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UM CONVITE A LEITURA

O Hospital Nossa Senhora da Conceicdo, conhecido como Grupo
Hospitalar Conceicdo (GHC), é uma estatal federal vinculada ao Ministério
da Saude, composto de quatro unidades hospitalares, sendo elas o Hospital
Fémina, o Hospital Nossa Senhora da Conceigdo, o Hospital Crianga Concei-
¢éo e o Hospital Cristo Redentor. Sua estrutura conta ainda com 12 Unidades
Basicas de Salde, trés Centros de Assisténcia Psicossocial e uma unidade de
pronto atendimento.

Como hospital de ensino, conta com varios programas de residéncia
médica e multiprofissional, além do Curso Superior de Tecnologia em Gestao
Hospitalar e do Mestrado Profissional em Avaliacao e Producdo de Tecnolo-

gias para o SUS.

Referéncia exclusiva para o Sistema Unico de Sadde (SUS) - 100% SUS,
atende sempre com a mesma dedicag&o cerca de 35% da Regido Metropoli-
tana de Porto Alegre nas mais diversas especialidades, bem como aos muni-
cipios mais distantes.

A producdo do GHC em 2019 foi de 4,4 milhdes de exames, 1,475
milhdes de consultas, 733.044 procedimentos, 32.485 cirurgias, 6.325 partos
e 54.829 internacOes. Esses dados sdo anteriores & pandemia e demonstram a
capacidade de atendimento do grupo.

Nossa principal misséo € oferecer um cuidado pautado na dignidade e
na possibilidade da cura. Contudo, sabemos que nem sempre a cura é possi-
vel; em alguns casos, é necessario priorizar o conforto e, consequentemen-
te, minimizar o sofrimento. Assim, zelamos para que 0 paciente receba os
cuidados paliativos de maneira humanizada, ressignificando seu processo de

finitude para si e seus familiares.

Segundo a Academia Nacional de Cuidados Paliativos (ANCP), a his-
toria dos cuidados paliativos vem desde a Idade Média. Durante as cruzadas,
existiam hospedarias, em monastérios, para abrigar doentes, moribundos e
também alguns famintos. Essa forma de hospitalidade tinha como caracteris-
ticas o acolhimento, a protecdo e o alivio do sofrimento, mais do que a busca
pela cura propriamente dita.

Nesse sentido, os cuidados paliativos tém importancia fundamental na
assisténcia aos pacientes com doengas incuraveis. Todos 0s recursos sdo utili-
zados para garantir seu bem-estar no processo de adoecimento e inclusive no
momento de despedida. Todos temos direito ao cuidado ofertado por equi-
pes especializadas e capacitadas para desenvolver esse importante trabalho.

Assim, convidamos vocé a leitura desta obra organizada e editada pelo
Servico de Dor e Cuidados Paliativos do Hospital Nossa Senhora da Concei-
¢édo, em parceria com a Geréncia de Ensino e Pesquisa. As paginas deste livro
buscam disseminar essa forma de atendimento humanizado e t&o necessério.

Boa leitura!

Claudio da Silva Oliveira
Diretor-Presidente do Grupo Hospitalar Conceigéo
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PREFACIO

Desde meu primeiro dia como medico, temi a morte. Tanto que meu
primeiro curso apos a formatura foi o Advanced Cardiovascular Life Support
(ACLS). N&o seria aceitavel que eu, médico, ndo soubesse evitar a morte de
alguém. Logo ap06s, durante a residéncia em Clinica Médica, tendo contato
com pacientes em unidades de terapia intensiva, necessitei me aperfeicoar
em conhecimentos sobre ventilagdo mecanica, pois de nada adiantaria evi-
tar a morte e ndo saber como manter o paciente vivo. Naturalmente, esse

interesse fez com que eu fizesse residéncia em Medicina Intensiva.

Foi trabalhando na unidade de terapia intensiva do Hospital Nossa
Senhora da Conceicdo que comecei a reavaliar se a luta incessante e obs-
tinada para vencer a morte seria sempre efetiva. Inimeras vezes venci a
morte naquela unidade de terapia intensiva e pude dar alta para o paciente
para enfermaria. Pronto! Meu mundo acabava dentro das paredes da uni-
dade critica, e eu nunca saberia 0 que aconteceria com aquela pessoa e com
sua familia depois dali. Porém, quando me deparei com elevados indices
de mortalidade hospitalar de algumas unidades criticas, surgiram gquestiona-
mentos: quando alguém esta em fim de vida, é possivel morrer em casa? Ja
que ndo ha estrutura de suporte para cuidado de fim de vida no domicilio,
guando a morte se aproxima, € permitido que alguém morra no hospital,
sem ir para a unidade de terapia intensiva? Diante da precaria formacao
multiprofissional em cuidados de fim de vida, o paciente critico pode falecer
sem antes passar por diversas intervencgdes e invasdes, até que seja percebi-
da a irreversibilidade multissistémica? Como, onde e quando alguém pode
morrer de forma digna? Seria aceitavel para aquele individuo viver essa fase

final de vida longe de seus entes queridos e diante de tanto sofrimento?
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Ainda trabalhando no Grupo Hospitalar Conceicdo, com incenti-
vo do hospital, comecei minha jornada em busca de formacéo e conhe-
cimento em cuidados paliativos. Além disso, tive o prazer de dar minha
primeira aula sobre esse assunto para o grupo de profissionais do centro
de terapia intensiva.

Hoje, paliativista e Diretor Cientifico da Academia Nacional de Cui-
dados Paliativos (ANCP) 2021/2022, tenho imenso orgulho de fazer parte
da histdria do cuidado paliativo nessa instituicdo e de apresentar esta obra
que tem em seu proprio titulo a importancia da acdo transformadora para
que possamos cuidar melhor das pessoas: Cuidados Paliativos: Compaixéao
por Atitude! Agir diante de pessoas que sofrem e tém historias de vida,
culturas, crencas, esperancas, valores e medos diferentes e Unicos... Agir
para fazer tudo o que for possivel e adequado diante do risco de morte,
ouvindo e respeitando o paciente, dando apoio para a familia, de forma
multidisciplinar, nas esferas fisica, emocional, social e espiritual.

Esta obra € um marco para os cuidados paliativos no hospital e no
pais. N&o poderia ser diferente, ja que o Servico de Dor e Cuidados Paliati-
vos do Grupo Hospitalar Concei¢édo é um dos servicos pioneiros no Brasil.

Rodrigo Kappel Castilho

Mestrando na area de Bioética pela Universidade Federal
do Rio Grande do Sul; Diretor Cientifico da Academia Nacional
de Cuidados Paliativos 2021/2022; médico do Servigo de Medici-

na Intensiva e do Servico de Cuidados Paliativos do Hospital de
Clinicas de Porto Alegre; CEO da Pallatium Cuidados Paliativos.
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CAPITULO 1

A PROXIMID ADE DA MORTE:
CUID AR OU AB ANDONAR?

Fabiana Hauser

Marcos Rogério de Castro Frank

Podemos, sem grande esforco, imaginar como nossos ancestrais li-
davam com as mortes sUbitas ou de rapida evolucao. Envoltos em um
universo hostil e sobrenatural, a questdo seria abandonar o corpo inerte ou
dar a ele algum destino mais digno, considerando que somos mamiferos

com um sistema limbico que nos sujeita a emocgdes e ao apego.

Com isso, o ritual da morte poderia sinalizar para a tribo, especialmen-
te 0s mais jovens, a gravidade da situacéo e proporcionar alguma forma de

alivio espiritual, em uma época em que envelhecer era chegar aos 30 anos.

Ha indicios de que espécies primitivas, como 0 Homo neanderthalensis,
enterravam seus mortos e construiam sepulturas. Os primeiros rituais fune-
rarios datam de 50 mil anos atrés, o que poderia significar que os povos pri-
mitivos ja demonstravam preocupacdo com a continuidade da vida ou que

teriam o0 desejo de proporcionar uma “boa morte” para seus companheiros.!

Como, entdo, lidar com as doencas debilitantes? Como fazer a dificil
escolha entre atrasar a marcha daqueles némades e cuidar do semelhante

ou seguir em frente abandonando velhos, doentes e feridos a propria sorte?
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Ha evidéncias de ambas as escolhas em sociedades primitivas, mas
ndo ha relatos escritos. Existem apenas suposi¢oes.

O primeiro relato escrito é encontrado apenas no antigo Egito, mais
precisamente no papiro de Smith, com seus aproximadamente 5.000 anos
de idade. Situado por volta de 3.000 a.C., foi escrito com caneta de cana, e
o texto € uma forma simplificada de escrita egipcia conhecida como hiera-
tica. Essa escrita difere dos hieroglifos formais, que eram mais complexos
e dificeis de escrever. Os documentos que refletiam assuntos mundanos
diarios eram registrados em escrita hieratica, enquanto documentos ofi-
ciais eram escritos em hierdglifos.>

A tradicéo atribui esse texto a Imhotep, sacerdote supremo do deus
Ré e médico dos farads. Suas habilidades e sabedoria acabaram por trans-
forméa-lo em um deus, um raro acontecimento para quem n&o era farao.

Com crencga profunda em vida apds a morte e um ritual de morte
sofisticado conhecido por mumificacdo, os médicos egipcios eram habeis
conhecedores de anatomia e praticavam uma medicina extremamente so-
fisticada para a época. Eles sabiam, por exemplo, que o cérebro comanda-
va 0s movimentos do corpo, distinguiam que a urina das mulheres gravi-
das era diferente das ndo gravidas e examinavam o pulso dos pacientes.?

Havia, porém, algo ainda mais espantoso no conhecimento da épo-
ca e que é revelado no papiro. Os médicos egipcios sabiam distinguir quais
pacientes tratar e quais estavam tdo doentes que nao precisam de trata-
mento curativo. Existiam anotacOes sobre caracteristicas fisicas da doenca
ou lesdo, seguidas por um diagndstico e um prognostico, que determinava
o nivel de tratamento a ser oferecido.

Eram trés os prognosticos possiveis que o médico egipcio podia dar.
O mais favoravel era uma les&o ou doenga que podia ser tratada e possi-
velmente curada. O progndstico seguinte era mais sério e determinava que
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a lesdo ou doenca poderia ser tratada, mas ndo curada. Finalmente, havia
um prognastico sem esperanca, no qual o tratamento curativo nédo era ofe-
recido. Modernamente, poderiamos dizer que os antigos egipcios foram
os inventores dos protocolos de tratamento e, mais do que isso, foram 0s
primeiros a reconhecer a futilidade de alguns tratamentos médicos.®

No entanto, néo tratar é diferente de abandonar o paciente. O ndo
tratamento de casos desesperadores era comum na antiguidade e se refere
a passagens pertinentes no Sushruta Samhita, no Charaka Samhita, no Papi-
ro de Edwin Smith e no Corpus Hippocraticum. Nao parecia ser um dilema
ético para aqueles praticantes e muito menos para Hipocrates que, em
varios trechos de sua obra, recomendava que, naqueles casos considerados
perdidos, 0 médico ndo deveria tratar ou deveria tratar, se possivel.?

Acredita-se que Hipocrates tenha feito essa recomendacéo pelos se-
guintes motivos: os medicos devem evitar a terapia fatil em face da doenca
terminal e aqueles que ficam com o paciente moribundo até o final podem
ser posteriormente culpados pela morte e também adquirir uma reputacdo
de altas taxas de mortalidade. Além disso, havia sempre risco de vida para
o médico que tratava de figuras poderosas e obtinha maus resultados.?

Glaucias, médico de Alexandre, o Grande, foi morto quando o gran-
de amor do conquistador, Heféstio, morreu. O fato de Heféstio ndo ter
seguido as recomendacdes médicas (ele comeu uma ave e bebeu um galdo
de vinho) em nada pesou a favor de Glaucias. Por sua vez, o imperador bi-
zantino Justiniano | adoeceu durante a pandemia da peste justiniana (541-
542 d.C.) e, estando moribundo, o historiador Procopio observou que 0s
médicos do imperador o abandonaram, uma vez que ele ja era considerado
entre 0s mortos. Mostrando a fragilidade dos prognosticos da época, Justi-
niano sobreviveu e so faleceu em 565 d.C. aos 83 anos de idade.*

Com a formacéo do Império Bizantino, no século 1V comegaram a
surgir instituicdes cristas, inicialmente espalhadas por Roma e, posterior-
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mente, por todo o império, para acolher os doentes. Data dessa época 0
Hospicio do Porto de Roma, fundado por Santa Fabiola, uma vitva roma-
na e discipula de Sdo Jerébnimo, que dedicou a vida a pratica da caridade.
Nesse local, eram acolhidos os viajantes, doentes ou famintos, vindos do
leste, da Africa e da Asia.?

Ha varios termos usados para designar os locais de acolhida. A pala-
vra hospice tem origem no latim e refere-se ao lugar onde o hospes (estrangei-
ro, ou, mais tardiamente, hdspede) era recebido. Hospitalis fazia referéncia
a lugar amigavel, de boas-vindas ao estrangeiro. Dai derivam os termos:
hospital, hotel e hospede.®

Inicialmente, 0 hospice servia para acolher os peregrinos que esti-
vessem longe de suas casas, além de 6rfédos e pessoas segregadas da so-
ciedade. Ofereciam-se comida e agua, além de abrigo. Como muitos se
apresentavam doentes, eram também tratados. Os cuidados oferecidos aos
enfermos eram praticados por pessoas dedicadas, mas, muitas vezes, com
poucos conhecimentos de préticas clinicas. Havia pouco a oferecer e mui-
tos acabavam morrendo. O foco era o conforto espiritual. A Igreja Catoli-
ca pregava, assim, a pratica da caridade, seguindo o ensinamento de Jesus
Cristo, expresso no evangelho de Sdo Mateus: “Todas as vezes que fizestes
isso a um destes mais pequenos, que sdo meus irmaos, foi a mim que o fi-
zestes!” A maioria desses locais seria fechada com a Reforma Protestante,

no século XVI.”

A época das Cruzadas trouxe certo incremento as estruturas dos
hospitais, pois 0s primeiros peregrinos eram, em sua maioria, nobres, que
faziam doag0es generosas, permitindo melhorias e a constru¢éo de novos
locais, que eram administrados por leigos, mas sempre ligados ao servico
religioso. Com o Concilio de Clermont-Ferrand, no ano de 1095, o papa
Urbano Il mostrava uma preocupacgado em defender os espacos sagrados
cristdos dos mugulmanos, o que propiciou a criagdo das ordens militares
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para uma peregrinagdo armada a libertacdo do tdmulo de Cristo. Essas
ordens militares nasceram em uma época em que os hospitais eram dedi-
cados aos pobres, excluidos e peregrinos.®

A militarizagdo acabou por reforcar as instituicdes, pois elas passa-
ram a abrigar também os feridos em batalha, que eram, em geral, nobres.
Recebiam cuidados os irméos idosos ou prejudicados, ou seja, inaptos
para combate. Os que tiveram a mao amputada recebiam um certificado
de mutilacdo para ndo serem confundidos com ladrdes. Segundo as regras
do Templo, por respeito piedoso, os velhos irmaos e os fracos deviam
ser honrados escrupulosamente e tratados segundo sua fraqueza. Varios
hospitais foram construidos por toda a Europa. Em Roma, por exemplo,
existiam quatro hospitais no século XI, seis hospitais no século XII e dez
no século XI.”

A lepra era uma doenca endémica desde o inicio da Idade Média,
tanto no Oriente como no Ocidente. Em geral, esses doentes eram isola-
dos, por serem considerados portadores de uma moléstia contagiosa. Em
Jerusalém, eram cuidados em uma casa situada fora das muralhas da cida-
de, sob a invocagdo de Sdo Lazaro. Abrigavam, sobretudo, nobres cavalei-
ros que adoeciam nas cruzadas. Esses doentes eram encaminhados a casa,
onde “vestiam 0 habito” do santo. Estava criada a Ordem de S&o Lé&zaro.
Esses cavaleiros chegaram a participar de algumas batalhas, com inimeras
baixas. Varios leprosarios foram criados por toda a Europa, como medida
sanitaria para manter os doentes longe do restante da populacéo.

Os séculos passaram e 0s costumes médicos ndo mudaram muito
no Império Bizantino. No século XII, o imperador Aleixo I Comneno
estava gravemente doente, e seus médicos fizeram o que provavelmente
constituiu esforcos heroicos naquela época (medicamentos, flebotomia e
até cauterizacéo cirurgica do estbmago) para salva-lo. Nada funcionou e,

quando ficou claro que Aleixo estava morrendo, seus médicos aparente-
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mente esfregaram um pouco de mirra em sua cabeca e foram embora. A
filha do imperador, Anna Comneno, uma conhecida historiadora e médi-
ca, documentou que os médicos reais partiram para suas casas, ndo porque
tivessem um motivo urgente, mas porque sabiam que o perigo fatal se
aproximava do imperador.®

Enquanto isso, no mundo islamico, a situagdo era mais civilizada.
No Isl&, havia um imperativo moral de tratar todos os doentes, indepen-
dentemente de sua situacdo financeira. Os hospitais eram, em grande par-
te, instituicdes seculares, muitos deles abertos a todos, homens e mulhe-
res, civis e militares, adultos e criancas, ricos e pobres, muculmanos e ndo
mugulmanos. O hospital islamico servia a varios propdsitos: um centro de
tratamento médico, uma casa de convalescencga para quem se recuperava
de doencas ou acidentes, um asilo de loucos e uma casa de repouso que
atendia as necessidades basicas de manutencdo de idosos e enfermos que
ndo tinham familia para cuidar deles. Os servicos do hospital deveriam ser
gratuitos, embora médicos individuais pudessem cobrar taxas.°

O proprio livro sagrado é conhecido como o livro da cura. O Al-
cordo 17:82 diz: “E enviamos do Alcordo que é cura e misericordia para
os crentes.”* Essa visdo espiritual e misericordiosa facilita o trabalho dos
profissionais de satde para fornecer suporte espiritual dentro do contexto
de cuidados de fim de vida.*?

No ocidente, a Igreja ensinava que o destino da alma de uma pes-
soa era determinado n@o apenas por seu comportamento na vida, mas
também pela maneira como ela morre. Os cristdos medievais esperavam
por uma boa morte, idealmente em casa, na cama, cercados por amigos
e familiares e com um padre presente para administrar os ultimos ritos,
que consistem no perdao final dos pecados. A morte stubita, ou a “mor-
te ruim”, era muito temida, pois morrer despreparado, sem confessar o

pecado e sem receber os rituais finais aumentaria a probabilidade de uma

124 |

longa permanéncia no purgatdrio ou, pior, no inferno. A morte era mais
exposta, mais presente e discutida nos circulos familiares, inclusive com a
participacdo das criangas.®

Organizada pelo proprio moribundo e cuja entrada era livre, a mor-
te era uma cerimonia publica com a presenca de amigos, parentes, vizi-
nhos e criangas. Os ritos cerimoniais ndo continham o carater dramatico e
nem se demonstravam excessos de emogéo.*

A Idade Média seguiu-se o Renascimento, e as organizagdes hos-
pitalares foram cada vez mais adquirindo um carater municipal e dimi-
nuindo a influéncia da Igreja monastica medieval. O progresso da ciéncia
propiciou a melhoria das casas de assisténcia. Na Suica, um alquimista de
nome Paracelso passou a recomendar tintura de épio para alivio da dor e
a chamou de laudano. Anos mais tarde, o famoso medico inglés Thomas
Sydenham (1624-1689) modificou os componentes dessa tintura de 6pio
e passou a defender seu uso. Essa poderosa combinacgdo se tornou tdo
popular que, no século XVIII, qualquer combinacdo de 6pio e alcool se
chamava laudano.*

A partir do século XIX, notou-se um progressivo abandono da acei-
tacdo da morte como destino de todos. Havia uma nova tendéncia de evi-
tar falar sobre questoes relacionadas ao fim de vida. Dessa forma, preferia-
-se evitar conversas relacionadas aos progndsticos das doencas, ocultando
dos pacientes com doengas incuraveis a gravidade de suas enfermidades.
Estimulava-se a “hospitalizagdo da morte”, pois as familias ja ndo estavam
preparadas para lidar com as questoes da finitude. A morte passa a ser
escondida. O médico assume uma posicao de destaque nunca antes vista,
ocupando um lugar central nas decisdes.®

Nesse cendrio, observamos uma inversdo da ordem morte fisica
versus morte social. Anteriormente, o individuo falecia, a noticia era es-
palhada pela comunidade e seguiam-se os atos funebres. Estimulava-se o
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cultivo da memdria do morto. Agora, temos, primeiramente, a morte so-
cial, em que o doente fica progressivamente mais isolado do seu circulo de
convivéncia, até morrer em um hospital acompanhado dos poucos ainda
dispostos a ver alguém em seus Gltimos momentos.

Em 1804, Frederick Serttner, um farmacéutico alemé&o com 22 anos,
isolou o componente morfina da papoula e o chamou de principio sonife-
ro. O nome morfina, que homenageia o deus grego dos sonhos Morfeu, s6
viria a ser utilizado anos depois. De toda forma, a caixa de Pandora estava
aberta e, logo, a populacéo fazia uso do 6pio e de sua tintura em forma
liquida, em p6 e em pilulas. A invencdo da agulha oca, em 1855, por Ale-
xander Wood, tornou tao pratica a aplicacao subcutanea de morfina que
certamente contribuiu para comportamentos aditivos. Por volta de 1870,
j& se falava em narcomania para se referir ao habito da morfina. Em nada
ajudou nesse contexto o lancamento da diamorfina pela Bayer em 1897.
Com o nome de Heroin, foi comercializada como tratamento para tosse.

Mesmo sendo polémicos, os opiaceos seguiam como o melhor tra-
tamento para as dores severas do cancer, e as evidéncias da época mostram
que muitos médicos defendiam seu uso em pacientes terminais. Em 1874,
0 médico John Kent Spender dizia que os opiaceos garantiam uma morte
sem dor e condenava quem n&o 0s prescrevesse nessa situacdo. Da mesma
forma, Herbert Snow, cirurgi&o chefe do London Cancer Hospital, censurava
0s colegas que s6 operavam e, na falha dessa tentativa, nada mais faziam.*®

O século XX inicia com o0s governos tentando regulamentar a venda
e a prescri¢do de narcoticos, mas as duas Grandes Guerras provocaram
uma mudanca no foco da aten¢do médica, e apenas depois da metade do
século algumas pesquisas colocaram foco na questao da assisténcia no fim
da vida. O medo de morrer, ja visto no século anterior, tornou-se mais
presente com a Grande Guerra e a Segunda Guerra Mundial. A morte
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estava mais presente do que nunca na vida das pessoas. Nao eram somente
os enfermos que morriam, mas também pessoas jovens e saudaveis. Nes-
sa epoca, houve Vvarios progressos na historia da medicina, como novas
técnicas cirtrgicas e administragdo de medicamentos. Havia uma luta para
salvar a vida desses jovens feridos de guerra, e falar sobre morte poderia
ser considerado uma negacéo desse esfor¢co —morrer era proibido.

Em 1952, um relatorio baseado nas observacdes de enfermeiras
no Reino Unido sobre 7.050 casos de cancer, publicado pela Marie Curie
Memorial Foundation, revelou condicdes terriveis de sofrimento e privacéo
entre muitos pacientes que morriam de cancer em casa.'’

Em 1960, Glyn Hughes realizou um inquérito a nivel nacional na
Inglaterra e concluiu que as condi¢des em lares de caridade eram seria-
mente inadequadas, com deficiéncias de suporte financeiro e de pessoal, e
uma grande proporgao das casas de salde visitadas foi considerada inade-
quada e, em alguns casos, negligente. Hughes observou uma lacuna grave
no Servico Nacional de Salide com uma questdo sem resposta de onde e
por quem os idosos com doencas terminais seriam cuidados.*®

Estudo detalhado do sofrimento fisico e mental dos moribundos foi
publicado por John Hinton em 1963.%° Suas observacdes nas enfermarias
de um hospital universitario de Londres mostraram que muito sofrimento
permanecia sem alivio e também como a maioria dos pacientes estava
ciente de seu prognostico, apesar da falta de informacdo normalmente
prestada naquele momento.

