S pacientes optarem ou ndo por determinadas terapias. Todos estes
elementos s&o essenciais para ajudar 0s pacientes a tomar decisdes
verdadeiramente informadas relativamente a intervengdes de alto risco®.

Pacientes com DCV graves e limitantes também enfrentam decis6es
dificeis, sintomas graves e estresse dos cuidadores e podem se beneficiar de
cuidados paliativos. Por exemplo, alguns pacientes que ndo sdo candidatos
a dispositivos de assisténcia ventricular esquerda podem ser candidatos a
dobutamina domiciliar paliativa. Essa decisdo pode ser complicada, uma vez
gue a dobutamina € arritmogénica e pode melhorar os sintomas e permitir
gue os pacientes deixem o hospital, mas a custa de uma morte precoce>!,

O desenvolvimento de alternativas cirlrgicas de baixo risco e
baseadas em cateteres estd revolucionando o tratamento de doencas
valvulares graves, especialmente em pacientes idosos. Um estudo recente
demonstrou que apenas uma minoria de pacientes mais velhos — com idade
média de 84 anos — procura intervengfes valvulares adrticas transcateter
para prolongar a vida, enquanto a paliagdo dos sintomas e a melhoria da
gualidade de vida podem desempenhar um papel mais importante. Esta
descoberta destaca a natureza paliativa destes dispositivos para muitos
pacientes idosos e a necessidade de uma perspectiva holistica no seu
cuidado®%52,

Além disso, um numero crescente de pacientes idosos com
condi¢Bes ndo cardiovasculares graves esta sendo submetido a implante de
dispositivos cardiacos. Green et al®?, por exemplo, demonstraram que
pacientes com mais de 65 anos com uma ou mais doencas nédo cardiacas
graves apresentam alta taxa de mortalidade 1 ano ap6s a implantacao do
CDI, enquanto Landes et al®® relataram recentemente os resultados de
pacientes oncoldgicos submetidos ao implante transcateter de valvula
aodrtica. A reviséo dos receptores de LVAD, comparando 2008 a 2017, revelou
um aumento nas percentagens de pacientes com cancer (3% aumentando
para 5%), diabetes grave (3 a 9,5%) e doenca vascular periférica (3 a
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5%). Mesmo ap6s a implantacdo bem-sucedida do dispositivo, esses
pacientes enfrentam condigdes morbidas ou limitantes a curto prazo, assim
como questdes complicadas sobre as interacdes entre os seus dispositivos e
outras doencas®.

5. CUIDADOS PALIATIVOS NO FINAL DA VIDA PARA PACIENTES COM
DOENCAS CARDIOVASCULARES

Os cuidados paliativos sdo cada vez mais reconhecidos como
importantes em todo o espectro da doenca para pacientes com DCV graves
e que limitam a vida. Mas, assume uma importancia particular perto do fim da
vida. A European Society of Cardiology (ESC) recomenda cuidados paliativos
no final da vida para pacientes com declinio funcional progressivo,
dependéncia na maioria das atividades da vida diaria, sintomas graves de IC
e ma qualidade de vida, apesar de terapias otimizadas, internacdes
hospitalares frequentes ou outros episédios de IC descompensada, néo
candidatura para transplante cardiaco ou suporte circulatério mecanico
duravel, caquexia cardiaca e determinacé&o clinica de estar no final da vida®*.

Determinar quando suspender ou suspender intervencdes
cardiovasculares no final da vida, especialmente em relagdo a terapia com
dispositivos, pode ser uma tarefa complicada, assim como as decisGes sobre
cuidados paliativos. Quase sempre existe algo mais que pode ser feito para
evitar a morte, seja o choque de um CDI, uma intervencao transcateter ou
suporte hemodinamico de um dos muitos dispositivos mecanicos de suporte
circulatério. Com excecdo dos casos de faléncia terminal de multiplos érgaos,
essas intervencdes tém quase sempre algum tipo de efeito fisiolégico, mas
podem ndo conseguir atingir os objetivos dos cuidados, particularmente em
termos de prolongamento significativo da vida e alivio do sofrimento. Esses
aspectos provavelmente contribuem para o fato de que os cuidados paliativos
sdo subutilizados em pacientes com IC e podem desempenhar um papel na
descoberta de que os pacientes com IC passam pouco tempo nos cuidados
paliativos antes da morte>>56,

Os cuidados paliativos desempenham um papel central na
determinacdo de quando os objetivos, os valores e as preferéncias do
paciente sdo inconsistentes com o dispositivo e outras terapias ou sao
consistentes com o cuidado propriamente dito. Os cuidados paliativos podem,
juntamente com a consulta ética, resolver conflitos centrados na retencéo e
retirada (ou desativacéo) de dispositivos. Além disso, os especialistas em
cuidados paliativos podem fornecer tratamento especializado dos sintomas
de fim de vida que surgem no contexto da desativacdo do dispositivo e/ou
facilitar o encaminhamento para cuidados paliativos e fornecer o apoio
necessario a familia e aos cuidadores®®°¢,