Como resposta a essa falta, uma enfermeira que voltara da guerra,
Cicely Saunders, resolve estudar medicina para se dedicar aos cuidados
paliativos. Foi ela quem introduziu a ideia de “dor total”, que incluia as
dimensdes fisica, emocional, social e espiritual da angustia. Em 1967, com
um prédio para 54 pacientes, uma ala residencial de 16 leitos para ido-
sos, um bercario para os filhos da equipe e um servico de luto planejado,
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foi inaugurado o St. Christopher’s Hospice. A assisténcia domiciliar come-
cou quase 2 anos depois. Tanto os primeiros estudos com medicamentos
quanto o atendimento domiciliar foram financiados pelo Servico Nacional
de Saude. Em 2001, quase dez vezes mais pacientes eram atendidos em

casa do que internados.?

No ano de 1969, Elisabeth Kiibler-Ross publicou seu livro On Death and
Dying. Nesse livro, ela definiu os cinco estagios de luto pelos quais muitos pa-

cientes terminais progridem: negacéo, raiva, barganha, depressao e aceita¢do.?

Embora atualmente se acredite que pacientes moribundos nao ne-
cessariamente passam por essas fases, e que elas ndo ocorrem necessa-
riamente em uma ordem definida, o livro e as palestras de Kiibler-Ross
aumentaram a consciéncia publica sobre o cuidado de pacientes no fim
da vida. Um dos exemplos é Florence Wald, reitora da Escola de Enfer-
magem de Yale, que, inspirada pela abordagem de Saunders, incorporou
suas ideias ao curriculo de enfermagem, com a determinacdo de mudar os

cuidados e os coceitos de fim de vida ora existentes.

Assim, influenciada por Saunders, em 1974, fundou o Connecticut
Hospice em Branford, que, até 0 momento de sua morte, em 2008, ajudou
a melhorar o atendimento de 900 mil pacientes anualmente em mais de

3.000 programas de cuidados paliativos em todo o mundo.

Ainda em 1974, o Dr. Balfour Mount, um oncologista cirrgico da
Universidade McGill, no Canada, cunhou o termo "cuidados paliativo™
para distingui-lo de cuidados hospitalares. Em sua opinido, os cuidados
paliativos podem ser fornecidos desde o0 momento do diagndstico de uma
doencga grave e, concomitantemente, com o tratamento curativo ou para o

prolongamento da vida.
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Uma importante vitoria para 0 movimento ocorreu em 1990: a Or-
ganizagdo Mundial da Saude (OMS) reconheceu os cuidados paliativos
como uma especialidade distinta, dedicada a aliviar o sofrimento e me-
lhorar a qualidade de vida de pacientes com doencas que limitam a vida.*

Mesmo assim, o relatério Abordando a Morte: Melhorando o Cui-
dado no Fim da Vida, do American Board of Medical Specialties (ABMS), pu-
blicado em 1997, observou discrepancias entre o que o publico americano
desejava para o cuidado no fim da vida e como os americanos estavam
experimentando o fim da vida nos Estados Unidos.?

Em 2006, 0 ABMS e o Accreditation Council for Graduate Medical Education
(ACGME) reconheceram os cuidados paliativos como especialidade médica.?

O conceito de cuidados paliativos vem sendo atualizado para que o
grupo de pacientes a serem beneficiados seja mais abrangente e a estrutu-
racao de sua equipe, mais completa.

Atualmente, os cuidados paliativos assistem tanto os pacientes
que possuem doencas agudas ou crbnicas que podem vir a ameacar a
vida quanto a seus familiares (ou outras pessoas de suas relagdes). Os
objetivos sao prevencao, identificacdo precoce e alivio de sofrimento,
proporcionando a maior autonomia possivel aos pacientes, inclusive
na tomada de decisdes quanto a tratamentos em fase de fim de vida. A
equipe deve ser, idealmente, multidisciplinar, para que a assisténcia possa
contemplar os multiplos aspectos envolvidos.

Para ilustrar e ajudar na concluséo deste capitulo, lembramos que
Temel et al. mostraram que as pessoas com cancer de pulméo que recebe-
ram cuidados paliativos precoces, além de cuidados oncoldgicos padrao,
experimentaram menos depressao e maior qualidade de vida e sobrevive-
ram 2,7 meses a mais do que aqueles que recebem cuidados oncoldgicos
padrdo.? Os cuidados paliativos finalmente venceram o abandono.
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CAPITULO 2

FAZER MAIS E FAZER MELHOR?
CONTEXTO FILOSOFICO DOS
CUIDADOS PALIATIV OS

Luciana Pinto Saavedra

Francisco de Souza Silva

Tenho visto minha vida com grande altitude. Como uma espécie
de paisagem. Isso ndo quer dizer que ndo quero mais nada com a
vida. Muito pelo contrério, sinto-me intensamente vivo, e desejo e
espero, no tempo que ainda me resta, aprofundar minhas amiza-
des, dizer adeus aqueles a quem amo, escrever mais, viajar, se tiver
forcas, atingir novos patamares de compreensdo e descortino.
N&o h& tempo para o que ndo é essencial.

Oliver Sacks

Introducéo

A assisténcia em salde ainda é norteada pelo modelo biomédico,
com enfoque voltado para um 6rgéo, para uma doenga e para a técnica,
em detrimento do todo e de uma histéria de vida Unica. O diagndstico e
0 tratamento (este cada vez mais moderno com os avancos da tecnologia)
contribuem para que os profissionais se distanciem cada vez mais do prog-
nostico e da humanizacéo do cuidado, com prontiddo para as intervengdes
sem ponderar sobre a proporcionalidade das acGes e o desejo do paciente.’?

Os cuidados paliativos exprimem cautela e vém na contramao,
quando os proprios cuidados de suporte se tornam cada vez mais espe-
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cializados, para valorizar o cuidado, além do pensar sobre satde e doenca,
mas com um despertar para uma vida interior, 0s sentimentos, 0s receios e
as expectativas da pessoa doente e seus familiares, por meio da integragéo
precoce, agregando beneficios ao tratamento direcionado.'#

Em todos os estagios da doenga, ndo somente nos Ultimos dias, 0s
cuidados paliativos existem para ajudar o paciente e sua familia a viverem
com a melhor qualidade de vida possivel. O objetivo ndo é somente tratar
o sofrimento fisico de ambos, mas também o psicossocial, a espiritualida-
de e a contextualizacdo da vida. O ideal é que ndo somente paliativistas
realizem esses cuidados, mas que todos os profissionais de satide resgatem
e promovam um aprimoramento da formagéo humanistica, com uma as-
sisténcia digna, que ampare as necessidades de pacientes sem possibilidade
de cura, criando uma relacao positiva entre profissional e paciente, em
qualquer fase da evolucao da doenca.

Ao longo do tempo, a mudanca no conceito de uma filosofia de
suporte para pacientes em processo de morte iminente para um cuida-
do multidimensional de alta complexidade é essencial como componente
abrangente do cuidado com todos os pacientes com doencga sem potencial
curativo e ameacadora a vida, incluindo os que recebem terapias modifi-
cadoras de doenca.3*

Receber o diagnéstico de uma doenca incuravel causa grande im-
pacto e faz a vida ser repensada nos maltiplos aspectos. Por isso, 0s cuida-
dos paliativos sdo um olhar complexo para muito além do paciente. Tém
como protagonistas o paciente e sua familia num momento de fragilidade,
angustia e incertezas, sendo mergulhados num mar de sentimentos, que
sao ainda mais aflorados pela intercessao dos sintomas fisicos, psicologi-
C0s, sociais e espirituais.

Enquanto filosofia assistencial, os cuidados paliativos se dedicam a
consolidar um modelo que reafirma a importancia da vida, considerando
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a morte como um processo natural; estabelecendo um cuidado que néo
acelere a chegada da morte, nem prolongue a vida com medidas despro-
porcionais; propiciando alivio da dor e de outros sintomas penosos; inte-
grando os aspectos psicoldgicos e espirituais na estratégia do cuidado e
oferecendo um sistema de apoio a familia, para que ela possa enfrentar a
doenca do paciente e sobreviver ao periodo de luto.>®

Um profissional sozinho nao é capaz de conduzir os principios dos
cuidados paliativos. Para tal, € importante uma equipe interdisciplinar, que
auxilie o paciente a se adaptar as mudangcas de vida impostas pela doenca,
a olhar para si como individuo complexo em suas mais diversas dimensdes
e a promover o enfrentamento, de forma harmonica e convergente, além
dispensar atencdo individualizada a sua familia.>®

Uma camada extra de prote¢cdo: uma soma, hdo uma subtragéo

No modelo moderno, a morte €, para 0 médico e para 0 hospi-
tal, um fracasso. No modelo contemporaneo da boa morte, a equipe de
salide a compreende e busca minimizar, tanto quanto possivel, a dor e o
desconforto, com controle adequado dos sintomas, suporte emocional e
espiritual ao paciente e a seus familiares. Essa situacao pode ser dificultada
quando ha, por parte da equipe assistente, uma postura mais rigida quanto
aos conhecimentos tedricos que baseiam as a¢des em cuidados paliativos
e que entende que a alta tecnologia pode ser contraditéria em relacdo a
esse cuidado, quando, na verdade, ambos sdo complementares e proveem
a continuidade da assisténcia.®

E importante compreender que cuidados paliativos n&o € igual a
“ndo ter mais o que fazer” e “cuidado de final de vida”. Trata-se de uma in-
tervencdo de cuidado em conjunto com outros especialistas e uma equipe
multiprofissional com grandes beneficios, quando iniciada precocemente
junto aos tratamentos curativos e modificadores de doenca, ndo devendo
ser introduzida de forma tardia e nem sendo a ultima opcdo de cuidado
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(Figura 2.1). A integracdo de um plano conjunto de assisténcia orientado
para a proporcionalidade terapéutica contribui para potencializar a melho-
ra da qualidade de vida e a minimizacéo dos sintomas do paciente e de sua
familia, reconhecendo e respeitando os direitos individuais.®

Tratamento modificador de doenca
(curativo, prolongador de vida ou
com intengao paliativa)

Cuidados paliativos

Diagnoéstico Adoecimento Morte Cuidado
do enlutado

Fonte: D’ Alessandro MP, Pires CT, Forte DN. Manual de Cuidados Paliativos. Sdo Pau-
lo: Hospital Sirio-Libanés/Ministério da Saude; 2020.

Figura 2.1. Integracéo entre cuidados paliativos e cuidados curativos.

A experiéncia do adoecimento deve ser compreendida, e 0s pacien-
tes em cuidados paliativos precisam ter um acompanhamento integral, que
0s considere como um ser humano Unico e digno, que tem sua histdria
de vida, com experiéncias vividas e compartilhadas, as quais devem ser
respeitadas até o fim. O respeito e o cuidado com o ser humano devem ser
assegurados em todos 0s momentos de sua vida, e, mesmo que ele tenha
doengas incuraveis e/ou esteja em seu processo de finitude, seus cuidados
essenciais ndo devem ser esquecidos e nem abandonados, mas realizados e
potencializados para que esses pacientes possam ter qualidade de vida até seus

momentos finais, com uma morte digna e o minimo de sofrimento possivel.”®

Os cuidados paliativos colocam os profissionais diante de situacoes
dificeis e complexas. Na formacdo dos profissionais de satide, existe uma
lacuna na abordagem de cuidados paliativos. Temas como a morte, o luto
e 0 processo de morrer s&o poucos debatidos, com falta de preparo para a
compreensdo dos principios e suas indicagfes. Uma assisténcia humaniza-
da, que priorize a dignidade humana, deveria ser ensinada e priorizada nas
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faculdades e residéncias em satde, por meio de um conhecimento cientifi-

co que aborde temas como humanizagao, vinculo, empatia e compaixao.**°

Para quebrar os paradigmas, sdo fundamentais a sensibilizacdo e a
mudanca de mentalidade, por meio de uma formacdo mais ampla, que
possa dar conta das emocdes que permeiam os dilemas éticos, que aco-
metem nossos pacientes, seus familiares e os profissionais de satde que
cuidam deles, empoderando-os, para que se sintam seguros, recebam um
olhar diferenciado e tenham aperfeicoamento constante.®°

As emocBes que essas experiéncias despertam devem ser transfor-
madas por meio de reflexdes e vivéncias que potencializam o processo de
cuidado, ndo subestimando o cuidar da pessoa doente e nem privilegiando
apenas a doenca. Ha a necessidade de resgatar e compreender que toda a
construcdo do cuidado deve proporcionar o alivio da dor total em todas
as suas dimensoes, pautada em estudo e conhecimento, pois o cuidado
paliativo ndo deveria ser apenas humanizado, muitas vezes representado
como o simples fato de dar a médo ou fazer festas de aniversario, sem ter
um real sentido nesse processo. E um cuidado centrado na pessoa, guiado
pela boa pratica médica, ndo sendo sindnimo de “desistir do paciente”,
mas de um equilibrio entre a eficacia, o beneficio e a onerosidade das in-

tervencdes propostas.’

A morte tranquila é aquela em que a dor e os demais sofrimentos
sdo minimizados por uma paliacdo adequada, na qual os pacientes ndo séo
abandonados ou negligenciados. Nela, os cuidados com aqueles que nédo
véo sobreviver sdo tdo importantes como aqueles que dispensados a quem
ird sobreviver. Por isso, o controle de sintomas fisicos e fundamental e
deve ser feito com urgéncia, sem tempo a perder nesse cuidado, devendo
ser realizado com dedicacéo total, ativa e integral.
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Um controle de sintomas efetivo deve ser alcangado por meio de
uma comunicacdo e um olhar atento para autonomia do paciente. A ad-
ministracdo de medicacGes é necessaria, independentemente do tempo
de vida, e deve ser realizada na dose adequada e norteada pela decisdo
compartilhada, considerando seus valores pessoais. Alem disso, procedi-
mentos que melhorem a qualidade de vida, sem prolongar o sofrimento,
devem ser instituidos e agregados, quando benéficos. Deve-se lembrar que
controle de sintomas e qualidade de vida € subjetivo e deve ser construido
junto dos valores do individuo, consolidando um cuidado que faz sentido
para seu momento de vida e conforme as necessidades do paciente.™

Construindo um plano de cuidado

Na época de Hipdcrates, 0 médico que poderia prever o curso da
doenca era muito estimado, apesar de, muitas vezes, ndo poder alterar seu
desfecho. O médico tinha duas obrigacfes fundamentais: ajudar a aliviar
os sintomas dos doentes e ajuda-los a morrer. Hoje em dia, € possivel
curar algumas doencas e administrar o cuidado para outras doencas que
ndo permitem alterar seu curso natural. Quando néo for possivel a cura,
temos o dever de planejar o cuidado com sensibilidade, respeitando os de-
sejos e a cultura dos pacientes, procurando oferecer o melhor tratamento,
amenizando o sofrimento do paciente e evitando o abandono.*?

Frequentemente ocorrem questionamentos sobre até quando se
deve “investir” em pacientes em cuidados paliativos? E importante enten-
der o uso destoante da palavra “investir” dentro da perspectiva do cuidar
em cuidados paliativos, que, muitas vezes, é utilizado como argumento
para o nao uso de alta tecnologia ou tratamento adequado, configuran-
do-se uma assisténcia antindmica. Contudo, o cuidado paliativo vai muito
além da perspectiva de apenas limitacdo terapéutica e mostra que trabalhar
com a possibilidade de tratamento ndo modificador da doenca é “investir”
para além da cura.”!
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Quando pessoas com doencgas incuraveis e seus familiares pergun-
tam sobre o prognostico, elas querem muitas vezes saber mais do que a
expectativa de vida: como seré a evolugdo da doenca e quais as necessida-
des e as questdes de salde até 0 momento da morte. Esses conhecimentos
ajudam a empoderar a familia dentro do processo de cuidar, que ocorre de
forma diferente de acordo com a trajetoria de adoecimento. O processo
de adoecimento € individual para cada paciente, pois € diretamente afetado
por sua doenca, por questdes sociais e circunstancias familiares, de modo
que as prioridades e as necessidades sdo Unicas.?

Os principios bioéticos da beneficéncia, nao maleficéncia, justica
e autonomia guiam a construcdo de um plano de cuidado/tratamento a
partir do conhecimento que se tem do paciente, compreendendo o que
da sentido a sua vida, o que ele considera ser sofrimento e o que pode ser
ou nao toleravel durante seu processo de finitude, contrapondo, assim,
0s conceitos de distanasia e eutanasia. O tratamento € individual e Unico,
sendo proporcional ao objetivo do cuidado, com o envolvimento de toda
a equipe na tomada de deciséo e participacdo autbnoma do paciente ou de
seus familiares no que diz respeito as intervencdes sobre seus cuidados,
evitando condutas precipitadas.®*?

A filosofia da morte contemporanea deveria ser marcada pelo em-
penho dos profissionais de saide em tornar o fim da vida do paciente um
momento digno, cuida-lo até seu Gltimo suspiro, dar voz a ele e permitir
escolhas — principalmente do lugar onde deseja morrer.®

A morte, quando inevitavel, deveria acontecer da maneira mais na-
tural possivel — da mesma forma que o parto, quando a parturiente se
prepara para dar & luz e Ihe s&o oferecidos exercicios para diminuir sua an-
siedade, assim também deve ser o paciente diante da morte; nesses casos,
a familia € de real importancia. Quando o individuo decide morrer em seu

proprio lar, os profissionais de saide devem considerar os familiares como
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membros integrantes da equipe de cuidados paliativos, pois eles auxiliardo
a equipe nos cuidados com o paciente.®

Afirmar a vida e a morte como processos naturais da vida

Atualmente, a morte deixou de ser um processo natural. Com o0s
avancos das ciéncias médicas e tecnologias, o paciente ndo compartilha
seu processo de fim de vida junto de sua familia, mas dentro de hospitais,
onde, muitas vezes, ocorre a manutencao artificial das funcoes vitais, por
conta da obstinacao terapéutica, aumentando o sofrimento do paciente e
de seus familiares. Parece que se perde a capacidade de enfrentar o proces-
so de morte como outrora, COMo Nossos antepassados que viam a morte
como parte do processo de existéncia.’®

Aceitar a morte como parte da vida pode provocar sensacées con-
flitantes nos profissionais de satide. O contato direto com seres humanos
em estado de satde ou doenca coloca o profissional diante de sua propria
vida, dos proprios conflitos e de suas frustracoes. O distanciamento, em
geral, € utilizado como mecanismo de defesa, devido a tensdes provenientes
do contato frequente com a dor e o sofrimento, ao receio de cometer erros
e as relagBes com pacientes dificeis. Porém, esse distanciamento pode negli-

genciar o cuidado e desumanizar a relacdo paciente-profissional de satde.’

O profissional da satde se sente desafiado quando percebe que a
doenca progrediu. A possibilidade de cura se torna inexistente, e a apro-
ximagdo inevitavel da morte esta muito além dos tratamentos e interven-
¢Oes. Ndo se aprende a lidar com a morte, com falhas terapéuticas, com
progressdes de doencas e com falta de esperanca na cura, fazendo-se es-
sencial compreender o significado da morte, o processo de morrer e o
luto. Assim, o sentimento de impoténcia pode desaparecer, e é possivel cui-
dar do paciente proporcionando alivio de seu sofrimento e uma boa morte.
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O saber do profissional de satide nao consiste apenas na aplicacao
de uma série de conhecimentos cientificos. Ele precisa abordar também o
ser humano, sua subjetividade, seu sofrimento e seu entorno. Dessa for-
ma, esse saber se consolida junto a uma visdo humanitaria e social, em
prol do bem-estar do paciente e de seus familiares. Ao se deparar com a
finitude humana e a compreensao do ser no mundo, deve-se reencontrar a
antiga unidade originaria da vida, compreendendo o paciente, que, como
um ser humano, € repleto de possibilidades.*?

Curar uma pessoa nem sempre significa curar uma doenca. As ve-
zes, a cura significa aprender a cuidar dos outros, aliviar a dor de morrer ou
permitir que alguém morra quando chegar o momento da morte, porém
o profissional de satide a entende como o que € necessario para verificar
a eficcia dos tratamentos. E necessério entender que existe uma diferenca
entre prolongar a vida e prolongar o ato de morrer para o paciente viver uma
vida sem sentido. Salvar a dignidade de uma vida também é salvar vidas.*
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CAPITULO 3

QUANDO O CORPO E A MENTE
NOS AVISAM DO ADOECER

Raphael Lacerda Barbosa

Dolores Noronha Galdeano

O aviso do adoecer

Adoecer é uma experiéncia Unica, subjetiva e complexa, com po-
tencial para impactar nos multiplos aspectos da vida de uma pessoa e sua
familia, do financeiro ao organizacional, emocional e espiritual.* Por outro
lado, também pode ser visto como um processo.

Existem muitas formas diferentes de doenca e de vivencia-la. Pode-
-se facilmente pensar em varios tipos de sinais e sintomas que costumam
aparecer ao longo da histéria da doenca de alguém enfermo. Em geral,
sdo dois 0s cenarios possiveis: pode-se eventualmente estar diante de uma
condicdo mais simples, autolimitada ou tratavel. E quando o sofrimento
decorrente da condi¢do, seja pequeno ou grande, tem data para terminar.
Entretanto, o cendrio se modifica quando se encara uma doenca incuravel,
progressiva e/ou ameacadora a vida. A doenga ndo ira embora e ainda
gerara consequéncias permanentes na vida do individuo.

Dentro de qualquer um dos dois cenarios apresentados, antes de se
chegar ao momento em que a doenga incomoda, com suas dores, febres,
tosses ou falta de ar, existem instantes em que a doenca esta ali presente,
mas nada ainda é sentido. NOs nos sentimos saudaveis, dentro do nosso
parametro individual de higidez. A rotina, os planos, 0S compromissos, as
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irritacdes, os desejos, as alegrias, as tristezas, tudo continua como se nada
estivesse acontecendo. Trata-se de um corpo saudavel, que ndo incomoda
e é praticamente esquecido. De certa forma, é possivel encarar erroneamente
0 N0SSO COrpo e a nossa mente como imortais.2A vida segue inalterada. Tra-
ta-se, dentro da historia natural da doenca, da fase pré-clinica e assintomatica.?

Porém, o processo do adoecimento ja esta em curso. Somos man-
tidos em um espaco-tempo de ignorancia. Até que, pouco a pouco, algu-
mas sensacles aparecem, e ja ndo nos sentimos como NGS Mesmos: um
cansaco que ndo estava ali, uma tosse que incomoda ou uma dor que ndo
existia. A doenca surge como um alerta que avisa que temos, sim, um
corpo que pode adoecer, e somos, sim, finitos. O individuo experimenta
uma sensagdo de traicdo de seu proprio corpo“e, entdo, faz (muitas vezes
internamente) a seguinte pergunta: sera que estou doente?

Do questionamento para a confirmacao de um diagnostico, as pes-
soas podem percorrer multiplos caminhos, como ignorar os sinais e sin-
tomas; seguir a rotina até quando possivel; ndo comunicar para outras
pessoas; criar cenarios catastroficos na mente; manter-se em estado de
hipervigilancia sobre o corpo; buscar rapidamente auxilio profissional
ou auxilio de alguém conhecido ou se automedicar. O tempo inexoravel-
mente passa, e, independentemente do caminho escolhido, avisos sobre o
adoecimento aumentam gradativamente, até que 0s varios percursos de-
sembocam em um destino comum, que é o de lidar com a doenca.

Elisabeth Kubler-Ross, psiquiatra suigo-americana, foi pioneira em
descrever os comportamentos humanos desencadeados pela chegada de
uma condigdo ameacadora a vida. As pessoas tendem a apresentar reagdes
emocionais, como negacdo, raiva, barganha, depressdo e aceitagéo.®

Vivenciar adoecimento também pode ser visto como um estado de
ambivaléncia. O individuo faz movimentos de vai-volta, em um alternar
entre negacdo e aceitacdo da doencga, por vezes mostrando-se ciente da
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condigdo, em outros momentos comportando-se como se ela ndo existis-
se.6 O processo gerado pela nova condicdo de saude também é vivenciado
pelos familiares e amigos, gerando uma nova conjuntura de relacoes atra-
vessadas pelo sofrimento da finitude.