Varios aspectos atuais relacionados & morte por DCV complicam a
tomada de decisdes sobre o fim da vida. Existe uma variabilidade substancial
no momento da morte apos a desativacao de muitos dispositivos cardiacos
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de suporte vital. A menos que os pacientes com CDI apresentem fibrilac&o
ventricular refrataria ou taquicardia ventricular com risco de vida, 0 momento
da morte pode ser altamente variavel, assim como no contexto do marca-
passo e da desativacio da terapia de ressincronizagdo cardiaca®%®,

Um pequeno estudo de pacientes terminais submetidos a
desativagdo de CDI ndo demonstrou uma diferenca significativa no tempo até
a morte entre pacientes dependentes de marcapasso e aqueles que ndo eram
dependentes do dispositivo®’. Outro estudo descobriu que uma porcentagem
maior de pacientes que recebeu terapias para bradicardia desativadas
morreu 1 dia e 1 semana em comparagdo com pacientes com terapias para
taquicardia, mas essas diferencas ndo eram mais significativas 1 més apos a
desativacéo®e.

Por outro lado, o estudo de Dunlay et al®® sugerem que a desativagéo
do dispositivo precede a morte para a maioria dos pacientes com
LVADs. Teuteberg & Maurer®, por sua vez, demonstraram que a maioria dos
pacientes submetidos a desativacdo do LVAD morreu apés 1 hora, enquanto
Swetz et al®! listaram algumas decisdes importantes sobre a desativacdo do
LVAD que podem ser antecipadas no planejamento da preparacdo—
suscitando as perspectivas dos pacientes sobre a desativacdo do LVAD em
determinados cenarios, incluindo falha do dispositivo; complicacdes
catastroficas da terapia do dispositivo, como acidente vascular cerebral
grave; qualidade inadequada de vida, e desenvolvimento de uma
comorbidade debilitante.

As decisfes sobre a desativacdo podem ser tdo complicadas quanto
a propria desativacdo. Varios estudos apresentaram perspectivas
heterogéneas sobre a desativacao de dispositivos entre os médicos. Kramer
et al%? verificaram que os médicos geralmente se sentem confortaveis com a
retirada de intervengBes de suporte a vida, como dialise e ventiladores, mas
ficam muito menos confortaveis com a desativacdo de CDIs e marca-passos.

Segundo Daeschler et al®®, em seu estudo, a maioria dos médicos de
eletrofisiologia ndo viam uma distingdo ética entre desativar a fungéo de
choque de um CDI e renunciar a desfibrilagcdo externa, mas viam tal distin¢cao
em relacdo a desativacdo de marca-passos em um paciente dependente do
dispositivo. Estudos anteriores observaram que uma percentagem
significativa de pacientes pode considerar a desativacdo semelhante ao
suicidio assistido por médico ou a eutanasia e/ou questionar a legalidade da
desativacdo®“.

Existem também perspectivas variadas sobre a desativacdo de
dispositivos mecanicos de suporte circulatério. Um estudo realizado por
Mcllvennan et al®® destacou diferengas em como a desativacdo do LVAD é
vista entre os médicos cardiovasculares, que tendiam a ver a desativacao
como causa de morte, em oposicdo aos médicos de cuidados paliativos, que
consideravam o processo da doenca subjacente como a causa da morte apds
desativagdo. Os médicos cardiovasculares indicaram que a desativagéo era
apropriada apenas ap6s o desenvolvimento de complicagBes, mau
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funcionamento ou agravamento de outras doengas, enquanto os médicos de
cuidados paliativos acreditavam que a desativacdo era permissivel sempre
gue os encargos dos dispositivos superassem os beneficios®.

6. RESULTADOS DOS CUIDADOS PALIATIVOS EM CARDIOLOGIA

Conforme a ciéncia cardiovascular baseada em evidéncias avanca,
também progride a avaliacdo baseada em evidéncias da medicina paliativa
no cuidado de pacientes com DCV em ambiente hospitalar, ambulatorial e
domiciliar. A maioria dos ensaios clinicos randomizados e estudos
observacionais que examinou o0 impacto dos cuidados paliativos nos
resultados dos pacientes se concentrou em pacientes com mais de 67 anos
de idade, que poderiam ser candidatos a terapias avancadas para 1C®.

Com base em estimativas preditivas, esperava-se que esses
pacientes tivessem mortalidade aumentada de 6 meses a 1 ano e
apresentassem sintomas de fadiga, dificuldade para dormir, falta de ar,
fraqueza generalizada, nausea, disfuncdo sexual e inchaco corporal. Os
pesquisadores examinaram os resultados primarios e secundarios, incluindo
gualidade de vida, gerenciamento de sintomas, readmisséo hospitalar em 30
dias, humor, bem-estar espiritual, mortalidade, compreenséo do cuidador e
custo®’-"2,

Nesse sentido, Sidebottom et al®” examinaram pacientes com IC
aguda e randomizaram 116 pacientes para serem submetidos a consultas
multidisciplinares de cuidados paliativos, o que resultou em uma melhora
meédia de 3,06 pontos na qualidade de vida, medida pelo Minnesota Living
with Heart Failure Questionnaire. Os pacientes no braco de tratamento
também relataram uma melhora média na carga de sintomas de 4,31 pontos,
conforme medido pela Edmonton Symptom Assessment Scale.

Rogers et al®4, por sua vez, avaliaram a intervencdo de cuidados
paliativos, liderada por um enfermeiro, em pacientes com IC que foram
hospitalizados no ano anterior e apresentavam um risco de mortalidade
estimado em 6 meses superior a 50%. Os 75 pacientes que foram
randomizados para a intervencao de cuidados paliativos também tiveram um
indice de 9,5 pontos que relataram melhora na qualidade de vida, conforme
medido pelo Kansas City Cardiomyopathy Questionnaire (KCCQ).

Apés desenvolverem um programa paliativo de enfermagem
domiciliar transicional, Wong et al® observaram uma melhora
estatisticamente significativa na qualidade de vida e na carga de
sintomas. Além disso, eles descobriram que os 41 pacientes com DCV
avancada no braco de intervengdo também tiveram maior satisfagdo com o
atendimento em 4 semanas e uma taxa de readmissao hospitalar diminuida
nas 12 semanas de estudo.

Geralmente, resultados mistos sdo obtidos sobre o efeito das
intervengbes de cuidados paliativos na mortalidade. Testar alguns dos
componentes dos cuidados paliativos produziu resultados
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positivos. Bekelman et al®®, nesse sentido, randomizaram 187 de 394
pacientes que sofriam de sintomas de IC com baixa qualidade de vida e status
funcional limitado para um programa multidisciplinar e colaborativo de
gerenciamento de doencas versus tratamento padrdo. O braco de
intervengdo diminuiu a mortalidade em 1 ano. Semelhante a outros estudos
gue examinaram resultados psicolégicos, os autores também encontraram
uma diferenca nos indices de depressao e ansiedade.

No estudo de Rogers et al®** também foi verificado que os pacientes
no brago de intervengéo experimentaram melhora no bem-estar espiritual aos
6 meses, conforme medido pela ferramenta FACIT-Sp. Em um estudo com
359 pacientes randomizados, Allen et al’?> encontraram correlagdes
estatisticamente significativas entre os valores declarados pelo paciente e as
escolhas de tratamento relatadas pelo cuidador, além de uma redugdo no
conflito decisério relatado pelo cuidador.

7. APLICACAO DE CUIDADOS PALIATIVOS A PACIENTES E
FAMILIARES

Os cardiologistas que prestam cuidados paliativos primarios
geralmente ja sdo especialistas no tratamento de sintomas
cardiovasculares. Frequentemente, eles precisardo fazer parceria com
meédicos de outras especialidades para tratar sintomas ndo cardiacos. A
prestacdo de cuidados paliativos priméarios também envolve a compreensao
e a comunicacdo da natureza dos cuidados paliativos modernos e a
orientacdo dos pacientes no planeamento antecipado dos cuidados e na
determinacdo dos objetivos dos cuidados. E importante explicar aos
pacientes e familiares que os cuidados paliativos podem coexistir com
terapias que prolongam a vida, até ao ponto de transi¢do para cuidados
paliativos”.

Nesse caso, 0os médicos devem introduzir a no¢do de cuidados
paliativos e seus componentes no inicio do processo da doencga,
especialmente em relagdo & eventual desativacdo do dispositivo. Essa
introducdo pode facilitar a exploracdo dos valores e objetivos de cuidado dos
pacientes. As discussdes sobre os objetivos de cuidados podem ser
relacionadas a uma simples revisdo de documentos de planeamento de
cuidados antecipados e do estado do c6digo, mas também podem exigir uma
extensa conversa sobre novas situagfes diagndsticas e terapéuticas. Essa
discusséo deve informar a tomada de deciséo partilhada sobre intervencdes
de manutencao da vida e incluir a possibilidade de “e se” relativa a suspensao
ou retirada de dispositivos de manutencgéo da vida.

Os aspectos praticos dos cuidados paliativos também incluem a
nomear um ou mais tomadores de decisao substitutos que possam falar pelo
paciente caso ele perca a capacidade de decidir. Esses substitutos devem
estar cientes das preferéncias do paciente em relacédo as intervencdes que
ele escolheria. Um testamento pode ajudar a orientar os tomadores de
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decisdo substitutos, existindo, para isso, muitas ferramentas capazes de
facilitar essa comunicacdo. Mesmo com uma preparacdo adequada, a
tomada de decisdes sobre a suspenséo de terapias, incluindo a desativagéo
do dispositivo, pode ser complicada, envolvendo fortes emocdes entre
amigos e familiares. Os médicos devem estar preparados para lidar com
sentimentos, esperancas e até conflitos, e procurar ajuda, sempre que
necessario, de especialistas em medicina paliativa, consultores de ética e
prestadores de cuidados espirituais’.
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