Depois dos primeiros sinais, corpo e mente alertam sobre a progres-
sdo da doenca. Para quem trabalha com cuidados paliativos, o que se vé
é que, independentemente da forma como a pessoa lida emocionalmente
com a doenca, em algum momento a condi¢do progride, trazendo novos
desdobramentos. Entdo, o paciente, a familia e a equipe de satde tém de
gerenciar uma condigdo diferente da anterior. 1sso acontece repetidamen-
te, de uma forma diferente a cada dia. Representa o corpo e a mente em
constantes mudancas.

A dualidade corpo-mente

Ao longo da historia, muito ja foi discutido, investigado e refletido
sobre o corpo e a mente e se eles representam dois elementos separados
ou duas partes de um s6 elemento. Essa visdo dual entre o corpo e a men-
te foi longamente reforcada nas formacoes dos profissionais de saude,
que constroem uma base clinica apoiada na separacao das duas partes,
seguindo um modelo biomédico tradicional. As afec¢cdes do corpo sédo
unicamente do corpo, sem inter-relacdo com aspectos psicossociais; as
condicdes que afetam a mente sdo particularmente da mente e nao res-
pondem por sinais e sintomas corporais.’

Entretanto, essa perspectiva tem sido combatida, a fim de que as
pessoas e os profissionais de saide tenham uma compreensao mais ampla
sobre 0s processos de saude e doenca. As emocgdes exercem uma forte
influéncia no corpo, tao determinante quanto a exercida pelos objetos ex-
teriores, reforgando a relevancia de analisar o ser humano enquanto uma
unidade. H4 uma interacdo continua e uma influéncia reciproca entre sen-
timentos e corpo fisico, com interferéncias diretas e indiretas do meio
social do individuo, que atravessam o processo de adoecer.®
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Quando uma enfermidade d& seus primeiros sinais, o muitas as
formas de percepcao e de enfrentamento. Dor, ansiedade, preocupacoes,
cansaco, insbnia e culpas vém muitas vezes juntos dentro de uma com-
preensdo biopsicossocial. Como exemplo, um sintoma inicial de falta de ar
pode vir acompanhado de uma fantasia de morrer asfixiado, assim como
supostamente ocorreu quando o pai do individuo faleceu de um cancer
parecido. Essa situacdo pode fazer com que a pessoa (e/ou a familia) per-
ceba e sinta de forma amplificada a dispneia, gerando impacto direto no
processo de recebimento do diagndstico, no enfrentamento da doenca e
nas demandas de manejo de cuidados, como no uso de oxigénio suple-
mentar. Nao ha como separar o corpo da mente. O que existe € uma unidade
funcional que representa uma relacio complexa entre essas duas instancias.®

Os sinais da finitude

Todos temos uma imagem de n6s mesmos com relacdo a como
Nnosso corpo e nossa mente funcionam. E possivel estimar quanto de peso
conseguimos carregar ou a distancia que podemaos correr até cansar. No
entanto, na maior parte do tempo, ndo se pensa sobre o préprio corpo
funcionando. Ele realiza as funges quase que de maneira imperceptivel,
de modo que ndo nos percebemos a respiracdo, 0s membros em movi-
mento, 0s musculos contraindo e o raciocinio em construcdo. Quando
uma dessas atividades passa a ndo funcionar bem, logo sentimos sua fal-
ta: € 0 momento em que nos sentimos conscientes da respiracéo, pois a
doenca traz a falta de ar como sintoma. Em outras palavras, a autopercep-
cdo da fragilidade humana é traduzida como um sinal de finitude.

A finitude da vida ¢é sentida quando nos lembramos de que nao
somos invenciveis, e que o ser humano pode adoecer e pode envelhecer.*
Quando o individuo se da conta das mudangas corporais e do mau funcio-

namento de seus 6rgaos, o fim da vida torna-se perceptivel.
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Dentro do contexto de cuidados paliativos, a pessoa passara, gra-
dativamente, a depender de ajuda para a realizacdo das atividades mais
simples, como se alimentar, fazer sua higiene, locomover-se, tomar 0s me-
dicamentos nos horarios previstos, entre outras coisas fundamentais para
seu bem-estar. Todo o processo, apesar das limitacGes progressivas que
se colocam, tende a ser bem-sucedido no que se refere ao cuidado mais
adequado quando o paciente encontra na familia e em seus cuidadores o

apoio eficaz para atenc¢ao as suas necessidades.*

Do ponto de vista psicoldgico, o paciente pode apresentar reacdes
emocionais diferentes de ajustamento, resultantes das alteracdes provo-
cadas pelo adoecimento. A reacdo de adaptagdo € uma resposta que varia
conforme a absor¢ao do significado pessoal e subjetivo da doenca fisica,
que esta relacionada a caracteristicas de personalidade, a circunstancias
pessoais, a propria natureza da doenca e ao impacto do tratamento.!

O importante a ser destacado é que os sinais classicos do fim da
vida, especificamente do processo ativo de morte, como hipotensao, bra-
dicardia, extremidades frias e edema corporal, 0s quais trazem a ideia de
que a terminalidade esta proxima, ndo constituem o momento em que,
de fato, a pessoa percebe a finitude da vida. Esses primeiros sinais ja sao
suficientes para desencadear a percepgao da finitude, o que é espaco de
trabalho para as equipes de salde na perspectiva de abordagem e apoio.

O que fazer com esse Novo corpo-mente?

A partir do momento em que aqueles primeiros sinais do adoe-
cimento se confirmam em um diagnostico definitivo, as mudancas que,
por certo momento, poderiam ser pensadas como temporarias tornam-se
definitivas e potencialmente progressivas. Essa realidade modifica ampla-
mente como o individuo encara seu futuro dentro de um cenario de vida
diferente: trata-se de um novo corpo-mente.
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Em geral, pensa-se na perda apenas no momento do morrer. Entre-
tanto, as mudancas descritas neste capitulo também devem ser encaradas
como perdas, que ocorrem um pouco a cada momento. Desse modo, as
pessoas passam por um continuo de pequenas perdas no dia a dia, ou seja,
por um processo de luto por um corpo que ndo é mais 0 mesmo e por
uma vida que ndo sera mais a mesma a partir daquele ponto.

O luto é o processo que se inicia com uma perda. E um periodo de
recolhimento em si e uma experiéncia emocional profunda e individual,
definida pela capacidade de lidar com perdas. O luto, em si, ndo deve ser
considerado uma condicdo patologica, mesmo que haja mudancas tem-
porarias no estilo de vida, como perda de interesse pelo convivio social e
pelas atividades do cotidiano. Cada pessoa reage de uma forma diferente
da outra, ndo existindo um tempo padronizado.®

Kibler-Ross, em seus estudos sobre a proximidade da morte com
pacientes terminais, dedicou-se aos estagios do luto. Quando se pensa so-
bre como a pessoa que recebeu um diagnostico de uma doenca ameaca-
dora a vida ira lidar com seu novo corpo-mente, 0s estagios descritos pela
autora permitem um vislumbre da complexidade do luto. Tais estagios ndo
sdo indissociaveis e podem ocorrer ao mesmo tempo.5 Sao eles:

— Negagéo e isolamento: costuma ser o primeiro sentimento diante da
noticia do diagnéstico. Funciona como uma protecdo, na qual o individuo
observa a doenca de longe, como algo dissociado dele, de outro lugar,
antes gque consiga se aproximar.

— Raiva: surge quando ndo é mais possivel negar o fato e ha o sentimento
de revolta, de inveja e de ressentimento (“por que eu e ndo com outra
pessoa?”). Para a familia e os amigos, € uma fase dificil de lidar, pois suas
atitudes nao tém justificativa plausivel.

— Barganha: o paciente comeca a ter esperanca de uma cura divina ou de
um prolongamento da vida, em troca de méritos que acredita ter ou agBes
que promete empreender.

|47



— Depresséo: é o estagio de sentimentos de debilitacéo e tristeza, acompa-
nhados de soliddo e saudade do eu anterior. Funciona como uma prepara-
Gdo para suas perdas. E importante lidar com as angustias e as ansiedades
para conseguir aceitar o diagnéstico com menos pesar.

— Aceitacdo: apds externar sentimentos e angustias, inveja pelos vivos e
sadios, raiva pelos que néo sdo obrigados a enfrentar a morte, lamento
pela perda iminente de pessoas e de lugares queridos, a tendéncia é que a
pessoa aceite sua condi¢do e contemple seu fim proximo com mais tran-
quilidade e menos expectativa. Sente-se mais em paz e comeca a ter con-
dicOes de se organizar na vida, adequando os planos, priorizando desejos
e construindo novos objetivos.

A esperanga é o sentimento mais comum em todos o0s estagios do
luto. Até os mais conformados esperam por uma possibilidade de cura.
A auséncia de esperanca é o prenincio do fim.°Porém o adoecimento
ndo precisa significar o fim. Dentro desse estagio de vida interpelado pela
doenca, hd muito que fazer com esse novo corpo-mente. Muitas vezes, as
pessoas passam anos adiando seus planos, ignorando seus desejos e distan-
ciando-se daqueles que amam por outras necessidades. A equipe de salde
tem como um dos papéis tentar resgatar esses aspectos e ajudar o individuo
a construir novos planos, que levem suas prioridades em consideracao.

Consideraces finais

Apesar de a morte ser parte da vida, devido ao avan¢o médico téc-
nico-cientifico e da relacdo de evitacio da humanidade com a finitude, ela
é praticamente tratada como tabu ou algo a ser evitado a qualquer custo.
Na historia da humanidade, essa contextualizacdo do morrer como um ato
temeroso advem de um processo de mudanca gradual e historica. Hou-
ve uma transformacao importante do significado da morte e do morrer,
desde ato ritualistico sagrado, como era visto nas épocas antigas e pré-his-
toricas; um momento solene de arrependimento e contato com o divino,
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como na Idade Média, até que passou a ser muito distante do imaginario
rotineiro dos seres humanos, como no Renascimento. Aos poucos, a mor-
te tornou-se um fato artificial e distante, nao natural e proxima.*°

Dentro desse contexto, lidar com uma doenca irreversivel e amea-
cadora a vida é dificil e complexo. Muitos s&o os elementos participantes:
a propria pessoa, a familia, o trabalho, a vida social, o lazer, o financeiro,
0 emocional, os impactos dos sintomas e a queda de funcionalidade. Cada
um desses elementos se modifica drasticamente e precisa se adaptar a uma
nova condicao.

A pessoa acometida pela enfermidade é avisada dessas mudancas
a todo instante por meio de um corpo e uma mente que nao sao mais 0s
mesmos. O apoio de uma equipe de salde sensivel a essas questdes permi-
te um melhor enfrentamento da situagdo, oferecendo suporte no controle
de sintomas e no apoio emocional e espiritual e mantendo a maior funcio-
nalidade e qualidade de vida possiveis.
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CAPITULO 4

TEMP O VIVID O, TEMP O
ESQ UECIDO - QUANDO INICIAR
OS CUID ADOS PALIATIVOS?

Jodo Luiz Hopf
Paula Leite Dutra
Aline Zaiatz Crestani

Introducéo

Estamos acostumados a celebrar a vida. Comemoramos nascimen-
tos, festejamos aniversarios e solenizamos as conquistas obtidas ao longo
da nossa existéncia. Contudo, quando nos deparamos com 0 pProcesso
de adoecimento, seja pela propria experiéncia, a de um familiar ou de um
amigo, muitas vezes encaramos questionamentos e aflicoes acerca da vida
e da morte.

A morte e a doenca, a exemplo de um diagnoéstico de cancer, in-
feccdo por HIV ou alguma doenca crénico-degenerativa, ainda sdo vistas
como tabus em nosso meio, uma vez que comprometem o bem-estar fi-
sico, mental, social e emocional, ndo apenas do paciente, mas também de
seus familiares. Em contextos como esses, em gue nos sentimos tomados
por reflexdes repletas de angustias, davidas e medos, além de sofrimentos
fisicos inerentes & doenca, é que podemos contar com uma equipe de cui-
dado paliativo.

Cuidado paliativo é definido, segundo a Organizacao Mundial da
Saude (OMS), como:
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Abordagem que visa melhorar a qualidade de
vida de pacientes e familiares no contexto de
uma doenca grave e ameacadora da vida por
meio da prevencéo, do alivio do sofrimento, da
identificacdo precoce e do tratamento impecavel
da dor e de outros sintomas e problemas fisicos,
psiquicos, sociais e espirituais.t

Fica evidente pela defini¢cao conceitual de cuidado paliativo que este
deve se iniciar precocemente para identificar e tratar os sofrimentos dos pa-
cientes e seus familiares. Todavia, encontram-se barreiras na implementacéo
de servicos de cuidados paliativos e para o inicio da abordagem dos pacien-
tes. Essas barreiras sdo oriundas de diversos cenarios, como, por exemplo, 0
modelo de ensino dos profissionais de satide, o entendimento da abordagem
pelos pacientes, as dificuldades econdmicas, a indisponibilidade de farmacos
necessarios para alivio dos sintomas fisicos e o desconhecimento técnico.

Dentre essas barreiras, ndo podemos menosprezar um importante
fator para o retardo do inicio da abordagem de cuidado paliativo dos pa-
cientes: o desconhecimento técnico dos profissionais de saide. Um ques-
tionamento e uma reflexdo que merecem ser pontuados: Os profissionais
de saude séo preparados em suas graduacdes para as tomadas de decisfes
e compartilhamento de angtstias dos pacientes e familiares?

As equipes que assistem os pacientes com doencas ameagadoras a
continuidade da vida estdo presentes nos momentos de maiores aflicoes e
guestionamentos dos pacientes e seus familiares. As duvidas e 0s medos
oriundos do momento de adoecimento e de decisfes a serem tomadas
mediante situacdes de vida e morte implicam no compartilhamento de

decisoes entre binomio paciente-familia e os profissionais de satude.

Infelizmente, cultivamos o modelo educacional que impde como
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regra parametros como eficcia, rentabilidade econdmica e esmero na for-
magcdao técnica, mas subestimamos a educacdo em valores éticos.2O mode-
lo cartesiano de ensino, condutor da formacio de profissionais da area de
saude, privilegia o conhecimento fragmentado de acordo com percepcdes
especificas de cada area do saber académico, desconsiderando a 6bvia in-
separabilidade entre as partes que constituem o ser humano integral.

Essas consideragdes acerca das barreiras a implementacéo precoce
do cuidado paliativo levam a concluir que muito ha de ser mudado no
modelo atual de ensino para que se ofereca adequada educacao aos profis-
sionais de satide. E certo que é uma tarefa de grande complexidade formar
profissionais preparados para esse desafio nos tempos atuais.

Outro fator relevante para a implementacédo precoce dos cuidados
paliativos para pacientes e familias em momento de sofrimento perante
uma doenca ameacadora a continuidade da vida é o papel do cuidado
paliativo no acolhimento e na possibilidade de trabalhar com o luto ante-
cipatorio ou luto apds a morte do ente querido.

O objetivo do cuidado paliativo €é a assisténcia em todo o processo
de finitude humana, o que inclui a fase do luto vivenciado pelo paciente e
por sua familia. O luto apresenta-se como uma reacao normal e prevista
com a quebra de um vinculo, vivenciado de forma contextual e subjetiva.
O luto pode ser antecipatorio, que é qualificado pela perda esperada vivida
pelo paciente e por sua familia, na fase compreendida entre o diagnosti-
co e a morte propriamente dita. O cuidado no luto varia de acordo com
as necessidades de cada pessoa e da familia afetada. Embora a maioria
dos individuos tenha recursos internos suficientes para se adaptar a essa
transicdo de vida, alguns sdo mais vulneraveis e podem estar em risco
de desenvolver problemas de ordem fisica ou psiquica e até de procurar
servigos de emergéncia médica e de internacdo hospitalar. Por essa razéo,
é inegavel a relevancia dos cuidados paliativos como uma modalidade de
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cuidado que alivia os sintomas fisicos espirituais e da apoio psicossocial
desde o diagnostico de uma doenca sem cura até o fim da vida e ao longo
do processo de luto do paciente e da familia.®

Quando iniciar cuidados paliativos em adultos?

A medicina nos ultimos tempos foi instituida como uma abordagem
dualista, que separava a cura para o corpo dos cuidados das dimensdes
espirituais e psicossociais. Essa polarizacdo ndo auxiliou no entendimento
e no cuidado do sofrimento do paciente adoecido por muitos anos. O cui-
dado paliativo vem como uma resposta ativa a necessidade de um cuidado
de saude que combinasse ciéncia e humanismo, na tentativa de prevenir e
tratar sofrimentos de pacientes com doencas graves ameacadoras da vida.*

Diante desse cenario amplo, como reconhecer 0s pacientes que necessitam
de cuidados paliativos? Diferente do que se acredita, em torno de 60% das pes-
soas que necessitam desse cuidado ndo séo pacientes oncoldgicos (Figura4.1).5

38,47% - Doencas cardiovasculares

34,01% - Cancer
I 10.26% - Docosa polmonat obstrutiva cronica

_ 4,59% - Diabetes mellitus
- 2,02% - Doengas renais

- 1,05% - Cirrose hepitica

- 1,61% - Alzheimer e outras deméncias
. 0,80% - Tuberculose multirresistente

l 0,48% - Doenca de Parkinson

I 0,27% - Artrite reumatoide

| 0,04% - Esclerose miltipla

Fonte: modificada de Connor SR, Bermedo MC (Eds.). Global atlas of palliative care
at the end of life. London/Geneva: Worldwide Hospice Palliative Care Alliance/World
Health Organization; 2014 [cited 2022 Feb 3]. Available from: https://www.who.int
nmh/Global_Atlas_of Palliative_Care.pdf

Figura 4.1. Distribuicdo de adultos com necessidade de cuidados palia-
tivos no fim da vida.
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Esse contexto de maltiplas doencas envolvidas por histdrias singu-
lares de cada individuo traz um desafio enorme: quando indicar cuidados

paliativos na populac¢ao adulta?

Deve-se valorizar a biografia do paciente com seu contexto emo-
cional e cultural diante do adoecer associado a histéria atual da doenca e
de seus efeitos sintomaticos e funcionais na qualidade de vida da pessoa.
Esses pontos mostram a necessidade de uma avaliacéo individual e ampla,
sem possibilidade de protocolos, sendo necessario o envolvimento de uma

equipe multidisciplinar e interdisciplinar.®

Conforme a National Comprehensive Cancer Network® (NNCN), tais
situacOes relacionadas ao paciente seriam indicadores para avaliacdo de
equipe especializada em cuidados paliativos:’ paciente com diagndsticos
de doencas limitadoras da vida; limitadas op¢des de tratamento oncolo-
gico; necessidades de esclarecimentos de metas de cuidados; dificuldades
no estabelecimento de Diretivas Antecipadas de VVontade; autorrisco no
mau manejo da dor ou outros sintomas, assim como sintomas refratarios
ao tratamento; visitas frequentes a emergéncia ou frequentes internacoes
hospitalares; e interna¢des complicadas em unidade de terapia intensiva
ou internacOes prolongadas e solicitacdo para abreviar a vida. S&o rela-
cionadas ao paciente/familiar/cuidador: alto risco para luto complicado;
suporte social inadequado; limitacdes financeiras; discordancia familiar;
crise espiritual ou existencial e preocupacgdo do paciente com a familia. Séo
relacionadas a equipe: problemas complexos de coordenagdo de cuidados
entre varias equipes; fadiga da compaixao; sofrimento moral; burnout e

treinamento de resiliéncia.
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Os principais elementos da avaliagdo clinica do paciente envolvem:®8

— Dados biograficos: idealmente sendo coletados por equipe multidiscipli-
nar na qual se busca uma viséo integrada do paciente.

— Avaliago funcional: o status funcional € um preditor de sobrevida, de-
vendo ser um norteador no planejamento do cuidado do paciente. Alguns
instrumentos sdo frequentemente utilizados na pratica da avaliacdo em
cuidados paliativos: Palliative Performance Scalle (PPS) e Karnosfsky Palliative
Scale (KPS).

— Diagndstico: é fundamental que se avaliem as patologias da doenca que mais
afetam o quadro clinico global, considerando as comorbidades associadas.

— Prognéstico.

Tais elementos s&o chaves para uma avaliacéo global, sendo eixos
norteadores para se reconhecer 0 momento da evolucdo de doenca e, as-
sim, em conjunto com valores e desejos do paciente, criar um plano de
cuidado adequado e holistico.

Em geral, no inicio da doenca, as necessidades do paciente estdo
focadas em terapias modificadoras. Com a progressao do quadro e as pos-
siveis reduc@es das propostas terapéuticas, é esperado que surja um au-
mento na intensidade de sintomas fisicos, assim como outros sofrimentos
inerentes a vida humana, como as questdes psiquicas, sociais e espirituais.
Nesse contexto, ha uma transicdo no foco do cuidado, tendo a terapéutica
em cuidados paliativos um aumento em sua demanda. Destaca-se que, du-
rante todo o curso de uma doenca ameagadora e que traga sofrimento ao
paciente e seus familiares, o cuidado deve ser em conjunto entre terapias
modificadoras da doenca e cuidados paliativos, e ndo de maneira dicoto-
mica, uma vez que o sofrimento humano é unico e pode estar presente em
todas as fases da doenca (Figuras 4.2 e 4.3).25¢
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Beneficio Ciilados Ultimas horas de
tencial wdados 20 vida (processo de

po! fim da vida

para pessoas morrer)

em risco

Cuidados
Terapia no luto
redutora
de risco

Terapia modificadora
da doenga

Diagnéstico Morte
Tempo —>

Risco Doenca Luto

Aguda Cronica Avancada
Ameacadora da vida

Fonte: adaptada de Sociedade Brasileira de Geriatria e Gerontologia (SBGG). Vamos
falar sobre cuidados paliativos. SBGG; 2015 [citado 2022 Fev 3]. Disponivel em: https://
shgg.org.br/wp-content/uploads/2014/11/vamos-falar-de-cuidados-paliativos-vers--0-
online.pdf.!

Figura 4.2. Beneficio potencial dos cuidados paliativos para os pacientes
em relacdo ao momento da doenga.

Ultimos dias

Aguda Exacerbagio de vida
g | Al
2 N
'8 % Debilidade
aumenrada
3%
@
c%) -8 Cronica
3
t4 'g /\
\
Diagnéstico  Temps — Morte

Estabilidade Luto

Fonte: adaptado de Sociedade Brasileira de Geriatria e Gerontologia (SBGG). Vamos
falar sobre cuidados paliativos. SBGG; 2015 [citado 2022 Fev 3]. Disponivel em:
https://sbgg.org.br/wp-content/uploads/2014/11/vamos-falar-de-cuidados-paliativos-
vers--0-online.pdf.

Figura 4.3. Variacdo da necessidade de cuidados paliativos.

Ainda sobre as fases das doengas, diante de seu avanco e da redugéo
da disponibilidade de terapias modificadoras, é esperado um aumento da
fragilidade do paciente, com piora progressiva da funcionalidade, sendo uma
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provavel evolugdo para critérios de terminalidade. Nessa fase, comumente
estdo presentes sofrimentos intensos, sendo importante sua identificacao,
paraquese possam oferecer condutastécnicas realisticas ao momento de vida
em comunh&o com os valores e 0s objetivos do nlcleo paciente-familia.®*
Como ferramenta auxiliar na definicao do prognostico dos pacien-
tes e na identificacao precoce de critério de terminalidade, pode-se langar
mao da pergunta surpresa (Vocé ficaria surpreso se este paciente morresse
no proximo ano?). A resposta negativa deve ser gatilho para um olhar
criterioso com auxilio de outros fatores progndsticos, como capacidade
funcional e estado nutricional, para direcionamento do cuidado com foco
em qualidade de vida em decisGes compartilhadas com doente e seus fa-
miliares. Tal ferramenta foi validada por varios estudos, tendo correlacéo
significativa com a sobrevida de pacientes com doencas avancadas.**

Os cuidados no fim de vida sdo uma parte importante dos cuidados
paliativos, momento em que se caracteriza por irreversibilidade e proximi-
dade com a morte. Nessa fase, o cuidado paliativo deve ser considerado
como um modo de cuidado exclusivo do doente, devendo a equipe utili-
zar-se de competéncias técnicas paliativas, rigor ético e alta sensibilidade e
empatia para uma boa prética da paliagdo.*?

Por fim, o cuidado do processo de luto deve fazer parte da equipe
de cuidado paliativos, sendo as necessidades e o0 tempo variaveis cada rea-
lidade familiar.®

As premissas fundamentais dos cuidados paliativos pressupdem um
cuidado digno, sensivel e centrado nas necessidades e nos desejos dos
pacientes e familiares envolvidos de acordo com seu momento de vida.

Quando iniciar os cuidados paliativos pediatricos?

Os cuidados paliativos pediatricos séo o alivio do sofrimento fisico,
social, emocional e espiritual das criancas e suas familias. Esses cuidados
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nao se restringem aos cuidados de fim de vida. Eles também envolvem o
gerenciamento de sintomas e atencao a todas as esferas de sofrimento em
qualquer ponto do curso de uma doenca infantil. Os cuidados paliativos po-
dem e devem ser integrados aos cuidados curativos desde o diagnostico da
crianca até sua morte (ou até que sua doenca seja controlada ou curada).t*1

Embora os principios dos cuidados paliativos sejam 0s mesmos em
criancas e adultos, a implementacdo dos cuidados é substancialmente di-
ferente devido a: habilidades cognitivas variadas e maturidade emocional
da crianga ou adolescente; diferengas na comunicagéo; passagem por di-
ferentes fases do desenvolvimento; diferencas nas causas de doengas com
risco de vida e necessidades de cuidados paliativos (Tabela 4.1); diferencas
em questdes emocionais e psicoldgicas em relacdo a criangas gravemente
doentes; necessidade de lidar com a crianca, os pais e, em algumas familias,

irmaos e dependéncia dos adultos e dificuldade na tomada de decisoes.
Tabela 4.1. Necessidades de cuidados paliativos pediatricos

Condices Exemplos de doencas

CondigGes em que o tratamento
curativo é possivel, mas pode falhar

CondicGes que exigem longos
tratamentos para melhoria da qualidade | Fibrose cistica, distrofia muscular de
de vida, e a morte prematura € Duchenne e HIV

inevitavel

CondicBes progressivas sem
possibilidades curativas, em que o
tratamento se prolonga por muitos anos

Osteogénese imperfecta,
mucopolissacaridose

Condigdes irreversiveis e ndo
progressivas e que implicam em
grande vulnerabilidade, suscetiveis a Paralisia cerebral
complicaces e a morte prematura
(paralisia cerebral)
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Existem muitas barreiras para o inicio dos cuidados paliativos na
populacdo pediatrica. Uma barreira importante é a ideia de que essa abor-
dagem s6 deve ser iniciada quando ndo h& mais possibilidade de tratamen-
to curativo. Entretanto, a situacdo ideal € oposta, ou seja, a integracao pre-
coce dos cuidados paliativos com o tratamento curativo deve ser padrdo
para criancas que fazem diagnostico de uma doenca ameagadora a vida.*
Essas dificuldades sdo ainda mais evidentes quando nos referimos ao aten-
dimento perinatal e neonatal.*®

Essa abordagem pode ser incluida no periodo perinatal, quando é rea-
lizado diagndstico de doenca fetal com risco de vida, como malformacdes
graves, ou quando ha possibilidade de necessidade de grande suporte médico
com risco de sequelas ou até mesmo 6bito apds o nascimento. Esse acom-
panhamento pode iniciar como suporte aos pais para enfrentamento de uma
gestacdo com alto risco de o6bito fetal, durante o processo do parto e ap6s o
nascimento, continuando esse cuidado no periodo neonatal e pediatrico.'"!8
A fase inicial de vida funciona como o ponto de partida para 0 acompanha-
mento de longo prazo de criangas com doencas cronicas complexas e neces-
sidades de cuidados especiais de salde.®

Uma revisao sistematica publicada em 2019, que avaliou o tempo
de acompanhamento de cuidados paliativos na populacéo pediatrica com
cancer, mostrou que existe um atraso no inicio da avaliacdo dos cuidados
paliativos nessa populagdo, que ocorre tarde na trajetoria da doenga ou
muito proximo ao obito do paciente. A discusséo sobre cuidados paliativos
ndo acontece concomitante ao diagnostico, como recomendado pelos con-
sensos dos cuidados paliativos. Esse cenario se deve muito ao despreparo
dos médicos sobre comunicagdo, controle sintomatico e grande otimismo
dos profissionais em relacdo ao prognostico.?’ Apesar desse desconheci-
mento e do despreparo dos médicos em relagéo aos cuidados paliativos, é a
populagdo oncoldgica que mais recebe essa abordagem em comparacao as
criangas com outras doencas crénicas potencialmente fatais.*
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Quanto mais precoce o inicio da abordagem paliativa, melhores sdo
as oportunidades de explorar as metas do cuidado e realizar planejamento
médico de acordo com os valores do paciente e da familia por meio de
compreensao solida sobre progndstico e alinhamento de expectativas.*®
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CAPITULO 5

AMOR TE COMO DECORRENCIA
DA VIDA: VIVENCIANDO O LUTO

Jaqueline Soccol

Anelise Kirst da Silva

A vida é a arte do encontro, embora haja tanto desencontro pela vida.

"Samba da Bengao", Vinicius de Moraes

Com esse trecho de Vinicius de Moraes,*abrimos este capitulo. Sa-
bemos que a morte é inerente a vida e a Unica certeza que temos dela,
porém encontramos, na atualidade, uma negacao de sua inexorabilidade,
sendo ela considerada um tema que deve ser evitado vivenciar e de se falar,
provocando desencontros ao longo da vida. Falar de cuidados paliativos
envolve necessariamente falar de morte, mas também do cuidado com a
vida, ligando esses dois pontos opostos de uma linha e construindo en-
contros e dialogos nesse trajeto.

O entendimento da morte e do luto passou por diversas modifica-
cOes ao longo dos tempos, a partir da inscricdo na cultura, da transfor-
macao das sociedades, do desenvolvimento de novas teorias e saberes, do
surgimento de tecnologias de cuidados e também de mudancas nos papéis
sociais nos ultimos anos. A construcéo da experiéncia de adoecimento e
proximidade da morte sdo vivéncias subjetivas que precisam ser escutadas
e cuidadas em sua singularidade, ao mesmo tempo em que explicitam algo
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comum aos humanos quanto a dificuldade de aceitar e experimentar a
finitude.

O texto se constrdi a partir do lugar de fala e sob a 6tica de duas
psicologas e de suas experiéncias de trabalho com pacientes e familia-
res em servicos hospitalares do Hospital Nossa Senhora da Conceicao
(HNSC), em especial no Servigo de Dor e Cuidados Paliativos. Conside-
rando a palavra como elemento fundamental desse trabalho, propde-se
falar dos encontros entre vida e morte e da vivéncia dos diversos lutos
nesse trajeto: do corpo saudavel, das funcdes familiares, da autonomia e
independéncia, da esperanca de cura, dos sonhos e projetos futuros, entre
tantos experimentados pelos pacientes, familiares e equipes de satde no
contexto hospitalar e também em tempos de pandemia da doenca pelo
coronavirus 2019 (Covid-19).

A morte como decorréncia da vida

A Unica certeza da vida é a morte. Essa condicdo € parte do desen-
volvimento humano, acompanhando-nos ao longo de todo o ciclo vital.?
Ao mesmo tempo em que é uma experiéncia universal e certeira, a morte
é indizivel, impossivel de ser traduzida completamente em palavras, nao
sendo uma opc¢ao, pois ndo é possivel escolher ndo viver em algum mo-
mento de nossa vida.’

Apesar dessa certeza, o entendimento sobre a morte mudou ao lon-
go dos tempos. Até o século 12, a morte fazia parte do cotidiano, e ndo
havia a nocdo de individualidade, sendo os corpos enterrados em valas
comuns. Dessa época até o seculo 18, passou a haver uma preocupagao
com 0 que acontecia apos a morte. Temia-se a morte inesperada, enquan-
to a morte desejada era a que decorria de doencas, possibilitando praticas
religiosas e a companhia de familiares e amigos. Nos séculos 18 e 19, com
a Revolucdo Industrial, a urbanizacdo e o incremento do saber cientifico,
a énfase passou a ser na razao e no individuo. Surgiram os cemitérios pu-
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blicos, muitas vezes afastados da cidade por questdes sanitarias, colocando
a morte num lugar distante dos olhos. A morte passou a ser vivida como
algo dramatico, e iniciou-se a vivéncia do luto.*

A relacdo do homem com a morte na atualidade esta diretamente
ligada ao surgimento do hospital tal qual o conhecemos hoje. Com o cres-
cente desenvolvimento da medicina e dos hospitais nos séculos 19 e 20,
ocorreu a transferéncia do lugar da morte para essas instituicdes.>® Essa
mudanca também se deu impulsionada pelo deslocamento das mulheres
do cenario doméstico a partir de sua entrada no mundo do trabalho.? As-
sim, a falta de quem cuidasse do doente no lar criou uma necessidade de
profissionalizacao do cuidado e do morrer.

Jé& os séculos 20 e 21 sdo marcados pelas transformacoes cientificas
e tecnologicas, possibilitando o aumento da expectativa de vida e, con-
sequentemente, o adiamento da morte. O hospital passou a assumir 0s
cuidados dos pacientes moribundos, juntamente do controle e da defini-
cdo do processo de morrer, sendo a morte ocultada, institucionalizada e
medicalizada.’ A morte desejada passa a ser a repentina, com a expectativa
de auséncia de sofrimento e, se possivel, com a ndo participagdo do sujeito
nesse processo. N&o raro, morre-se so.

Desse modo, no Ocidente, a partir do século 20, o tema da morte
passou a ser interdito, um tabu e um assunto do qual ndo se fala. Nédo a
toa, com frequéncia, usam-se eufemismos para se referir a morte, como
“partir”, “fazer a passagem”, “hora derradeira”, como se as palavras ndo
dessem conta da experiéncia de lidar com o morrer.5’

Freud®ja dizia que é impossivel imaginar nossa propria morte, pois,
no inconsciente, ndo havendo o registro da passagem do tempo crono-
I6gico, cada um de nds esta convencido de sua propria imortalidade. Em
alguns atendimentos de pacientes em fase terminal, percebemos a difi-
culdade em imaginar o mundo sem sua presenca, preocupando-se com a
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continuidade da vida de seus familiares, que ndo os terdo em seu futuro.
Assim, dizem n&o ter um medo do morrer em si, mas apontam a nao exis-
téncia de representagdo simbdlica de um mundo ap6s sua morte.

Negar a morte é uma das formas de ndo entrar em contato com as
experiéncias dolorosas e de evitar o sofrimento que essa percepgao provo-
caria. A negacéo parece assegurar que, ao ndo se falar de morte, € como se
esta ndo existisse.” N&o é raro que, durante 0 acompanhamento, o paciente
se recuse a abrir espaco para falar sobre sua morte porque ainda fantasia
poder ndo vivencia-la; ou, ainda, quando em algum momento deseja falar
a respeito de sua morte, recebe um “corte” de familiares que n&o supor-
tam ouvir e presentificar essa perda. No entanto, se, por um lado, negar
a morte pode gerar afastamento e distanciamento relacional, por outro,
pode ter um efeito positivo no contexto familiar para pacientes terminais,
na medida em que manter a esperanca e continuar investindo emocional-
mente na relagcdo permitem a continuidade dos cuidados ao parente que
esta gravemente enfermo.?

Nas ultimas décadas, vemos uma mudanga em relacdo a concepcao
do cuidado com pacientes com doencas que ameagam a continuidade da
vida, passando de um cuidado centrado no especialista para um cuidado
centrado no paciente e em sua familia.2O movimento dos cuidados pa-
liativos trouxe de volta, com Elisabeth Kiibler-Ross e Cicely Saunders, a
possibilidade de humanizacéo do processo de morrer, opondo-se a ideia
da morte como o inimigo a ser combatido a todo custo.® Assim, o paciente
passou a ter autonomia sobre como deseja ser cuidado: que intervencdes
aceita receber, 0s tipos de tratamentos de seu interesse, como quer viven-
ciar sua morte e quem deseja ter por perto neste momento. O cuidado
passou a voltar para as familias e, ao contrario de alguns receios anteriores
de que elas seriam incapazes de cuidar ou que ficariam devastadas ao ver
um familiar morrendo, o que gera aumento do estresse, as familias que
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cuidam de seus familiares parecem ter menos consequéncias emocionais
negativas com o passar do tempo, facilitando a elaboracéo do luto.?

Nessa construcdo historica do lugar do hospital como espaco de
cura, também os profissionais de satide, ao se depararem com a morte,
sofrem impactos. Pela propria formacado das profissdes da satude, que pri-
vilegia o cuidado e a manutencédo da vida, a morte pode ser percebida
pelas equipes como sindnimo de fracasso e atribuida ao insucesso do pro-
fissional.*® Além disso, lidar com pacientes graves e em fim de vida coloca
os profissionais de satide em contato com sua propria finitude, podendo
gerar angustia e sofrimento e fazer com que lancem mao de mecanismos
de defesa para lidar com o assunto.

Ironicamente, a morte parece nao encontrar lugar no hospital, cuja
rotina frenética e exigéncia de ocupacéo de leitos fazem com que tudo pre-
cise acontecer rapidamente, gerando, com isso, uma necessidade de “deso-
cupacdo” do assunto morte entre os profissionais. Porém, esses trabalha-
dores podem vivenciar processos de luto pela perda de alguns pacientes,
tratando-se muitas vezes de lutos ndo autorizados, uma vez que eles ndo
tém permissdo para expressar seus sentimentos.5°Por isso, € importante
que a formacdo dos profissionais de satide contemple conhecimentos e
experiéncias para auxiliar na preparacdo e na orientacdo sobre como lidar
com a morte e 0 processo de morrer na pratica futura.X

Conceituando o luto

Os primeiros modelos de compreenséo do luto o conceberam como
um episddio de sofrimento com possibilidade de se tornar uma psicopato-
logia, ao focar nos sintomas e enquadrar a vivéncia como uma experiéncia
individual. A evolugdo para um luto patologico assinalava uma certa falha
do sujeito em elaborar e superar a perda, criando uma culpabiliza¢éo no
adoecimento emocional, e as perspectivas de tratamento apontavam para
a expressao dos sentimentos e o desligamento da pessoa falecida. Fran-
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co®menciona que, assim como o entendimento sobre a morte foi sendo
modificado ao longo do tempo, ganhando o status de fenémeno historico
e significado socialmente, também as teorias sobre o luto foram sendo
ampliadas para um processo de normalizacao da experiéncia de dor, como
consequéncia esperada do rompimento de um vinculo.

O texto de Freud “Luto e Melancolia”, de 1917, € um marco histo-
rico, escrito a partir de suas observacdes clinicas e consideracdes durante
a Primeira Guerra Mundial, contexto que trouxe muitas razdes para iden-
tificar sintomas psiquiatricos ou distirbios pos-traumaticos. Ele cunhou
0 termo “trabalho de luto” e diferenciou luto de melancolia, sendo o luto
um processo de elaboracdo psicolégica, naturalmente superado apos certo
tempo, enquanto a melancolia seria a forma patoldgica de reagdo a perda,
devido a identificacdo com o objeto e a sensacao de ter perdido seu pro-
prio ego ou parte dele.*

Muitos autores apresentaram, no decorrer dos tempos, modelos de
luto que abordam a existéncia de fases a serem vivenciadas na experiéncia
da perda'>**e de tarefas a serem cumpridas na resolucéo do luto.* Pro-
vavelmente, a teoria sobre luto mais conhecida e ainda utilizada € a de
Kiibler-Ross, que fez da escuta de pacientes terminais uma obra que ficou
mundialmente conhecida pelos cinco estagios do morrer: negacdo, raiva,
barganha, depressao e aceitagdo.*?

Jé& na década de 1970 e 1980, os estudos de Bowlby*® mostraram que
o0 luto é uma diante da experiéncia de rompimento de um vinculo signi-
ficativo, que era fonte de apego e no qual havia um investimento afetivo.
Esses estudos apontam que o grau de impacto do luto é proporcional ao
nivel de apego, somado as vivéncias de perdas anteriores e seus significa-
dos, assim como ao tipo de apego estabelecido naquela relagdo (se seguro
ou inseguro). O autor descreveu quatro fases do luto: entorpecimento;
anseio e busca; desorganizagéo e desespero; e reorganizagao.
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Parkes'*segue os estudos de Bowlby, e uma de suas grandes con-
tribuicdes é a teoria da transicdo psicossocial e seu conceito de mundo
presumido, da década de 1970. Para o autor, mundo presumido é aqui-
lo que cada um entende como mundo e como verdadeiro, incluindo as
concepcdes que cada um tem de si e dos outros. No decorrer da vida,
especialmente quando acontecem mudancas inesperadas, 0 mundo presu-
mido fica abalado, provocando uma crise, sendo necessario um trabalho
de reaprendizado.

Enquanto esses modelos previam uma ideia de certa passividade,
como se, ao enlutado, ndo coubesse muito o que fazer, a ndo ser passar
pelos estagios ou fases, Worden*® entende o luto como um processo e
propds que a pessoa enlutada faz ativamente seu luto, descrevendo quatro
tarefas para a adaptacédo a perda: aceitar a realidade da perda; processar a
dor do luto; ajustar-se a um mundo sem a pessoa falecida; encontrar cone-
xdo duradoura com a pessoa morta em meio ao inicio de uma nova vida.

As concepcBes mais contemporaneas sobre o luto abandonam a
ideia de que ha uma sequéncia universal de etapas ou tarefas para o luto,
bem como a no¢ao de recuperagao ou superacao como fim desse proces-
so. Elas investem na importéancia das narrativas e da construgdo de signi-
ficados singulares para cada perda, mais do que nas reacdes e nos estados
emocionais. Além disso, entende-se que o vinculo com quem morreu ndo
se quebra ou deixa de existir, mas a figura do morto se integra ao mundo
da pessoa. Neimeyer*® aponta que a reconstru¢do de um mundo de signi-
ficados € uma prioridade terapéutica no trabalho com pessoas enlutadas,
0 que traz ndo somente alivio de sintomas dolorosos, mas também renova
a esperanca e a autoeficacia nas mudancas de vida e auxilia na construcao
de novas narrativas.

Nessa linha, o Modelo do Processo Dual, de Stroebe e Schut,! pre-
V& que h& um processo de enfrentamento dinamico e regulatério de oscila-
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céao entre dois polos que coexistem. Ora a pessoa enlutada se orienta para
a perda, vivendo momentos de tristeza, em que chora e procura por seu
ente querido, ora se orienta para a restaurac¢ao, quando busca se conectar
e se ocupar de aspectos de sua vida, seguindo em frente.

Franco®aponta cinco dimensdes nas reaces muitas vezes encontra-
das no luto: intelectual, emocional, fisica, espiritual e social. A autora des-
creve ainda o lugar que o luto ocupa nos cuidados paliativos, trazendo os
fatores que compdem o fendmeno. Dentre eles, citamos alguns dos fato-
res psicolégicos mais frequentes em nossa pratica e nas intervengdes com
os pacientes e familiares: percepc¢éo de senso de controle sobre a doenca
e a morte; experiéncias anteriores com perdas; qualidade da relacédo que
se finda; papel que a pessoa doente ocupa no sistema familiar; percep¢ao
individual sobre quanto foi realizado em vida e o que faltou realizar; e
crencas sociais, culturais, éticas, religiosas e espirituais da pessoa doente e
de seus familiares, entre outros.

Evidencia-se que os modelos tedricos do luto sio influenciados por
nossas representacdes sociais na contemporaneidade sobre vida e morte,
e, por isso, sdo datados historicamente.® Como consequéncia, o luto pode
ser entendido e trabalhado a partir de multiplas referéncias, mas tendo
premissas em comum: € uma vivéncia experimentada a partir de uma per-
da de um vinculo significativo, sendo normal e esperada, além de vivencia-
da por cada pessoa de forma singular; é, enfim, produto da cultura.

Luto(s) em cuidados paliativos

Quando falamos em luto, ndo nos referimos apenas a morte. Luto
pode ser definido como um conjunto de reacoes diante de uma perda
significativa.'* Entende-se que as perdas fazem parte do desenvolvimento
humano e, nesse caso, sao vividas como lutos esperados, pois exigem que
0s sujeitos e as familias se adaptem a novas realidades, a partir de crises
desenvolvimentais evolutivas e inerentes ao ciclo vital.
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No entanto, hd também crises inesperadas ou circunstanciais, que
o individuo ndo pode prever ou controlar, sendo, muitas vezes, imprevis-
tas e intensas, como é o caso do advento de uma doenga.? Dessa forma,
h& muitos lutos a serem experimentados a partir do diagndstico de uma
doenca grave até 0 momento da morte propriamente dita, pelas perdas,
concretas ou simbdlicas, que a pessoa e sua familia viverdo: o luto pelo
corpo saudavel; pela vida que se tinha antes; por seu lugar de autonomia e
independéncia; pelo senso de controle e seguranca; pela autoestima e pelo
respeito dos outros e perspectiva de futuro.>918

A experiéncia de ter um familiar em estado grave internado ou com
uma doenca que ameaca a vida pode acionar mecanismos adaptativos nos
membros da familia, na tentativa de restaurar o equilibrio anterior do sis-
tema familiar. O grau de ruptura no sistema familiar é afetado por varios
fatores, como contexto social e cultural; histéria de perdas anteriores; mo-
mento da morte no ciclo de vida individual e familiar; natureza da doenca
grave ou da morte; posicédo e fungdo da pessoa no sistema familiar e aber-
tura do sistema familiar.?

Ao longo do adoecimento e da hospitaliza¢do, pode-se iniciar um
processo de luto antecipatério, no qual se experimenta uma transi¢do cog-
nitiva e emocional, permitindo que a pessoa viva e experimente as perdas
sem que, necessariamente, elas tenham ocorrido efetivamente, absorven-
do essa nova realidade de forma gradual. O processo de luto possibilita
as despedidas, a resolugdo de pendéncias, a expressdo de sentimentos e
a construcao de novos significados sobre a vida. Sua principal funcao é
auxiliar no desenvolvimento normal do luto, a medida que as pessoas con-
sigam reorganizar seus recursos para enfrentar as perdas que estdo ocor-
rendo, minimizando o luto complicado.>® Assim, os cuidados paliativos
sdo muito importantes para a prevencéo de luto complicado, uma vez que
o luto antecipatorio pode ser trabalhado, permitindo auxiliar o paciente e a
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familia no processo de adoecimento, luto e construcio de novos significa-
dos, sempre respeitando e considerando a familia como primordial nesse

momento, configurando importante fator protetor.*

Uma equipe preparada e qualificada para os cuidados do processo
de morrer pode representar uma base segura para a unidade de cuidado
(paciente e cuidadores) e ser um fator de protecdo para um luto complica-
do, por meio de escuta sensivel, acolhimento, continéncia e responsividade
as necessidades de ordem espiritual e social.’? Entretanto, uma assisténcia
nao qualificada no processo de morrer (sintomas mal controlados, luto
sem significacdo, presenciar sofrimento do familiar que poderia ser evita-
do, morte sem dignidade, ndo respeito e autonomia as decisfes da unidade
de cuidado) pode ser um fator complicador para o luto p6s-6bito.°

O luto complicado caracteriza-se quando a pessoa experimenta uma
desorganizacao prolongada e intensa, que a impede de retomar suas ativi-
dades com a qualidade anterior a perda, somada a sintomas como reacoes
emocionais desconcertantes, lembrancgas invasivas do falecido, sensacéo
de vazio e falta de sentido, além de incapacidade para aceitar a perda.®
Worden® destaca manifestacGes que podem ser indicadores de um luto
complicado: expressdo de sentimentos intensos que persistem mesmo
muito tempo apds a perda; somatizacdes frequentes; mudancas radicais
no estilo de vida, que tendem ao isolamento; episddios depressivos, bai-
xa autoestima; impulso autodestrutivo, entre outros. Neimeyer assinala
ainda inabilidade em se importar com outras pessoas e quebra no funcio-
namento anterior, que se apresenta em diversos contextos, como sociais,
familiares e laborais, e permanece em longo prazo.

Braz e Franco® apresentam um compilado dos possiveis fatores de
protecdo e de risco que podem funcionar como preventivos ou propul-
sores no desenvolvimento do luto complicado. Alguns dos fatores pro-
tetivos citados, que frequentemente presenciamos no acompanhamento
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de pacientes e suas familias nos cuidados paliativos, sdo apego seguro;
relacdo sem conflitos e sem pendéncias; comunicacao presente e efetiva;
morte por doenca cronica em que as pessoas tém tempo para se despedir;
vivéncia do luto com aceitacdo da propria dor e da dor do ente querido;
e resiliéncia diante da hospitalizacéo, do adoecimento e da iminéncia da
morte. Os fatores de risco mais presenciados s&o apego inseguro; relagéo
com conflitos e pendéncias ou relacao de dependéncia entre o enlutado
e o ente querido; comunicacgao distante e ineficaz; morte repentina por
doenca avangada, com pouco tempo para despedida e elaboracéo; vinculo
intenso e idolatrado com o familiar doente; perdas multiplas e sucessivas
em sua historia de vida; afastamento do ente querido, com possibilidade
de débito em breve, evitando expressar sentimentos, viver o luto anteci-
patorio e resolver pendéncias (podendo gerar culpa ap6s a morte); e ndo
vivéncia do processo de luto, negando o sofrimento e defendendo-se dos
sentimentos doloridos.*

Assim, o trabalho com o(s) luto(s) nos cuidados paliativos apon-
ta a necessidade de viabilizar formas de comunicagdo compassiva, pos-
sibilitando 0 avanco em direcao a assuntos dolorosos, ao abordar temas
sensiveis e dificeis aos pacientes e familias, como diretivas antecipadas de
vontade; segredos familiares; planejamento da vida familiar apds a morte;
rituais e celebracBes fUnebres desejados; praticas espirituais e religiosas;
progressao da doenca para estados ndo responsivos ou de inconsciéncia; e
desejos de fim de vida.® O profissional paliativista, em especial o psicolo-
go, tem essa importante funcéo de dar voz a todas as vozes e auxiliar para
que o didlogo, as interacOes e 0s encontros acontecam.

O papel dos cuidados paliativos em propiciar encontros

Segundo definicdo da Organizacao Mundial de Saude (OMS), pu-
blicada em 1990 e revisada em 2002 e 2017, os cuidados paliativos consti-
tuem uma abordagem que melhora a qualidade de vida de pacientes e de
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suas familias, que enfrentam problemas associados a doencas que amea-
cam a vida. Previnem e aliviam o sofrimento por meio da identificacio
precoce, avaliagdo correta e tratamento da dor e demais sintomas fisicos,
psicossociais ou espirituais.’®* O termo “paliativo” deriva do latim pallium,
que significa manto, cobertor, uma protecdo contra as intempéries do ca-
minho. Nesse sentido, os cuidados paliativos s&o um cuidado de protecéo
contra percalcos e sofrimento que uma doenca grave inevitavelmente ira
trazer, oferecendo alivio e cuidado a quem precisa.

Esse tipo de cuidados néo se destina exclusivamente a pessoas que
estejam morrendo, apesar de, muitas vezes, as equipes receberem pacientes
ja em estagio final de vida, com diagnosticos tardios ou que ja se encon-
tram com a doenca muito avancada, pela crenca errénea de que o trata-
mento da doenga e as préticas paliativas ndo caminham juntos. Diferente-
mente do entendimento que se tem, as equipes de cuidados paliativos ndo
focam na morte, mas se debrucam em como cuidar da vida de quem esta
morrendo ou pode vir a morrer em decorréncia de uma doenga que amea-
ca a vida. E uma filosofia de cuidado em que se afirma a vida e entende a
morte como um processo natural, sendo o cuidado direcionado a melhor
qualidade de vida possivel para a pessoa e sua familia. Arantes® nos lembra
que ter alguém que se importe com o sofrimento no fim da vida é uma das
coisas que traz muita paz e conforto para quem estad morrendo e seus fa-
miliares. Elisabeth Kiible-Ross, uma das pioneiras nos cuidados paliativos,
percebeu logo, em suas incursées como médica, que os pacientes em fim
de vida eram muito mal cuidados nos hospitais, deixados de lado, solitarios
e desrespeitados, e nos ensinou a escutar suas dores e sua historia e a ndo
ignorar o sentimento de urgéncia de um paciente que vai morrer.

O campo de trabalho do psicélogo € justamente o das palavras, au-
xiliar o paciente a fazer a travessia do adoecimento, tratando dessa ex-
periéncia no registro do simbdlico. Essa conversa € a porta de entrada
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para um mundo de significados e sentidos e, mais do que a doenca em si,
interessa a relacdo que o paciente faz com sua doenca e o significado que
lhe confere.® No momento em que é proporcionado um espaco de fala
ao paciente, este pode trazer angustias que se fazem presentes diante de
sua finitude, entendendo que a palavra, quando verbalizada, é via para a
elaboracao da dor e do sofrimento. A partir da escuta qualificada, o psi-
cologo pode acolher 0 que ha de avassalador, o que é impossivel suportar
e, muitas vezes, nominar, auxiliando na construgdo de sentidos singulares
para cada travessia.

Na cena hospitalar, facilmente deixa-se de ser sujeito das acdes e
passa-se a ser objeto das intervencdes dos profissionais de satide. Ao in-
ternar, o sujeito perde a voz, a vez e as vestes. Perde sua autonomia e sua
identidade, com frequéncia sendo identificado pelo nimero do leito ou
pelo nome da doenca. Nesse cenario, cabe perguntar se estamos vendo o
sujeito ali presente e escutando sua singularidade e subjetividade. Da mes-
ma forma, nesse contexto, em que impera o saber médico hegemdnico, o
paciente também néo est4 habituado a ser escutado. E fundamental dar
voz ao paciente na fase final de vida e auxilia-lo a se comunicar, expres-
sando seus desejos, medos e fantasias, permitindo-lhe um lugar ativo e au-
tbnomo quanto as suas escolhas durante esse processo de adoecimento e
terminalidade. Assim, ai estd outro encontro a ser promovido: o da equipe
com a fala do paciente.

Muitas vezes, familiares e equipes tém a concepcao de que ndo se
deve falar sobre a doenga com os pacientes. Por sua vez, 0 paciente, visan-
do proteger seus familiares e ndo os preocupar, também evita falar sobre
0 assunto, o que resulta em bloqueios na comunicacao, criando o que se
chama de “conspiragdo do siléncio”.?¢E comum que, nos atendimentos
aos familiares de pacientes internados, estes tragam sua preocupacdo em
ndo falar sobre a gravidade da doenca ou a possibilidade de morte com o
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paciente, temendo deprimi-lo, quando este manifesta, de diversas formas,
estar ciente do que esta acontecendo com seu corpo e com sua salde e
querer conversar sobre isso. Nesses casos, nosso trabalho é o de fazer um
furo nessa barreira e abrir espaco para o dialogo, legitimando o direito do
paciente de saber sobre sua doenca, caso assim o deseje.

Dessa forma, entende-se que o trabalho do psicélogo em cuidados
paliativos é de promover encontros e fazer pontes entre o paciente e sua
doenca; o paciente e sua familia; a familia e a equipe de saude; os profis-
sionais da equipe; e a equipe de cuidados paliativos e a enfermaria. Esses
encontros propiciam que a palavra circule, rompa o siléncio, quebre os
tabus sobre a morte e que se fale sobre os temores, as fantasias e as dores,
mas também sobre desejos, amor e afetos.

Entende-se que falar abertamente sobre morte e terminalidade no
hospital, ambiente voltado historicamente para a cura, opera num con-
trafluxo, e a equipe de cuidados paliativos propicia esse encontro nos de-
sencontros que a morte provoca. Se, na internacdo hospitalar, o temor e
o fantasma da morte estdo sempre presentes em maior ou menor grau,
quando se trata de tratamento paliativo, a iminéncia da morte se apresenta
com toda sua forca. Ndo € mais possivel nega-la e nos resta ter ouvidos
atentos. N&o raro os pacientes, quando sentem abertura para tal, falam de
seu receio de internar e ndo sair mais do hospital, de ndo voltarem mais
para casa ou ainda que ndo temem a morte, mas sim sentir dor no momen-
to final. Falar sobre a morte também possibilita que redimensionem seu
tempo e tomem providéncias que considerem necessarias ou que atendam
a seus desejos, como o registro por escrito de uma paciente que € mae e
queira se certificar de quem cuidara dos filhos pequenos antes de morrer.
A partir da escuta do temor de que seja esquecida pelos filhos ao longo da
vida, ela pode organizar, com a familia, a reuniao de fotografias, audios e
videos seus com os filhos, na forma de um memorial da historia que tive-
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ram juntos. Falar sobre a morte com quem esta morrendo e seus familiares
também oportuniza que haja despedida, reconciliacédo e perdao, além de
revisar os aspectos da vida e da sua historia.

Dar voz ao paciente, escutar o que ele tem a dizer e, nessa escuta
continente, sustentar a angustia, tolerar as ambivaléncias, permitir a ex-
pressdo do sofrimento e legitimar o que ele nos diz, aceitando seus limites
em relacdo ao acesso a seu corpo e a sua historia: isso é parte do nosso tra-
balho. Quando o paciente ndo deseja mais intervengdes ou procedimentos
porque, em sua historia de vida, sofreu muitas dores e ndo tolera mais
senti-las, nosso trabalho é aceitar sua deciséo, pensar junto a equipe alter-
nativas de alivio dos sintomas, auxiliar a familia no entendimento dessa
escolha e acompanhar o processo de desenvolvimento da doenca, dando

suporte a autonomia do paciente e respeitando sua biografia.

Vale lembrar que cuidados paliativos ndo é um lugar fisico, tam-
pouco restrito ao hospital ou a uma unidade especifica. E uma filosofia
de cuidado que promove qualidade de vida e alivio de dor e sofrimento,
estando presente em todos os niveis de Atencdo, da Priméria a Terciaria.
No contexto da pandemia da Covid-19, com as visitas a algumas unidades
de internacdo suspensas devido a necessidade de isolamento, muitas vezes
fomos mediadores entre os familiares e seu ente querido internado, espe-
cialmente na unidade de terapia intensiva e em outras areas de isolamento
da Covid-19. A partir de videochamadas entre familiares e pacientes do
envio de mensagens de audio dos familiares, servimos de ponte para que
as palavras e os afetos chegassem aos pacientes internados, estivessem eles
ou ndo em condigOes de comunicacdo. Propiciar esse encontro, mesmo
que virtual, representou fazer furo no isolamento duramente imposto pela
pandemia, que impediu que familiares ficassem ao lado de seu ente queri-

do em um momento tao dificil de suas vidas.
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Nesse cenario de pandemia e de lutos marcados por pouco apoio
social, as videochamadas e as mensagens de audio possibilitaram encon-
tros, mas tambeém despedidas. Diante da iminéncia da intubacéo, na unida-
de de terapia intensiva, respeitar a urgéncia do paciente de conversar com
sua familia por telefone colocou em cena a questdo da urgéncia psicologica
de uma forma néo vista até entdo. Ainda, oportunizou que pacientes se
despedissem de seus familiares enquanto ainda tinham condicdes de se
expressar, considerando que o morrer era uma realidade diante de uma
doenca tdo avassaladora. Mesmo que, algumas vezes, essa conversa nao
tenha representado, naquele momento, uma despedida para os familiares
- talvez pela dificuldade em considerar a morte como uma possibilidade —
para 0 paciente, muitas vezes, o foi, e estes puderam, entéo, entregar-se ao
procedimento com a certeza de que tinham dito o que gostariam — o que,
de fato, ocorreu pela ultima vez, em muitos casos.

Assim, a abordagem em cuidados paliativos, de diversas formas, reu-
maniza o cuidado no fim de vida no hospital, possibilitando encontros,
construcdo de significados, despedidas e novas narrativas: quando permite
que a familia possa ficar um tempo com seu ente querido logo ap6s a morte
para despedir-se dele no “seu tempo”; viabiliza que animais de estimagao,
que sao figuras de apego e afeto importantes, venham visitar seus donos
que estdo doentes; autoriza visitas de compaixao, para que os familiares e
amigos intimos possam despedir-se e expressar pela ultima vez seus afetos
presencialmente; oportuniza a vinda de religiosos para dar suporte espiri-
tual a pacientes que o solicitam; facilita que criangas possam se aproximar
de seus pais ou avés internados, com todo cuidado que sua fase de de-
senvolvimento exige; organiza casamentos, para realizar o ultimo pedido
de casais que se amarao eternamente; quando, dentro das possibilidades,
oferece um quarto separado ou uma diviséria entre os leitos, para a familia
ter mais privacidade nas horas finais; concede alta para que o paciente possa
morrer em casa, no conforto do seu lar e préximo dos seus, se esse for seu
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desejo; e realiza atendimentos pos-0bito com intencéo de demonstrar seu
pesar, acolher a dor e oferecer escuta ap6s a morte do paciente, porque ela
nao encerra esse processo, mas permite uma releitura e novas escritas.

O paliativismo propicia esse cuidado com a vida, alivio das dores,
espaco de fala e ressignificacoes, auxiliando nessa travessia do adoecimen-
to e da Gnica certeza que temos na vida: a de que somos finitos. Parafra-
seando Simonetti (2018),* em cuidados paliativos, a travessia ndo é s6 do
adoecimento, mas também da despedida. E, nesse caminho, vivenciare-
mos muitas emogdes e muito amor, mas, inevitavelmente, muitos lutos e
muitas perdas, porque, apesar da aparente dualidade, todos andam lado a
lado, como aponta Parkes:!*“para a maioria das pessoas, 0 amor ¢ a fonte
de prazer mais profunda na vida, ao passo que a perda daqueles que ama-
mos é a mais profunda fonte de dor. Portanto, amor e perda séo duas faces
da mesma moeda.” Assim como nos depararemos continuamente com a
possibilidade desses encontros entre vida e morte e entre amor e perda,
sempre podera haver uma escolha a se fazer: a de viver essa travessial
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CAPITULO 6

A DIFICIL CONVIVENCIA DAS
FAMILIAS COM AS INCERTEZAS
QUE ACOM PANHAM UMA DOENCA
AMEACADORA A VIDA

Nara Selaimen Gaertner de Azeredo
Vanuzia Sari

Anelise Ferreira Fontana

“Mesmo nas piores crises, ¢ sempre possivel encontrar algo de bom
escondido ali entre uma lagrima e outra: 0s amores, 0s sabores, as sensa-

cOes, as memorias.”™

A descoberta de uma doenca grave e ameacadora a vida rompe com
ailusdo e a certeza do tempo infinito e do amanha como o tempo certo
para ser e ajudar o outro a ser feliz; viajar; curtir a vida ap6s a aposentado-
ria; ofertar ou pedir perddo por uma historia passada; aparar arestas; estar
mais proximo e compartilhar momentos com quem se ama; fazer resgates
e resolver pendéncias; e concretizar projetos ou sonhos. O “amanha”, em
alguma medida, deixa de ser o tempo das possibilidades para se tornar o
das incertezas e interrogagoes.

Quando a perspectiva da morte assume temporalidade e materiali-
dade, obrigando a olhar para ela, costuma trazer consigo doses abundan-
tes de “por que?”, “e agora?” e “e se?”. Para Soares, o encontro com esse
limiar da vida pode arremessar os envolvidos no abismo das perguntas
e até em ciladas na busca de sentidos, que nem sempre trazem boas res-
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postas. Nessa procura por respostas € comum que se ande por caminhos
inimaginaveis: da religido a filosofia, dos charlatoes a medicina, do externo
ao interno, da terceirizag&o a autorresponsabilizacdo.*

Essa é uma caminhada cheia de urgéncias, em que o essencial ndo
pode mais ser adiado para 0 amanhd; mas igualmente permeada por diver-
sos sofrimentos, tanto para o individuo doente quanto para sua familia.

A familia compreende uma unidade dinamica, constituida de pes-
soas que se reconhecem e se organizam como tal e que partilham vivén-
cias e convivem entre si na intencdo de construir uma histéria de vida
conjunta. Esse grupo pode se unir por vinculos de afetividade, afinidade
ou lacos bioldgicos; tem senso de pertencimento e de comprometimento
e compartilha crencas, valores, conhecimentos comuns, praticas, direitos
e responsabilidades na busca do crescimento, do desenvolvimento e do
bem-estar de todos os seus membros.>3 A familia de um individuo, em
muitas situag@es, é seu abrigo, um espaco de cuidado, formacdo, educacao,
solidariedade e desenvolvimento, sendo ela fundamental na vida de seus
componentes, tanto nos instantes de satde quanto nos de doenca.

Diante de uma doenca grave e do percurso inexoravel em direcéo
a morte, a familia adoece e sofre junto com o individuo doente. A vi-
véncia de fases dificeis da doenca fisica de um dos seus membros pode
levar a um contexto de desintegracdo ou de fortalecimento dos lagos afe-
tivos. A depender do espaco que a pessoa doente ocupa no seio familiar,
tém-se momentos de indmeras incertezas e de grande fragilidade de todos
que estdo ligados por lagos afetivos, sejam eles bons ou ruins, faceis ou
dificeis, de amor, de tolerancia ou mesmo de 6dio. As consequéncias da
experiéncia de ter uma doenca grave alcangam a todos, e a rede de suporte
que o doente tem pode ajudar ou dificultar esse periodo de sua vivéncia.’

Se, de fato, ndo se levar em conta a familia do doente, ndo se pode
ajuda-lo com eficacia. Na situacao de doenca, os familiares preenchem
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uma fungdo importante, e suas atitudes contribuem, inclusive, para a ex-
pressdo da reagdo do individuo doente. Podem ocorrer mudangas sutis ou
dramaticas nas familias e na atmosfera do lar, a partir da descoberta de
uma doenca.® O adoecimento, sem divida, repercute no nucleo familiar.
A imprevisibilidade que o envolve expde a familia a desgastes que podem
ocasionar desentendimentos entre as pessoas. Para muitas familias, essa
condicéo serve para reaproximacéo e fortalecimento de vinculos; para ou-
tras, € fonte de fragilidades na coesdo familiar, desencadeando rupturas de
relacionamentos e distanciamento entre seus integrantes. Visivelmente, a
familia ¢ interlocutora e participe nesse processo de vulnerabilidade. Ela
apresenta potencial para se tornar fonte de amparo ao familiar doente e
prestar-lhe cuidados essenciais, a0 mesmo tempo em que necessita de cui-
dados e de suporte da equipe de salde.

O sofrimento que adveém do “perceber-se mortal” ou de “perceber
a mortalidade de quem se ama” inicia ainda quando o diagnostico de uma
doenca ameacadora € incerto e apenas uma entre outras possibilidades,
quando se aguarda com expectativa o resultado de um exame ou de um
procedimento, muito antes do decurso para um processo ativo de morte.
Esse sofrimento é Gnico, absoluto e totalmente individual. A doenga se
repete, mas o sofrimento que a acompanha ndo.*

Quando o diagnostico esta ainda na incerteza, 0s receios, as preo-
cupagdes e a inseguranca em relacéo ao porvir, sdo contrabalancados pela
expectativa de uma nao confirmacao e pela esperanca, alicercada ou nao
em certo grau de espiritualidade, de que tudo ndo passe de um contratem-
po. De fato, ndo saber o significado das manifestacoes clinicas que levaram
a procurar respostas, efetuar exames e, por vezes, peregrinar por atendi-
mentos de salde desencadeia algum grau de sofrimento que ndo pode ser
de todo suprimido. Porém, nesse periodo, a esperanca de nao existir uma
doenca grave age como um balsamo que alivia as dores.
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No entanto, quando se d4 a confirmacdo da doenca ameacadora a
vida, a familia é impactada por esse diagndstico e passa a temer o curso da
doenca identificada e que, até ha pouco, resumia-se a uma hipotese afasta-
da do pensamento. Esse impacto se traduz em pesar, angustia, ansiedade
e medo do futuro. T&o logo o diagnéstico se torne uma certeza, novas
incertezas se apresentam: Devo ou ndo contar ao meu familiar sobre o
diagnostico? Se eu contar, sera que isso o levara a depressao ou a desistir?
Como a doenca ira se comportar e como ira progredir? O que iremos
enfrentar? Qual o melhor tratamento? Sera que a cura é possivel? Essa
doenca € uma “sentenca de morte™? Sera que, se tivéssemos ido por outro
caminho, nao estariamos aqui?

Cada uma dessas incertezas pode incrementar o sofrimento familiar
e potencializar, igualmente, o sofrimento de quem est& doente, principal-
mente se encontrarem ressonancia em crencas limitantes, se forem vividas
no siléncio ou disfargadas por quem as vivencia, ou, ainda, se forem silen-
ciadas e minimizadas pelo préprio doente ou por outro, seja um familiar,
seja profissionais de satide. Os cuidados paliativos, uma vez confirmada
uma doenca ameacadora a vida, tém a funcdo exata de oferecer uma ca-
mada extra de conforto ao paciente e a familia, ajudando-os a “caminhar
entre a lucidez e a esperanga”.!

Profissionais de saiide precisam saber transitar nesse universo par-
ticular de cada doente e de cada familia, oferecendo o amparo e o0 suporte
necessarios durante essa experiéncia, de forma a aliviar as incertezas que
a acompanham. Esse amparo requer trabalho em equipe multiprofissio-
nal, compaixao, sensibilidade e disponibilidade para estar presente e estar
junto de forma verdadeira e completa, sem pressa (slowmedicice), com res-
ponsabilidade e sensatez. Enfermeiros, fisioterapeutas, nutricionistas, mé-
dicos, fonoaudio6logos, farmacéuticos, assistentes sociais, capelaes... todos
devem estar preparados para contribuir com o cuidado e serem acionados

186 |

A

a ajudar o individuo doente que, conforme lembra Soares, se vé “diante da
propria humanidade™ e precisa ser auxiliado em todas as suas dimensdes,
incluindo a familiar.

Para esse tipo de ajuda e cuidado, como nos lembra Arantes, ndo
basta estar disponivel. E preciso também estar disposto a envolver-se com
a historia do paciente e de sua familia e a colocar sua energia nela. Muito
mais do que simplesmente marcar um horario na agenda, € imprescindivel
ter tempo interno, com um periodo para conter a conversa de cada dia,
mesmo que seja um siléncio entre olhares que se reconhecem na humani-
dade que é compartilhada em um breve instante. Inesqueciveis séo o olhar,
0 sorriso e a forga desse contato que inspira a seguir a vida, mesmo que a
dor de cada dia supere as expectativas do que se acredita ser capaz de su-
portar.” Nesse processo, a comunicacao compassiva € uma ferramenta que,
se bem utilizada pelos profissionais, tem como efeito colateral conversas
sinceras capazes de esclarecer sem ferir.

A incerteza da familia em falar ao doente a respeito de um dado
diagnostico e de seu prognéstico, muito embora possa se nutrir na boa in-
tencédo de evitar dor e sofrimento, ndo pode representar uma barreira para
se iniciarem essas conversas sinceras ou justificar a op¢ao profissional, por
compactuar com uma conspiracao de siléncio. Nessa mesma direcéo, 0s
profissionais de satide precisam se despir das proprias crencas limitantes
que perpetuam a ideia errbnea de que a oferta de mas noticias e as falas
sobre a incerteza do futuro podem diminuir a confianca do paciente e da
familia no cuidado prestado. Essas crencas tendem a leva-los, em alguma
medida, a superestimar progndsticos ao comunica-los ao outro, ou mesmo
a se esquivar de conversas abertas sobre fim de vida e o que esperar do
futuro, deixando-as para mais tarde — um “mais tarde” que nunca chega.

Quando semelhante incerteza é manifestada por familiares, é impor-
tante e necessario que a equipe multiprofissional explique a familia que con-
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tar aquilo que o paciente (em plenas faculdades mentais) manifesta desejo
de saber, além de representar um compromisso do profissional com seu
paciente e um direito dele, pode resultar em fortalecimento dos vinculos e
das relagdes familiares, permitindo ao individuo doente e a familia dialogos
francos e apoio matuo e sincero durante a progressdo da doenca grave.

Por certo, ao se ofertar a uma pessoa a possibilidade de saber sobre
a gravidade de sua condic&o, se ela assim o desejar, essa verdade lhe dara a
oportunidade de aproveitar o tempo que lhe resta (seja ele dias, semanas,
meses ou anos) de maneira consciente, assumindo o protagonismo de sua
vida e sua histéria. Ao poupar alguém da verdade, ndo se esta, necessaria-
mente, fazendo o bem aquela pessoa. Afinal, ndo se pode salva-la daqueles
momentos dificeis em que sera preciso estar em si mesma, sentindo em
seu corpo os efeitos da doenca e de sua progresséo.* Laudos de exames
podem ser escondidos na gaveta, mas sensacdes, sinais e sintomas habitam
um corpo que os sente. Mesmo que néo se verbalizem um diagnostico e
um progndstico, na maioria das situa¢des o individuo é capaz de com-
preender e sentir o que esta acontecendo consigo. Saber a verdade gera,
inicialmente, sofrimento e tristeza, e isso é inevitavel, mas também permi-
te aquela pessoa tomar decisdes autdbnomas e resolver pendéncias.

Destaca-se, entretanto, que esse dialogo deve ocorrer no momento
em que os envolvidos se sentirem preparados para tal, sem promover um
atropelo por uma verdade indesejada e inconveniente. Segundo Chu et al.,
a linguagem utilizada deve ser clara e sensivel, e as informacdes devem
ser fornecidas em um ritmo adequado, sob medida para cada individuo.?
Da mesma maneira, € importante que esse dialogo seja pausado tdo logo
as pessoas ndo puderem mais continuar encarando os fatos em pauta. E
necessario lembrar que todos levam seu tempo para negar, chorar, gritar,
entender, adaptar-se, suportar, aceitar (ainda que apenas parcialmente)!
De qualquer forma, o que destroi a esperanca e a disponibilidade da
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pessoa para o enfrentamento ndo € o fato de se contar uma verdade, cujos
envolvidos desejam saber, mas a falta de sensibilidade e de compaixao ao
fazé-lo — ou ainda a insisténcia em forcar a compreensao do doente e da
familia, bem como a atitude de abandono profissional durante e apos a
oferta de uma noticia ruim.

Infelizmente, as pessoas tém a tendéncia de ocultar seus sentimentos
do outro, mantendo um sorriso nos labios ou uma falsa alegria no rosto,
que € passivel de sumir mais cedo ou mais tarde, na proporgao em que a
doenca progride e as circunstancias se agravam. Doente e familia ficam
aliviados quando ndo precisam seguir em um jogo de faz de conta,
disfarcando o que ndo vai bem. Quando o jogo acaba, eles podem se
dedicar melhor a fazer preparativos ou tomar decisdes importantes. Ha
que se entender, contudo, que, por vezes, é preciso a ajuda de terceiros,
incluindo profissionais com formagao especifica, para mediar essas con-
versas entre familia e doente. Pode parecer dificil, mas, paulatinamente, as
pessoas percebem que a comunicacdo so é realmente dificil na primeira
vez. Em cada nova conversa, ela se torna mais simples, significativa e pro-
funda. Descobrem-se uma aproximagdo e uma compreensdo que somente
o sofrimento é capaz de produzir.

Perante essa conjuntura, a oferta de informacg@es sobre progndstico
e 0 que esperar (sobre a doenga, sua progressdo, sintomas, tratamentos
e possiveis resultados esperados) é essencial.® Ser capaz de fornecer um
progndstico adequado é importante para pacientes, familiares, cuidadores
e profissionais de satde. Para os pacientes e as familias, permite tempo
para se prepararem para as adaptacdes requeridas pela doenca ou para a
aproximacao da morte, por exemplo, fazendo planos financeiros ou di-
zendo adeus. Para os profissionais, uma conscientizacio do prognostico é
fundamental a tomada de decisdo compartilhada acerca dos tratamentos e
das intervencdes médicas necessarias e/ou desejadas nos diferentes esta-
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gios da trajetdria da doenga, alcangando e programando as preferéncias de
atendimento. Estabelecer e compreender o prognostico podem facilitar,
ainda, o acesso a determinados servigos especificos de satide ou a bene-
ficios sociais,® especialmente de amparo humano e financeiro. Convém
que esse prognastico seja colocado em termos de melhor e pior cenéario e
também da situacdo mais usual.®

Sem duvida, saber minimamente “o que esperar”, guardado seu grau
de incerteza e de individualidade, permite que a familia se prepare para o
que vira. Afinal, a medida que uma doenca ameacadora a vida progride,
as limitacGes que ela impde a autonomia do individuo doente tendem a
provocar mudancgas no cotidiano, na estrutura, na articulacdo e nos papéis
familiares. Tanto o paciente quanto seus familiares se deparam com ruptu-
ras em relacdo ao que era conhecido, limitagcdes impostas pela nova condi-
¢cao, privacoes em prol de um novo contexto e da necessidade de estar e se
fazer presente durante exames, procedimentos, cuidados, tratamentos ou
na hospitalizacao de seu ente querido.

A vivéncia de uma doenca ameagadora pode desencadear profundas
demandas aos familiares proximos ao enfermo, consumindo-lhes energia
fisica, psiquica, social, espiritual e emocional. Para Oliveski et al., o reco-
nhecimento de sua gravidade é corroborado pelas complicacdes fisicas,
que se tornam cada vez mais evidentes, graves e limitantes,®gerando de-
pendéncia e consideravel deterioragdo. A presenca de restricdes motiva
tentativas de ajustes familiares. Nao raramente, a adaptagdo do doente a
nova realidade requer o apoio e a disponibilidade de um cuidador familiar
que se dedique a acompanha-lo nas tarefas diarias, prestar-lhe cuidados
diretos de saude ou ajudar a gerir e mesmo decidir sobre o tratamento de
sua doenca.’® Assumir essas tarefas sem receber o apoio social e profissio-

nal necessario e, sobretudo, sem ter conhecimento e informacao suficien-
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tes sobre a doenca, 0 que esperar ou como desempenhar adequadamente
determinados cuidados e intervencdes resulta em inUmeras incertezas e
sobrecargas para todos os envolvidos.™

As sobrecargas familiares incluem comprometimento financeiro;
ruptura de vinculos laborais do doente e da familia; abandono social e
familiar; autoabandono; problemas fisicos, psicoemocionais e reducao da
qualidade de vida de quem cuida; ansiedade, estresse, exaustao fisica e
emocional, entre outros.>®13 Diversas incertezas sao gestadas e potencia-
lizadas diante dessa realidade: Quando isso tudo ira acabar? Sera que vou
dar conta? Por que isso aconteceu conosco? Por que tanto sofrimento?
Onde encontraremos recursos para nossas necessidades? Serd que estou
oferecendo o melhor cuidado ou estou piorando a condigdo de meu fami-
liar? Ser4 que a decisao tomada sobre esse tratamento é realmente adequa-
da? Sera que esses sintomas sao normais? Sera que meu familiar est4 pior?
Sera que a morte esta proxima?

No contexto dos cuidados paliativos, os niveis de incerteza, viven-
ciados pelo cuidador familiar em torno da doenca do paciente, séo ainda
mais altos, sendo comum seu aumento na propor¢ao em que o paciente
se aproxima do fim de vida, perde a funcionalidade e vivencia sintomas
cada vez mais intensos.**** Esses niveis de incerteza estdo associados de
maneira leve, porém significativa, a condigao do paciente cuidado e aos
sintomas apresentados por ele, ao tempo dedicado como cuidador e ao
tipo e a quantidade de apoio que o cuidador encontra nos profissionais de
salde, na prépria familia e na religido/espiritualidade.*®

O suporte social recebido da familia e da religido/espiritualidade
durante o enfrentar da doenca ameacadora a vida proporciona ao cuida-
dor e ao doente acompanhamento, ajuda, apoio financeiro, tranquilidade
e mesmo sentido e significado no fim da vida. Por isso, esse € um aspecto
que influencia significativamente no nivel de incerteza na doenca.*
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Toda incerteza tem enorme potencial para gerar sofrimento e dor
total. Nesse sentido, a busca de amparo social é um ponto impar quando
se cuida de um individuo com doenga ameacgadora, bem como de sua fa-
milia. Profissionais de Capelania, da Estratégia Satde da Familia, psicolo-
gos e assistentes sociais podem representar pecas-chave nessa mobilizacéo
do apoio social. Essa é a razéo pela qual o trabalho em equipe é primordial
ao enfrentamento da doenca ameacadora.

Em se tratando especificamente do apoio percebido dos profissio-
nais de saude, hd uma associagdo negativa entre o nivel de apoio recebido
e as incertezas desencadeadas pela vivéncia da doenca. Doente e cuidador
familiar apresentam menos incertezas quando sentem que tém mais apoio
profissional.*® Esse apoio se refere, em parte, ao conhecimento da doenca
e de seu desenvolvimento, mas também aquele destinado a treinamentos
relacionados aos cuidados fisicos do paciente, ao controle da dor, ao uso
de medicamentos ou ao suporte as atividades de vida diaria. Ainda, tal
apoio tende a diminuir com o passar do tempo, apesar de a doenga, con-
trariamente, aumentar suas demandas. Refere-se, igualmente, ao colo que é
dado, ao olhar que olha, a mao que toca, a voz que acalma, ao sorriso que
alivia, ao ombro que consola, ao abraco que fortalece e a confianca que
guia quando o0 medo, as angustias e o sofrimento se tornam fortes demais.
Cuidadores familiares, em geral, desejam ser reconhecido pelos profissio-
nais como necessitados de cuidados e, a0 mesmo tempo, incluidos no cui-
dado de seu ente querido, estando ele em casa ou hospitalizado, ao invés
de ser apenas uma visita expectadora do cuidado prestado pela equipe.

Na vigéncia de uma internacdo por doenca ameacadora a vida, espe-
cialmente por ocasido de internacdo em unidade de terapia intensiva, se a
familia é reconhecida apenas como uma visita, é possivel que sejam criadas
incertezas acerca do cuidado prestado e a verdadeira condicdo do paciente.
A ndo presenga ao lado do leito de forma continuada gera incertezas do
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tipo: Sera que meu familiar estad sendo bem cuidado? Sera que esta com
dor, frio, fome, sede e ninguém esta vendo? Sera que todo o possivel esta
sendo feito para sua melhora? Sera que estd morrendo e nao estdo me
contando sobre isso?

A familia pode, deseja e deve ser incentivada a colaborar no cuidado
de seu familiar durante uma hospitalizacéo, e isso, inclusive, ajuda a reduzir
as incertezas familiares. Essa parceria no cuidado pode ser muito positiva,
ja que a familia é quem, na maioria das vezes, melhor conhece as necessi-
dades, as peculiaridades, os anseios e angustias do doente, embora possa
confundi-las com seus proprios desejos se ndo for questionada de forma
adequada nas conversas profissionais a esse respeito.

A proximidade na beira do leito, efetuando pequenas acGes e de-
monstrando afeto, por si s6, pode representar, para a familia, uma forma de
cuidar. Pacientes e familiares se beneficiam dessa estreita proximidade um
do outro na vivéncia da internacdo por doenga ameagadora, esteja ou néo
o doente em fim de vida. A presenca constante do familiar contribui para a
neutralizacdo de estranhamentos em relacdo ao ambiente hospitalar, auxilia
na manutencdo da individualidade e da identidade do individuo adoecido e
promove uma sensacao de pertencimento, ofertando seguranca e protecdo
em uma situacao caracterizada pelo desconhecido e pela impoténcia.

Por outro lado, os familiares, quando bem assistidos pela equipe de
saide durante a internacio, podem fortalecer vinculos com os profissio-
nais e estabelecer uma relacdo de confianca que favorecera a tomada de
decisdes compartilhadas em salde e, a0 mesmo tempo, a possibilidade de
amparo efetivo aos sofrimentos que estejam vivenciando.

E preciso lembrar que, ao lado do paciente, que é o centro do
cuidado, esta uma familia, que também necessita ser cuidada e paliada.
Esse cuidado nédo termina com a morte do paciente, mas deve abarcar
o0 periodo de luto. Em outras palavras, uma familia a quem é permitido
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estar presente e ser ouvida, esclarecida e amparada ¢ uma familia paliada.
Contrariamente, quando a familia é reduzida a espectadora do cuidado,
permanece cheia de duvidas e de angustias ao lado do leito, sem saber
direito o que pode ou ndo perguntar, tocar, falar, fazer e sentir.

Além disso, o apoio profissional na experiéncia da doenca ameaca-
dora a vida abrange, também, em qualquer que seja a fase da trajetoria da
doenca, ndo jogar as decisdes técnicas no colo da familia, forgando-os a
decidir sobre algo que ndo Ihes compete em absoluto. Forcar a familia e
0 doente a assumirem decisdes que ndo sao suas — ou nao deveriam ser
de todo suas — é uma falha de comunicac&o descomunal. E 0 mesmo que
jogar uma bomba no colo de ambos e sair correndo, assistindo de longe
e seguro, enquanto essa bomba explode e lanca seus estilhacos para todos
os lados. Obrigar a familia e o doente a tomarem uma deciséo técnica so-
zinhos, escolhendo-a em um rol de op¢des eminentemente técnicas, gera
e potencializa diversas incertezas, sobretudo na vivéncia do luto: Sera que
fizemos tudo o que estava ao alcance? Sera que aquele outro tratamento,
diferente desse, nao teria resultado na morte? Sera que a morte dele foi

minha culpa? Sera que ele sofreu demais?

Incertezas desse tipo carregam um sofrimento enorme quando da
vivéncia do luto porque derivam de uma autorresponsabilizagdo pela mor-
te do outro. E necessario recordar que o luto costuma trazer consigo cul-
pas e questionamentos (ainda que tecidos no siléncio interior), que insis-
tem em personificar responsaveis pelo desfecho. Para Parkes, a atribuicdo
da culpa, quando a morte acontece, pode ser dirigida a qualquer pessoa
que tenha feito parte desse processo [ou mesmo a estrutura], ao proprio
morto ou a si mesmo. H& uma necessidade de descobrir o que deu errado,
como se a vida tivesse sido redirecionada de repente e precisasse retomar
ao seu curso normal.**
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Logo apds a morte, existe uma disposicao do enlutado a refletir
repetidas vezes sobre os acontecimentos que a cercaram, na tentativa de
se assegurar de que fez e ofertou tudo que foi possivel e necessario para
que o desfecho fosse outro. Nessa vivéncia, possiveis acdes ou omissdes
que, eventualmente, sejam imaginadas ou entendidas como geradoras de
dano aquele que morreu tendem a elevar o grau de sofrimento familiar.
De certo modo, essa procura por alguém a quem culpar é uma tentativa
de reencontrar o controle perdido diante da impoténcia ocasionada pela
morte.* Nesse ambito, a oferta de uma estrutura adequada de atendimen-
to, acompanhada de um cuidado humanizado e de recomendacdes pro-
fissionais para a tomada de decisoes guiadas por um plano de cuidados
preestabelecido, pode evitar que a culpa, até certo ponto “natural” nessa
experiéncia, assuma dimensdes extremamente dolorosas e incapacitantes.

Assim, é imperioso argumentar que decisdes técnicas sao de cunho
técnico e, portanto, da esfera profissional. Decisoes, por exemplo, sobre
fazer ou ndo hemodialise, entubar ou ndo um paciente, fazer ou ndo fazer
“tudo” — e, em “tudo”, incluam-se inimeras intervencdes invasivas — exi-
gem conhecimento técnico. Logo, quem tem o conhecimento adequado
para melhor toma-las ou recomenda-las é o profissional de satde. Nesse
sentido, o profissional deve assumir seus posicionamentos clinicos, en-
volvendo-se conjunta e explicitamente na recomendacéo clinica de uma
escolha em detrimento a outra, assumindo, igualmente, a responsabilidade
pelos resultados que dela irdo decorrer. Obviamente, isso nao significa que
as metas, as preferéncias e os valores do paciente serdo deixados de lado
na tomada de decisao; pelo contrario, cabe ao profissional, em conjunto
com o doente e a familia, investigar, descobrir e estabelecer os objetivos
do plano de cuidados; mais do que estabelecé-los, respeita-los na tomada
de decisdes até o limite da contraindicacao tecnica.
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Realmente, ante a doenca ameacadora a vida, é fundamental que o
profissional saiba expor suas opinides técnicas, recomendando cuidados
e intervencdes dentro do que for técnica e eticamente aceitavel para cada
caso. Deve agir sempre em consonancia com valores e objetivos de um
plano terapéutico que faca sentido para aquela familia e aquele doente.
A familia ird ajudar a decidir ao falar sobre a historia de vida daquele in-
dividuo, conversar sobre seus valores e ao construir, em conjunto com o
profissional, um filme da funcionalidade daquela pessoa.

Nesse processo, a comunicacdo adequada, assertiva e compassiva
é indispensavel para fazer toda a diferenga no entendimento e na con-
tinuidade de um dado plano de cuidados que ja vinha sendo discutido.
Para exemplificar: ao se questionar uma familia se ela quer “fazer tudo”,
evidentemente, ao se considerar que a antitese de tudo é nada, a Unica
resposta possivel seria o sim. Perguntar simplesmente se alguém “quer
ou nao fazer tudo” na fase final da vida muito provavelmente teria por
resultado, ainda que ndo intencional, algum grau de distanasia. O que 0s
profissionais precisam entender, de fato, é: O que significa fazer tudo para
aquele paciente ou para aquela familia? Significa se assegurar de que todo
o tratamento modificador da doenca, tecnicamente indicado para aquela
situacdo, foi ofertado? Que o paciente ndo serd abandonado e nem deixa-
do de lado em termos de cuidados? Fazer tudo significa viver o maximo
de tempo possivel, independente de outros aspectos? Ter a certeza de
que nao se esta desistindo do proprio familiar? Significa existir conforto e
alivio de sintomas?

Todos os profissionais devem ter formacao e qualificacdo para ini-
ciar e manter comunicacdes assertivas e compassivas. E preciso considerar
que, sobretudo em fim de vida, decisoes acerca de limitacoes de tratamen-
tos ou de remocéo de terapéuticas que ndo fagam mais sentido para aquele
caso sao frequentemente dolorosas e potencialmente causadoras de culpa
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e ansiedade entre os familiares. Por isso, é essencial saber conduzir essas
conversas e ofertar o tempo necessario para a compreensao acerca de seu
real significado. Em todo caso, nao é funcao do profissional convencer;
antes, sim, compartilhar uma decisao.

A medida que uma doenca ameacadora & vida progride e os tra-
tamentos modificadores nao surtem o efeito desejado ou causam mais
prejuizo do que de fato ajudam, o progndstico se torna mais e mais reser-
vado. Em um cenario em que a finitude da vida se torna real para paciente
e familia, inlmeros sentimentos e emocdes sdo desencadeados: angustia,
medo, pesar, raiva, impoténcia, culpa e urgéncia. E dificil, para a familia,
conviver com as incertezas que surgem nesse periodo e o0s sofrimentos
que elas suscitam: Quanto tempo ainda temos juntos? Quando e como a
morte vai acontecer? Temos tempo para resolver pendéncias? O tempo é
suficiente para driblar os arrependimentos? E para concretizar alguns dos
sonhos que tinhamos? E para dizer tudo o que nao dissemos, tudo o que
silenciamos? Sera que ainda podemos acreditar em milagres?

Nessa fase, as culpas, 0s arrependimentos e 0s ressentimentos es-
condidos nos “e se...” podem ganhar contornos dramaticos, na mesma
proporgdo em que a doenca progride. “Se tivéssemos buscado ajuda an-
tes”, “se tivessemos feito aquele exame”, “se tivéssemos prestado mais
atencdo aos sinais da doenga”... tudo isso precisa ser olhado com atencéo
e cuidado pela equipe multiprofissional. Essas culpas e esses arrependi-
mentos podem esconder muitos outros arrependimentos que merecem
atencdo. N&o basta dizer ndo é sua culpa, € preciso chegar as raizes dessas
dores e questionar: O que doi de verdade? Do que voce realmente tem
medo? O que te aflige? Do que vocé realmente precisa? Todas essas sao
perguntas bastante simples, mas que podem fazer toda a diferenca.

Quando diante de tantos “e se...”, ¢ importante ajudar paciente e
familia a compreenderem que o espaco do que nao existe, ou seja, esse
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planeta paralelo governado pelo deus “E se...” € muito perigoso e capaz de
roubar horas preciosas de um dia real, levando as pessoas a se perderem
nos preteéritos.t® “La, o tempo é vazio.”*>"2 Ha picos de raiva, frustracéo,
ansiedade e tristeza. Esse planeta convida a habitar o espaco do que néo
existe: E se a medicacdo falhar? E se tivesse escolhido outro caminho? Nao
importa! O que importa € o real que se habita hoje. Amanha, ninguém sabe.
Pode ser que o0 amanhé seja bom. Pode ser que ele ndo seja bom. Pode ser
que o0 amanha nem exista.’® “Tudo tem seu presente para ser vivido.”*517?

Uma vida que esta se encerrando, mesmo no fim, guarda um poder
imenso de transformacao de outras vidas ao seu redor, com um toque de
amor e generosidade. Uma pessoa que sabe de sua morte iminente pode
se tornar mais sabia em relacdo a prépria vida, que se revelara em beleza
e cores jamais vistas.” No tempo de morrer, a capacidade individual de
compreender e tomar atitudes sobre o uso do préprio tempo se exacerba.
Pode-se viver um momento que dure 5 minutos e seja tdo incrivel e téo
especial que se tornara eterno na lembranca de quem o vivenciou. No
tempo de morrer, o tempo transformador ndo depende de sua duragéo,*
podendo acontecer inclusive nos minutos ou nos segundos finais de vida.
Mesmo assim, nunca ser tarde demais.

No fim da vida, doente e familia podem desenvolver percepcoes
muito profundas de si mesmos, capazes de ajuda-los a serem melhores,
mais conscientes e mais amorosos uns com os outros. O importante € o
tempo da experiéncia partilhada e ndo o tempo do reldgio. Esse tempo
ndo se mede em minutos, horas, meses ou anos, mas em memdarias de vida,
que permanecerdo para todo o sempre.

Qual a forca e o espaco que cada minuto tem em nossa vida? Embo-
ra, em alguns momentos, muitos deles se misturem, existem aqueles que,

definitivamente, sio transformadores e eternizam algo em nés.*
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[...] Quanto tempo um minuto pode viver den-
tro da gente? Por quantos outros minutos ele
sera responsavel? [...] O minuto que revela algo
é muito poderoso e sempre muda rumos a se-
rem seguidos. Dependendo do que traz consigo,
pode definir o sorrir ou chorar, comemorar ou
last mar, ir ou ficar.'%%

Todos ja tivemos muitos minutos reveladores e, em todos eles, fo-
mos um antes e um depois em ndés mesmos. Em um dnico minuto, tudo
muda: certezas, planejamentos, disponibilidades e programacdes. Para to-
dos que respiram, ndo existem garantias sobre o daqui a pouco, porque
minutos reveladores estdo por toda parte. Num lampejo, pode-se consta-
tar a imposicdo sobre o que se terad de viver e, a0 mesmo tempo, o convite
para decidir como viver tudo isso. Ao nos vermos presos a um diagnastico,
passamos a ter muitos minutos de entendimento sobre nossas limitacdes,
nos permitindo errar. Aproveitamos o melhor da presenca dos que estédo
€oN0sco.* “As amizades criam lagos que perpetuam carinhos na alma.””*6%
Isso ficard em nos, por onde formos. E, de minuto a minuto, seguimos
aprendendo, vivendo, valorizando o sol e a lua, o chuvisco e a tempestade,

a brisa e a ventania... tudo em nos, até o fim.®

Tanto a pessoa que esta morrendo quanto sua familia tém neces-
sidades muito especiais, que somente poderdo ser atendidas se 0s pro-
fissionais dispuserem de tempo para sentar, ouvir e descobrir. Para isso,
segundo Arantes, € preciso estar presente ao lado dessas pessoas, diante
delas, para elas e por elas. Esse estado de presenca somente o caminho
da compaixao pode revelar. Quando o profissional tem compaixao pela
dor do outro e respeito por essa dor, pode estar presente a ponto de
propiciar conforto.*
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Como nos ensina essa médica geriatra, gerontologista e especialista
em cuidados paliativos, o papel dos profissionais diante da doenca amea-
cadora a vida que se aproxima da finitude é o de ajudar a pessoa doente
e sua familia a sentir/receber e expressar amor, agradecer, perdoar, ser
perdoada e, finalmente, despedir-se, dizer tchau.'” Um adeus em que ndo
fique nenhuma desculpa a ser pedida, nenhuma palavra por dizer, nenhum
“eu te amo” por gritar, nenhuma pendéncia a ser resolvida. Isso, em geral,

requer a ajuda de uma equipe multiprofissional.

Em boa parte das situacgdes, resgates e pedidos de perd&o entre as
pessoas podem ser construidos, existam minutos, horas ou anos de vida.
Entretanto, para chegar a isso, é preciso acessar “o que doi de verdade™
naquela pessoa. Claro que o tempo perdido jamais sera recuperado, e essa
nem é a verdadeira intencdo. Para a familia, a intencéo € recuperar a sensa-
cao carinhosa de pensar na relacdo com aquele que Ihe foi importante sem
0 peso da amargura e do arrependimento a corroer por dentro. No caso
do doente, de poder morrer em paz, sem carregar consigo esse peso, essa
culpa, esse sofrimento emocional. Para Soares, quando nao ha dialogo,
muitos morrem deixando pontas soltas e familiares sentindo-se culpados
por ndo saberem 0 que era importante naquele momento para aquela pes-
soa, 0 que contribui para lutos complicados.!

Por vezes, os profissionais precisardo ajudar tanto os familiares
quanto os individuos doentes a entenderem que muitas das expectativas
e das frustragdes que surgem nas relacdes que partilham poderiam ser
resolvidas com um olhar atento para ler nas entrelinhas as milhares de
formas como um amor pode ser escancarado. Cabe a cada um se despir
de suas idealizagOes, acolher e enxergar o amor que o outro oferta sem o
véu das proprias exigéncias. As pessoas, em geral, ndo saem de casa com
0 objetivo de magoar aqueles que amam; tampouco tém o dom de ler 0s
pensamentos de seus entes queridos. Falam o que acham que pode ajudar
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ou ser Util a quem esta doente. Cabe a cada um informar ou néo o que lhe
causa mal-estar.*®

Havera também as situacfes em que, mesmo que se tente, 0s resga-
tes ndo serdo viaveis. Sempre é bom lembrar que ndo é porque alguém esta
doente ou morrendo que se tornou um santo, “[...] digno de ser amado e
idolatrado pela familia inteira. Ndo é assim que a vida funciona.”** Cada
ser cultiva a qualidade de suas relaces, e esse cultivo é que determinara se
ira desfrutar de boas companhias no fim da vida ou se ficara sozinho. Nem
sempre € facil reconstruir relacdes e viver historias repletas de sentido de-
pois de um caminho muito longo percorrido de forma inadequada. Pode
ser que alguns resgates sejam alcancados, ou, no fim, que o possivel para
o doente seja a construcao de relacoes e de lacos com os profissionais que
cuidam dele. Muitos morrem recebendo amor unicamente das pessoas
que cuidam deles, e esta tudo bem.* Dar amor, receber amor, agradecer,
falar do que se arrepende e dizer adeus podem ser gestos compartilhados

com os profissionais que cuidam.

Aos profissionais cabe, ainda, ajudar a familia e o doente a encontrar
alivio para o sofrimento espiritual que vivenciam, especialmente quando
a vida se aproxima do fim. Em geral, nesse momento de consciéncia da
finitude, essa dimensdo ganha uma voz nunca tida anteriormente. Existe
nisso o risco de que a dimensao espiritual mal estruturada, construida so-
bre relagdes de custo e beneficio com Deus ou com o sagrado, caia em rui-
nas ante a constatacao de que nada vai adiar a morte que chega. Quando
existe a dor de se sentir abandonado por um Deus que ndo se submeteu
as vontades do doente e da familia e simplesmente desapareceu de suas
vidas em um momento tdo dificil, € necessaria muita ajuda espiritual (ndo
necessariamente religiosa).* Capeldes podem desempenhar um papel in-
substituivel nesse ponto.
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De fato, “a morte anunciada traz a possibilidade de um encontro ve-
loz com o sentido da vida.”*3 “Evidentemente, nada disso ocorrera na pre-
senca de sofrimento intenso, ainda mais se for fisico.””° O doente somente
podera vislumbrar a beleza de sua existéncia junto de sua familia, tecer os
resgates necessarios e aproveitar, com eles, os instantes de vida que Ihe res-
tam em sua plenitude, caso seu corpo esteja confortavel, sem dor, sem falta
de ar, sem nauseas. Ao mesmo tempo, tanto o doente quanto sua familia
precisarao ter a sua volta profissionais e pessoas que saibam ouvir seus

medos, suas culpas e seus desejos em relacéo a esse tempo de terminar.’

Os cuidados paliativos podem ser Uteis em qualquer fase da doen-
ca ameacadora a vida, mas sua necessidade e seu valor ficam muito mais
claros quando a progressdo da doenca grave atinge niveis elevados de so-
frimento e a medicina pouco tem a oferecer, em termos de tratamentos
curativos. Esses cuidados oferecem ndo apenas a possibilidade de suspen-
der tratamentos considerados fateis, mas, igualmente, a possibilidade de
ampliacdo da assisténcia de uma equipe profissional que pode cuidar dos
sofrimentos fisico, espiritual, emocional e social e, a0 mesmo tempo, dos
sintomas da progressdo da doenca ou das sequelas de tratamentos agressi-

VOs necessarios no controle da doenca grave e incuravel.’

N4o obstante, quando se fala em doencas ameacadoras a vida, qual-
quer que seja a fase da trajetoria de seu desenvolvimento, conversas sobre
a possibilidade da oferta de cuidados paliativos ao doente também podem
ser fonte de incertezas para a familia e para o préprio individuo doente.
Sdo comuns incertezas do tipo: Nada mais sera feito pelo meu familiar?
Meu familiar foi abandonado pela equipe? Meu familiar vai morrer? Os
aparelhos vao ser desligados e suspensas as medicacoes? Agora nao pode-

mos mais ter esperancas?
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Essas incertezas se nutrem da imagem erronea acerca do significado
dos cuidados paliativos que é transmitida pela midia, mas, principalmen-
te, na comunicacao profissional inadequada sobre o papel desse tipo de
cuidado. Nao é incomum que profissionais de diferentes especialidades,
ao proporem os cuidados paliativos ao paciente e a sua familia, os ofere-
cam como em oposicao ao tratamento modificador da doenca e contrario
a ideia de investimento total, ao invés de considera-los em conjunto ou
como complementar ao tratamento de base. Ao mesmo tempo, muitos
desses profissionais tratam os cuidados paliativos unicamente como si-
ndnimo de limitacdo ou de retirada de terapéuticas, informando tudo o
que ndo vai ser feito, mas deixando de lado ou subestimando as informa-
cOes acerca do que sera efetuado para aliviar sintomas e ofertar conforto.
Essa confusdo conceitual em que cuidados paliativos passam a significar
“nao investir” pode significar uma familia que nao “aceita cuidados palia-
tivos” (ndo que cuidados paliativos precisem ser aceitos para serem oferta-
dos, ja que estdo muito além da suspensédo ou da limitacdo de terapias) ou
uma familia que prefere invadir, ao invés de paliar.

Precisamos entender que cuidados paliativos sdo parte integrante e
complementar de qualquer tratamento de doencas ameacadoras da vida.
As duas coisas andam juntas! Sua funcéo ¢é a de melhorar a qualidade de
vida do paciente e da familia, garantindo a prevencao e o alivio do soffri-
mento em todas as suas dimensdes: fisica, espiritual, psicoemocional e
social. Como tal, ao se ofertarem cuidados paliativos ndo se esta desistindo
do paciente, mas, muito contrariamente, esta se investindo em sua quali-
dade de vida: estdo sendo ofertadas doses extras de conforto para o en-
frentamento da doenca ameacadora e dos sofrimentos que dela decorrem.

Esses cuidados podem ocorrer em qualquer ponto da rede de saude,
na medida em que ndo representam um espaco fisico, mas uma forma de
agir, pensar e cuidar. Portanto, desde a Atencdo Primaria até as unidades de
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terapia intensiva, é possivel assegurar desde o diagndstico de uma doenca
ameacadora do fim da vida até a construcao de um processo de cuidado
que traga sentido para essa vivéncia, qualidade de vida e dignidade para
paciente e familia. Nessa perspectiva, ofertar cuidados paliativos ndo tem
absolutamente nada a ver com retirar esperancas. A nenhum profissional
cabe remover a esperanga do paciente e da familia, incluindo a esperanca
no milagre, seja qual for o estagio da doenca ameacadora.

Para alguns, o milagre € ganhar um dia a mais de vida com seus en-
tes queridos, para outros € ter a sua dor aliviada. Muitas vezes, o milagre
é ser capaz de morrer em paz ou até mesmo ter uma recuperagdo espon-
tnea que a medicina ndo consegue explicar.t Para o doente e sua familia
é importante viver uma esperanca por dia, “ainda que a esperanca do dia
seja que ele acabe logo, para que surja uma esperanca no dia seguinte. [...]
A esperanca pode ser um cobertor quentinho, ou uma dor a menos, ou
poder beijar os filhos, ou ver o por do sol.”* Jamais um profissional deve
retirar de um familiar ou de um doente a esperanca no milagre. Por outro
lado, é importante que esse familiar ndo se perca num mundo paralelo a
realidade e esqueca de estar inteiramente presente ao lado daquele que
ama e estd morrendo. As vezes, o que o doente e a familia mais precisam
é da presenca de alguém que os reconheca em meio ao sofrimento.! “Esse
¢ um milagre que cura feridas, medos e lutos.” Profissionais de saude po-
dem ser parte desse milagre!
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CAPITULO 7

ESPIRITUALID ADE, RELIGIOSID ADE
E CUID ADOS PALIATIV OS

Bruno Paz Mosqueiro

E um velho sacerdote disse: Fala-nos da Religio.

(...) Nao sera a religido sendo todos os atos e toda a reflexao, e tudo
aquilo que nao é ato nem reflexdo, mas encantamento e surpresa
sempre emergentes da alma, mesmo quando as méos talham a pe-
dra ou trabalham no tear?

Quem podera separar a sua fé das suas agdes, ou as suas crengas
das suas ocupacoes?

Quem pode estender as suas horas perante ele dizendo, “Isto ¢
para Deus e isto é para mim, isto é para a minha alma e isto para
0 meu corpo?”

(...) E aquele para quem a devogdo € uma janela, para abrir mas
também para fechar, ainda néo visitou a morada da sua alma cujas
janelas véo de aurora a aurora.

A vossa vida diaria é 0 vosso templo e a vossa religido.

Cada vez que entrais nela, entrai por inteiro.

Levai a charrua e a forja, 0 mago e a lira.

As coisas de que precisais por necessidade ou prazer.

(-..) Esequereis conhecer Deus, ndo pretendais resolver enigmas.

Olhai antes a vossa volta e vé-Lo-eis a brincar com os vossos filhos.

E olhai para o espaco: vé-Lo-eis a caminhar sobre as nuvens, de
bracgos estendidos para a luz, descendo sobre a chuva.

Vé-Lo-eis sorrindo no meio das flores, e depois erguer-se e agitar
as arvores com as Suas maos.

Khalil Gibrant
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Introducéo

A religiosidade e a espiritualidade séo condicBes presentes em to-
das culturas e em toda a historia da humanidade. Atualmente, no mundo,
aproximadamente 84% das pessoas referem pertencer a um grupo reli-
gioso, e, entre aquelas que ndo referem uma afiliacao religiosa, a maioria
apresenta crencas relacionadas a religiosidade e a espiritualidade.? Parti-
cularmente no Brasil, em torno de 95% da populacéo refere pertencer
a alguma religido, e 83% das pessoas referem que a religiosidade é algo
muito importante em suas vidas.®

Quando pensamos em momentos sensiveis da vida, como situa-
cOes de adversidades, adoecimento, luto e morte, temas como espiritua-
lidade se tornam mais presentes e relevantes. Em momentos proximos
ao fim da vida, a religiosidade e a espiritualidade podem ser fonte de
conforto, alivio, esperanca e aceitacdo, bem como estar relacionadas a
momentos de davida, desconforto, conflitos e angustias, que necessitam
ser compreendidas pela equipe de saude.

O aumento no nimero de publicacoes cientificas nas tltimas dé-
cadas sobre as relacdes entre religiosidade/espiritualidade (R/E) e saude
demonstra o crescente interesse pelo tema.* De forma geral, pesquisas
cientificas identificam um fator geral protetor da R/E para a satde, espe-
cialmente para a satude mental. Pessoas com maior R/E possuem menor
risco de depresséo, suicidio, uso abusivo de alcool, tabaco e substancias,
além de referirem maior bem-estar psicologico e qualidade de vida.® Medi-
das gerais de salide, como imunidade, controle de pressdo arterial, longevi-
dade e menor mortalidade, tém sido estudadas e associadas a religiosidade
e a espiritualidade ao longo da vida.®

Por outro lado, em outros casos, algumas formas de envolvimento
com R/E podem estar associadas a efeitos negativos, com piora na salde
mental, menor adesao e piores desfechos, de forma geral, nos tratamen-
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tos.” Dessa forma, a compreensdo e a abordagem adequada do tema se

mostram de grande importancia para os profissionais da saade.

Diversos grupos e associagdes internacionais, como a World Psychia-
tric Association (WPA), o Royal College of Psychiatrists (RCPsyc) e a Ameri-
can Psychiatric Association (APA), recomendam a integragéo da espiritualidade
a prética clinica. O sistema de acreditacdo hospitalar Joint Commission Interna-
tional (JCI) inclui a espiritualidade como dimenséo essencial a ser incorpo-
rada nos atendimentos em seus critérios de qualidade dos atendimentos em
saude. Diversas universidades, entre as mais reconhecidas no mundo, pos-
suem grupos de pesquisa e iniciativas de estudo sobre ciéncia, saude e espi-
ritualidade, incluindo a Universidade de Harvard, a Universidade de Duke,
a Universidade de Oxford, entre outras. As melhores recomendacdes refor-
cam as evidéncias cientificas existentes sobre a importancia do tema e re-
comendam a abordagem da espiritualidade dos pacientes de forma aberta,
respeitosa e sensivel a diferencas culturais e centrada nas pessoas.?

Além das fronteiras dos estudos e das pesquisas, a religiosidade e
a espiritualidade se mostram presentes na vida, em detalhes, pequenos
gestos, davidas, escolhas, pensamentos e vivéncias dos pacientes e das
equipes de saude diariamente. Como diria 0 poeta Gibran: "Quem podera
separar a sua fé das suas acOes, ou as suas crencas das suas ocupacoes? A
vossa vida diaria ¢ o vosso templo e a vossa religiao”.! Como abordar esse
aspecto humano tao relevante na pratica clinica? Como utilizar as evidén-
cias cientificas e as abordagens existentes para integrar a espiritualidade
dos pacientes nos tratamentos?

O objetivo do presente capitulo é apresentar um panorama geral
da relevancia da R/E em um contexto de cuidados paliativos e discutir
algumas das principais estrategias, para abordar a R/E na pratica clinica.
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Definicdes

Nao existe uma definicao tinica para religido e espiritualidade. A
propria distin¢do entre religiosidade e espiritualidade é algo relativamen-
te recente na historia, surgindo ao longo do século 20 em uma busca da
compreensdo dos fatores subjetivos e das experiéncias individuais (espi-
ritualidade) que pudessem ser diversos de tradi¢des e vivéncias coletivas
ou institucionais (religido).°

Etimologicamente, a palavra espiritualidade vem do latim spiritualis
e pode ser entendida como a qualidade de ser espiritual, ou spiritus, trazen-
do um significado de alma, coragem, vigor, vida e respiracao. A palavra
religido vem do latim religio ou relegere, trazendo significado de zelo, aten-
cdo, recolhimento, reflexdo, respeito, paciéncia, pudor ou piedade. Poste-
riormente, nas tradi¢des cristéds, a palavra religio passou a trazer também
um significado de religare, uma busca de conexdo, ligacdo, relagdo entre
homem e divindade. Clinicamente, o entendimento da religido como des-
conexao pode ser muito significativa para compreender a relevancia e o
sentido desse tema para muitos pacientes.'

Uma das definicdes atuais mais utilizadas sobre religiosidade e espi-
ritualidade, especialmente importante para pesquisa e cuidados em saude,
é trazida por Harold Koenig, um dos maiores pesquisadores sobre religio-
sidade, espiritualidade e saude, do Center for Spirituality, Theology and Health
da Universidade de Duke. Compreende a espiritualidade como um aspec-
to pessoal, ligado a questionamentos sobre o sentido da vida e a realidade
Gltima, relacionados a uma ideia de sagrado e transcendente. A religido,
por sua vez, pode ser entendida como um sistema organizado de crengas,
praticas e rituais, ligado a ideia do sagrado e do transcendente, ou seja, com
0 aspecto institucional e comunitario da espiritualidade. Algumas pessoas,
nesse sentido, podem desenvolver ou vivenciar sua espiritualidade como
algo pessoal e individual, sem necessariamente pertencer a um grupo ou
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religido. Comumente, encontramos a expressao “religiosidade/espirituali-
dade” se referindo de forma ampla a ambos os conceitos, especialmente
em estudos e pesquisas.t*

Outros conceitos mais amplos de espiritualidade tém sido utilizados
e propostos e sdo especialmente Uteis para cuidados espirituais em salde.
Eles demonstram a relacdo entre a espiritualidade e a busca do sagrado ou
transcendente, mas ressaltam que muitos individuos vivenciam sua espi-
ritualidade em uma diversidade de contextos na vida. Em definicao pro-
posta pela Dra. Christina Puchalski, publicada em consenso com diversos
especialistas em cuidados paliativos no ano de 2009, a espiritualidade €
entendida como:

O aspecto dindmico e intrinseco da humanidade
por meio do qual as pessoas buscam sentido ul-
timo, propoésito e transcendéncia, e experienciam
as relacdes consigo mesmas, com a familia, com o
outro, com a comunidade, a sociedade, a natureza
e o significante e sagrado.*>%’

A espiritualidade esta presente na vida das pessoas como aspecto
indissociavel de sua identidade e experiéncia diaria, trazendo questiona-
mentos e sentido em momentos relevantes, quando pensamos na saude,
como escolha de tratamentos e decisdes importantes no fim de vida e
internacOes hospitalares.'

Pesquisas

Uma diversidade de pesquisas cientificas nas tltimas décadas tem
procurado compreender a importancia da religiosidade e da espiritualida-
de, especialmente nos contextos de cuidados paliativos e terminalidade.
Em reviséo aprofundada sobre o tema, Balboni et al. destacam que os
estudos sobre R/E e cuidados paliativos tém como objetivo compreender
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de que forma a espiritualidade dos pacientes influenciam no processo dos
individuos em lidar com doencas graves e com o fim de vida, influencian-
do em tratamentos e escolhas.®®* Nos Estados Unidos, por exemplo, em
torno de 70% a 80% dos pacientes com cancer em estagio avancado con-
sideram a religido algo importante em seu tratamento, 45% dos pacientes
consideram que a religiosidade influencia em suas escolhas de tratamento,
e 84% dos individuos referem que a R/E representa importante fator para
lidar com o cancer.®

Outros estudos identificam um importante fator protetor da R/E
em pacientes com doencas graves ou de terminalidade. Estudo multicén-
trico realizado nos Estados Unidos, por exemplo, identificou associagao
da R/E com maior qualidade de vida em 1.610 individuos com céancer,
efeito que se mantinha significativo mesmo na presenca de sintomas fisi-
cos mais intensos, como dor ou limita¢Ges funcionais.** Em outro estudo
americano, os dois principais preditores de bem-estar e qualidade de vida,
em pacientes internados com doencas em estagios avancados e em fim de
vida, foram auséncia de dor e estar em paz com Deus.**®

Como abordar na pratica clinica?

Um dos maiores desafios é traduzir os conhecimentos trazidos pela
ciéncia sobre espiritualidade e religiosidade para pratica clinica.'® Estudos
demonstram que a maior parte dos pacientes gostaria de falar sobre esses
temas nos atendimentos de saude. Entretanto, também a maior parte das
pessoas relata nunca ter sido questionada. E o que os autores chamam de
religious gap, um distanciamento entre o interesse e o envolvimento dos
pacientes e a compreensao, interesse e abordagem dos profissionais de
saude sobre o tema.*’

Boa parte dos profissionais, entretanto, consideram a R/E impor-
tante e gostaria de abordar, de forma qualificada, essa tematica na pratica
clinica. As principais barreiras percebidas para poder incluir essa tematica
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nos atendimentos incluem: receios sobre os limites éticos para abordar
esses temas com os pacientes; falta de treinamento durante a graduacao e
nos programas de especializacéo e residéncia e a falta de tempo para abor-
dar a tematica no dia a dia.’®

Diretrizes recentes auxiliam de alguma forma a abordar as principais
barreiras percebidas, com recomendagdes éticas e estimulo a atividades
de educacéo continuada e treinamento sobre o tema.*® Reforcando a im-
portancia dessas estratégias, especialmente para os cuidados paliativos, o
National Consensus Project for Quality Palliative Care, publicado em 2009 nos
Estados Unidos, propde a incluséo da espiritualidade e da religiosidade
entre os oito dominios importantes para um atendimento de qualidade e
exceléncia em cuidados paliativos.?

Entre as recomendacdes éticas e clinicas para abordagem do tema
em satide, podemos identificar: uma abordagem centrada no paciente, em
suas crengas, religiosidade e espiritualidade, de forma aberta, respeitosa,
sem julgamentos e sensivel a diversidades culturais; abordagens ndo-pro-
selitistas, ou seja, sem impor qualquer tipo de crenca ou religido, e uma
atencdo a aspectos contratransferéncias ou dificuldades pessoais dos pro-
fissionais com o tema, que possam influenciar, a favor ou contra, na reli-
giosidade do paciente.?

Anamnese espiritual

Pesquisas confirmam que a simples abordagem ou o questionamen-
to a espiritualidade dos pacientes nos atendimentos podem melhorar a
satisfacdo dos pacientes e o vinculo com os profissionais e tratamento,>®*
e 0 contrario tambem parece ser verdadeiro. Estudo realizado em Chicago,
nos Estados Unidos, por exemplo, identificou que pacientes que nao per-
cebiam suas questdes espirituais abordadas em seus atendimentos apre-
sentavam mais chances de uma avaliacdo menos satisfatoria da qualidade
de seu tratamento.®
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Como primeiro passo para incluir esse tema nas entrevistas e aten-
dimentos, uma disposi¢do a escuta aberta, sensivel e respeitosa, mesmo
diante de contextos de crengas diferentes e desconhecidas, ja favorece
muito a aproximacao e a compreensao do paciente. A espiritualidade deve
ser potencialmente considerada como fator importante na vida das pes-
soas e incluida ativamente em entrevistas de avaliagdo e acompanhamento,
especialmente em cuidados paliativos.?

Alguns roteiros de entrevista e coleta da histdria espiritual trazem
solucdes acessiveis para a abordagem inicial de forma bastante compreen-
sivel e prética.?? O método FICA, por exemplo, com apenas alguns minu-
tos de entrevista, permite compreender o quanto o tema pode ser impor-
tante para muitos pacientes e como aborda-lo no tratamento (Tabela 7.1).%

Tabela 7.1. Roteiro de entrevista FICA

Vocé possui alguma fé ou religido? A espiritualidade ou reli-

giosidade o ajudam de alguma forma em momentos dificeis ou
com o tratamento? O que traz sentido a sua vida?

O qudo importante é a sua fé, espiritualidade ou religiosidade
| (importancia e em sua vida? De alguma forma elas tém influenciado ou trazido
influéncia) davidas sobre seu tratamento? Vocé gostaria de dividir essas

F (fé, significado,
sentido)

Vocé participa de alguma comunidade ou grupo religioso?

Tem sido uma fonte de apoio e suporte? Existe algum outro
grupo ou comunidade ou pessoas que gostam muito de vocé, o
apoiam e auxiliam nesse momento?

A (abordagemno | Vocé gostaria de abordar algum desses aspectos ligados a sua fé,
tratamento) as suas crencas e aos seus valores, em seu tratamento?

Fonte: Puchalski.?
Cabe ressaltar, entretanto, a importancia da flexibilidade e da sensi-
bilidade nas entrevistas, de acordo com o contexto, o interesse e a dispo-
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nibilidade do paciente. Muitas vezes, o tema pode surgir espontaneamente
em uma lembranga ou duvida do paciente, ou as entrevistas podem ser
realizadas em diversos encontros, especialmente em pacientes internados
ou com seguimento de longo prazo. De qualquer forma, a abordagem ati-
va, com questionamentos objetivos e respeitosos sobre o tema, é indicada,
considerando a relevancia desses aspectos para 0s pacientes e a potencial

influéncia nos tratamentos.

Em contextos mais complexos ou diante de conflitos, davidas ou
sofrimento espiritual, entrevistas mais detalhadas e aprofundadas podem
ser realizadas pelos profissionais da satide. Atendimentos em conjunto
com profissionais da satde mental, especialistas em espiritualidade ou um
dialogo com lideres religiosos com treinamento em salde, em casos espe-

cificos, podem ser indicados.

Estudos identificam que em torno de 75% dos pacientes relatam
algum tipo de necessidade espiritual ao longo do tratamento.*® Entre as
diversas necessidades identificadas, por exemplo, encontram-se fatores
como conversar sobre seus medos, a morte e a finitude; ter esperancas
para o futuro; buscar proposito e sentido; conectar-se com Deus ou sua fé;
pedir perddo (para si mesmo ou para outras pessoas) ou mesmo sentimen-
tos de duvida e abandono divino diante de uma doenga grave.®

Efeitos negativos: como identificar?

Embora pesquisas demonstrem um predominio de beneficios da
R/E para saude, em alguns contextos, a R/E pode estar relacionada a um
impacto negativo para a saude, estando ligada a dor e ao sofrimento psi-
quico, que precisam ser identificados e abordados.

Um dos exemplos trazidos para a literatura € sobre o uso de estra-
tégias de coping negativo.? As estratégias de coping, ou enfrentamento, sdo
recursos utilizados pelos individuos para lidar com momentos de estresse
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e adversidade e podem ser positivos ou negativos, auxiliando na resolu-
cao e no alivio do sofrimento. Quando as estratégias sao consideradas
pouco efetivas ou trazem maior sofrimento e dificuldades, sdo chamadas
de estratégias de coping ndo adaptativo ou negativas. De forma geral, estra-
tégias mais passivas, com intenso rigor, exigéncia, inflexibilidade, negacao
e idealizacdo da realidade, apresentam efeitos negativos para resolucao de
adversidades e podem ser abordadas em atendimentos (Tabela 7.2).22

Tabela 7.2. Exemplos de estratégias de coping religioso-espiritual

Coping positivo Coping negativo

Busca de Deus, religiosidade ou espiri- | Sentimentos de culpa, castigo, punicéo
tualidade como transformacdo pessoal | relacionados a fé ou as crencas religiosas e
e suporte para mudancas espirituais

Postura passiva diante das adversidades,

Visdo mais positiva e amorosa de Deus
ou da espiritualidade, como apoio, supor-
te e forca em momentos de dificuldade

Busca ativa de outras estratégias que
possam auxiliar na resolucao das dificul-
dades (“faco a minha parte e confio no
apoio de Deus ou da espiritualidade™)

Procura da fé e espiritualidade também
como forma de oferta de apoio ao
outro, ndo somente suporte de suas
necessidades pessoais

Procura de recursos espirituais e in-
tegracdo com a comunidade religiosa
ou espiritual

com espera de intervengdes diretas, sem
realizar esforcos ou agdes para mudanga
(“espera que Deus ou a espiritualidade cure,
mas ndo faz a sua parte no tratamento”)

Conflitos religiosos intensos ou decep¢ao
relacionados a lider religioso ou comunida-
de religiosa

Perda de fé ou sentimentos de abandono
e perda relacionados a fé, as crengas e a
religiosidade

Conlflitos relacionados a perdao e ressen-
timentos

Fonte: Mosqueiro et al.*; Pargament et al 2324
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Estudo interessante publicado por Phelps et al., por exemplo, iden-
tificou que em um grupo de pacientes em situacdo de terminalidade, aque-
les com maior religiosidade apresentaram trés vezes mais chances de re-
ceber cuidados intensivos agressivos e menor chance de encaminhamento
para cuidados menos intensivos (hospices).? Entre 0os motivos levantados
pela equipe de pesquisa, podem ser citados fatores presentes em alguns
individuos com maior religiosidade, como busca por uma cura por vezes
milagrosa e maiores dificuldades éticas para aceitar uma possivel desistén-
cia da vida, motivados por crencas religiosas de alguns individuos.®

Existem momentos chamados de conflitos religiosos (religious
struggles) sempre relevantes, que precisam ser identificados e abordados
nos atendimentos.” Desentendimentos ou conflitos com grupos religio-
sos e duvidas relacionadas a fé e as crencas podem trazer grande sofrimen-
to e angustia, especialmente diante de noticias dificeis, como diagndstico
de uma doenca grave, pioras clinicas, internag@es e decisdes importantes
relacionadas aos tratamentos. O diagnostico de uma doenca grave e incu-
ravel, por exemplo, pode ser entendido como um abandono de Deus ou
uma perda da fé, ou podem trazer sentimentos de culpa, punicéo e castigo.
Muitas vezes, conteidos relacionados a religiosidade dos pacientes e dos
familiares estarao presentes no processo de elaboracido do luto no fim
de vida, inicialmente como negacéo da realidade, posteriormente como
barganha e, finalmente, como fatores importantes que podem auxiliar na
aceitacao, na pacificacao e no alivio do sofrimento.

Alguns autores abordam fatores de alerta sobre a religiosidade e a
espiritualidade que podem auxiliar na identificacdo de possiveis riscos re-
lacionados ao tema nos atendimentos de salde. Entre esses fatores, estdo
a presenca de radicalismos, fundamentalismos e rigor excessivo; o iso-
lamento social; a postura de culpa excessiva e persistente; o sofrimento
psiquico importante, com gquestionamentos sobre a propria fe e valor e,
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eventualmente, os pensamentos confusos, desorganizados, com conteudo
religioso-espiritual, que podem ser indicativos que quadro psicético.?

Dor espiritual

O conceito de dor espiritual (DE) € recente e muito relevante para
a prética clinica.”® Embora sem defini¢oes consensuais na literatura, a dor
espiritual pode ser entendida como dimensao relevante em individuos com
dor total. Mako et al.?® definem dor espiritual como “uma dor profunda do
ser, ndo ocasionada por fatores fisicos” e que pode se expressar por confli-
tos ou perdas: internos ou intrapsiquicos, interpessoais ou relacionados ao
divino ou espiritual. Millspaugh® aborda as relagBes complexas existentes
entre dor espiritual e diversos fatores como percepc¢do de morte ou de
finitude, perda de relagoes ou afetos significativos, perda de identidade,
propdsito ou sentido existencial e transcendéncia.

Em estudo realizado em Houston, nos Estados Unidos, com pa-
cientes em cuidados paliativos avangados, 44% dos individuos relataram
experiéncias de dor espiritual ao longo do tratamento.?® Medidas de dor
espiritual foram associadas a sintomas depressivos, ansiosos e anorexia. A
maior parte dos individuos com dor espiritual apresentava menores niveis
de religiosidade e bem-estar espiritual.?®

A abertura dos profissionais e do reconhecimento dos diversos as-
pectos de dor espiritual na préatica clinica constitui importante fator de
alivio para os pacientes, especialmente nos momentos finais de vida e nos
cuidados paliativos.

Espiritualidade e sentido existencial

A religiosidade e a espiritualidade, além do fator protetor para di-
versas condi¢Oes e marcadores de saude, constituem fatores reconhecida-
mente associados ao bem-estar psicologico, a satisfacdo e ao florescimento
humano, para muitas pessoas.®
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Muitos pacientes tém na espiritualidade um dos principais fato-
res de propdsito e coeréncia diante da vida. Mais do que apenas um
fator adicional ou checklist a ser incluida nos atendimentos, ela pode ser
vista como expressdo do ser humano integral e uma visdo de mundo
ampliada sobre sofrimentos, dores, afetos e perspectivas de uma vida

futura com profundo sentido para muitos individuos.
Intervencdes e psicoterapias

Estudo muito interessante publicado por Balboni et al. identificou
que pacientes que recebiam atendimento com cuidados espirituais no
fim de vida apresentaram trés vezes mais chances de encaminhamento a
atendimentos mais humanizados em hospices e menos chances de recebe-

rem tratamentos agressivos, ndo recomendados, no fim de vida.*

Nesse sentido, as diretrizes para cuidados espirituais em con-
textos paliativos reforcam uma série de competéncias que podem ser
desenvolvidas durante a formacdo e a educacdo continuada de equipes

e profissionais que trabalham nesse contexto.?®

Estudos recentes, em outras areas da medicina, da psicologia e da
psiquiatria, destacam a relevancia de estratégias terapéuticas que inte-
grem aspectos religiosos-espirituais de forma complementar aos trata-
mentos. As chamadas psicoterapias integradas a espiritualidade podem
ser recursos valiosos, integrando aspectos terapéuticos com as crencas
R/E dos individuos, trabalhando aspectos disfuncionais e reforcando

recursos, forcas e aspectos positivos (Tabela 7.3).%
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Tabela 7.3. Competéncias em cuidados espirituais

Presenca de treinamento sobre cuidados espirituais integrado a formacao do profis-
sional da saude

Entendimento basico sobre diagnostico e tratamentos integrados a espiritualidade
Reconhecimento de recursos espirituais disponiveis para os pacientes (por exemplo:
comunidades religiosas)

Treinamento integrado com exposicéo e dialogos com diferentes crengas e culturas,
permitindo maior qualidade de assisténcia espiritual dos pacientes

Reconhecimento da relevancia e do impacto da religiosidade e da espiritualidade dos
pacientes na tomada de decis@o dos pacientes e familiares

Reconhecimento dos diversos profissionais e recursos disponiveis e relacionados a fé
dos pacientes, facilitando encaminhamentos quando necessario

Formacdo e educacio sobre o tema, incluindo autocuidado e reflexdes sobre espiritua-
lidade e cuidados espirituais dos profissionais da satide

Fonte: Puchalski et al.;*? Balboni et al.®
Experiéncias espirituais no fim de vida

Estudos demonstram que, em momentos proximos ao fim da vida,
sdo comuns relatos de pacientes com experiéncias espirituais ou tambem
conhecidas como experiéncias de fim de vida ou a beira do leito, que po-
dem se diferenciar de outros sintomas de delirium ou efeito de medicamen-
tos.% Sdo comuns visdes muito nitidas de familiares ja falecidos ou entida-
des espirituais, sentimentos de conexao, fe, esperanca, visdes atribuidas a
vida apds a morte ou plano espiritual e mesmo periodos de paz e lucidez
que antecedem a morte. De forma geral, estudos demonstram que a maior
parte dessas experiéncias é vivenciada como positiva, trazendo sentimen-
tos de pacificacdo, aceitacdo e bem-estar psicologico ao fim da vida.*Para
muitos familiares, também, tais vivéncias podem ser fonte de conforto, e
estudos demonstram seus beneficios posteriormente no processo de ela-
boracédo do luto.*®
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Espiritualidade do profissional da saude

Um dos aspectos interessantes em diretrizes sobre a relevancia da
espiritualidade para a satde é a abertura e o reconhecimento da relevan-
cia do tema também para as equipes de atendimento na area da saude.*
Muitos profissionais possuem, em sua fé e espiritualidade, motivos que,
muitas vezes, influenciam na busca de profissoes na area da saide, como
forma de trazer alivio a dores de outros seres humanos.* Reconhecimento,
respeito, sensibilidade e consideracdo desses fatores na saude e no bem-
-estar de colegas, estudantes em formacao e equipes tém sido trazidos em
reflex0es recentes. Da mesma forma, a consideracao e a construcao de
afetos e ambientes abertos, que permitam a expressao e o respeito a todas
as formas de pensamento, pluralidade de crencas, valores religiosos ou
nao religiosos, trazem conforto, sentido e bem-estar a todos profissionais.

Ao longo de varias décadas de formacdo na medicina, na psicologia
e demais profissoes na area da saude, a espiritualidade e a religiosidade
foram vistas muitas vezes com indiferenca, desconsideracdo ou predomi-
nantemente de forma pejorativa. VisGes de mundo redutivistas ou abor-
dagens essencialmente materialistas, embora muito aceitaveis como pres-
supostos filosoficos e reflexo de momentos historicos especificos, muitas
vezes acabaram deixando de lado a relevancia cientifica de fatores como
R/E na vida e na salde do ser humano.'” Pesquisas nas ultimas décadas,
por outro lado, tém trazido a tona beneficios e desafios para integracao
desses aspectos na pratica clinica. Segue relevante atualmente a busca de
compreensao desses fatores nas diversas disciplinas da area da sadde, am-
parada na ética e na ciéncia, de modo a trazer beneficios e alivio, especial-
mente em contextos clinicos como cuidados paliativos, em que a R/E se
mostram muito presentes e com grande relevancia clinica.’*3
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CAPITULO 8

A NARRATIVA COMO FORMA DE
CUIDADO: O PODER DA COMUNICACAO

Newton Barros
Introducéo

Muito tem sido estudado e publicado sobre a relacdo médico-pa-
ciente e a importancia da comunicagdo nesse contexto. No entanto, o im-
pacto da comunicagdo vai muito além, pois envolve o relacionamento mé-
dico-familia, entre as equipes, os médicos e os profissionais dos diferentes
setores de uma instituicdo, seja esta um hospital, um ambulatério ou o
sistema de saude, publico ou privado. Atualmente, ndo podem ser esqueci-
das as redes sociais nas quais muitos profissionais da satide divulgam suas
opinides sobre diferentes assuntos, o que significa a relacdo com a comu-
nidade em geral. A comunicacao permeia todos os processos do cuidado
com a satde e pode influenciar a relacao de cuidado de forma positiva ou
negativa, conforme sua adequacéo as necessidades de cada situacdo.!

No cuidado paliativo, cujo conceito envolve o nlcleo paciente-fami-
lia, visando & melhora da qualidade de vida, ao alivio de sintomas e a pre-
vencdo do sofrimento psicossocial e espiritual em portadores de doengas
incuraveis, a comunicacao se reveste de grande importancia para esclare-
cer davidas, informar o diagnostico e o progndstico e amenizar possiveis
traumas e sentimentos de culpa, que podem deixar marcas psicologicas
nos familiares por muito tempo e até por toda a vida.>

Embora parega um assunto simples, ainda existem muitos proble-
mas relacionados a comunicagdo, no ambito do atendimento de saide em
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geral e no cuidado paliativo em especial. Estudantes e profissionais neces-
sitam se qualificar em relacao ao assunto, o que muito contribuiria para a

satisfacdo de pacientes e familiares e 0 bom andamento dos tratamentos.?

Este capitulo abordara o assunto de forma resumida, enfocando
diferentes aspectos da comunicacao e ilustrando com casos que acontece-

ram na realidade da pratica clinica.

Por fim, sdo feitas algumas consideracdes sobre a Medicina Narrativa,
um enfoque que vem crescendo em importancia e se inserido nos meios
académicos, com o objetivo de mostrar aos médicos que é fundamental es-
cutar as histdrias contadas pelos pacientes e nao se deixar seduzir exclusi-
vamente pelos avangos tecnoldgicos no diagndstico e nos tratamentos. 1sso
porgue, se ndo houver cuidado com as historias de vida dos pacientes, iSso

podera contribuir para o afastamento na relagdo entre médicos e pacientes.
O processo de comunicacao

A comunicacéo € essencial na convivéncia social humana e esta as-
sociada a linguagem e a interacdo entre pessoas, representando a transmis-

sdo de mensagens entre um emissor e um receptor.

O esquema da Figura 8.1 simplifica os elementos que compdem

a comunicacéo.

=YY = e — >RECEPTOR

Canal -Mensagem- Cddigo

Fonte: elaborada pelo autor.
Figura 8.1. Esquema dos componentes da comunicacao.
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Cada um dos elementos significa o seguinte:

- Emissor: é aquele que emite a mensagem para um ou mais receptores,
por exemplo, uma pessoa ou um grupo de individuos.

- Receptor: é quem recebe a mensagem emitida pelo emissor.

- Mensagem: é o objeto utilizado na comunicacgéo, que representa o con-
tetdo, o conjunto de informacdes transmitidas pelo emissor.

- Cddigo: o conjunto de sinais utilizados na mensagem.

- Canal de comunicacdo: é o meio pelo qual a mensagem é transmitida; por
exemplo, jornal, livro, revista, televiséo, telefone etc.

- Ruido na comunicacio: ocorre quando a mensagem nao é decodificada
de forma correta pelo receptor. Por exemplo, o cddigo utilizado pelo emis-
sor é desconhecido pelo receptor, um barulho do local e o tom de voz.

Tipos de comunicacao

De acordo com a forma de transmissédo da mensagem, a comunica-
cdo pode ser classificada de duas maneiras:

- Comunicacgéo verbal: uso da palavra, por exemplo, na linguagem oral
ou escrita.

- Comunicacdo ndo verbal: ndo utiliza a palavra; por exemplo: comuni-
cacdo corporal, gestual, de sinais, postura, forma de vestir.

Comunicar nao significa apenas saber dizer algo a outras pessoas
de maneira adequada, mas consiste em fazer com que o outro lado — no
caso, 0 receptor — entenda aquilo que é dito.* Muitas vezes, o emissor
transmite sua mensagem da forma que ele prdprio pensa ser a mais correta
e considera o assunto resolvido, mas o receptor pode ter percebido dife-
rente, ndo ter entendido ou até percebido o oposto do que foi a intencéo
do emissor. Um exemplo muito comum €é quando o médico utiliza lingua-
gem técnica para explicar determinado assunto, doenca ou tratamento, e 0

1126 |

paciente, por timidez, ndo esclarece as duvidas. Isso prejudica diagnosticos
e terapias, especialmente em doencas cronicas.

Os casos clinicos descritos a seguir séo alguns exemplos da pratica diaria.
Casos clinicos
Caso clinico 1

O jovem médico plantonista da unidade de terapia intensiva (UTI)
retine-se com os familiares no corredor em frente a porta, todos de pé,
diante do olhar triste dos quatro filhos cujo pai estava internado ha 7 dias,
e diz:

: O caso é grave. Ele teve uma embolia pulmonar em consequéncia
de uma trombose venosa profunda. No momento, esta anticoagulado e
hipotenso, recebendo vasopressores. E bom que fique algum familiar
pelo hospital, pois a qualquer momento daremos mais noticias. :

Os familiares, gente simples, saem do local entendendo a Unica par-
te que puderam absorver: “o caso é grave”.

Ensinamentos desse caso: aqui, além da linguagem técnica utilizada pelo
médico, houve outra grande falha. Ao comunicar uma ma noticia, todos de-
vem estar sentados, em uma sala adequada, com telefone desligado e sem
possibilidade de interrupcdes na conversa. O simples fato de estarem senta-
dos, médico e familiares, transmite a sensacéo de disponibilidade para ouvir
e esclarecer duvidas (comunicagao nao verbal). O corredor, por onde passam
outras pessoas, ndo € um local correto para esse tipo de conversa. Ao término
da explicacdo, o médico deveria perguntar se todos entenderam e solicitar que
alguém repetisse o que foi dito, para ficar bem claro. Muitas vezes, é neces-
sario que o médico explique novamente, por vezes até repita no dia seguinte,
pois, ao receber uma ma noticia, € comum que as pessoas “nao ougam’ OU
“neguem” aquilo que ouviram, porque, na realidade, ndo gostariam de escutar.
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Caso clinico 2

Médico, depois de examinar o paciente e constatar a pressdo eleva-
da em varias medidas, diz: “o senhor estd com a presséo alta. Tome este
remédio por 30 dias e depois retorne a consulta.”

Ensinamentos desse caso: embora a intencdo do médico fosse revisar o
paciente depois de 30 dias de tratamento, com o objetivo de verificar se
a dose do anti-hipertensivo estaria adequada ou necessitaria de ajustes, o
paciente poderia entender que o remédio era para ser tomado por apenas
30 dias. Caso ndo apresentasse sintomas, como € comum nos casos ini-
ciais de hipertensdo, ndo retornaria ao médico. Depois de algum tempo,
ele pode ter alguma complicacéo (acidente vascular cerebral, por exemplo,
consequente a uma crise hipertensiva), sem saber que a hipertensao é uma
doenca crénica, e 0 medicamento deveria ser tomado para sempre. Na
realidade, isso ndo foi dito pelo médico, que, por sua vez, nem procurou
saber o que o paciente entendera de sua explicagao.

Outras vezes o proprio médico ndo investigou com detalhes a histo-
ria clinica do paciente, como aconteceu no caso a segulir.

Caso clinico 3

O médico residente apresenta 0 caso ao preceptor:

Paciente do sexo feminino, 45 anos, relata dor precordial subita e
desmaio em casa. Trazida ao pronto-socorro, foi examinada. Foram feitos
eletrocardiograma e enzimas, sem alteragdes. Solicitei avaliagéo pelo neuro-
logista, que nada encontrou, mas sugeriu uma tomografia cerebral, que foi
normal. Ela faz tratamento para hipertenséo leve e ndo tem outros sintomas. '

O preceptor foi ver a paciente: cumprimentou-a, apresentou-se e
perguntou: “O que aconteceu com a senhora?” A paciente respondeu:
“Eu estava em casa, quando chegou minha filha de 13 anos e disse: 'Mae,
eu estou gravida!' Aquela noticia repentina me deixou t&o nervosa que sen-
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ti uma forte dor no peito e desmaiei.” O preceptor olhou para o residente,
que demonstrava surpresa. Ao sair da sala, antes que ele se explicasse, foi
logo dizendo: “vocé ndo fez nada errado. Comunicagao € assim, conforme
a gente faz a pergunta pode obter respostas diferentes. As vezes, numa
emergéncia, a preocupacao do médico é com o tipo de dor, localizacéo,
irradiacdo, na tentativa de caracterizar um possivel infarto, e vai logo so-
licitando os exames corretos para aquela hipdtese. Mas a paciente ndo foi
dada a chance de contar sua histdria, conforme realmente aconteceu. E
ela nem pensou que aquela informacdo fosse importante, pois percebeu
o médico e outros profissionais preocupados em atendé-la o mais rapido
possivel, com o maximo cuidado, fazendo exames e medicacdes, imagi-
nando que sua situacao era critica."”

Comunicagé@o em cuidado paliativo

O cuidado paliativo requer treinamento e estudo atualizados, per-
cepcao acurada e uma visao profissional diferente de muito que foi apren-
dido durante a formacao, ainda com o foco na doenca, na fisiopatologia,
no tratamento e na cura. O cuidado paliativo deve ser centrado na pessoa
e em suas necessidades. Atender pessoas com doencas incuraveis ou em
fase avancada e terminal pode gerar frustragdes no proprio médico e nos
outros profissionais, prejudicando a atencdo aos sofrimentos do paciente,
a necessaria empatia e a boa comunicacao. Entender a evolucdo de uma
doenca incurdvel e seu tratamento, como fazer uma analgesia efetiva e ali-
viar outros sintomas fisicos é a parte mais facil do cuidado paliativo, desde
que o profissional esteja habilitado e tenha conhecimento sobre o uso das
drogas e das técnicas disponiveis.5 E s seguir o protocolo. O que exige
experiéncia, vivéncia e aprendizado complexos s&o os cuidados psicosso-
ciais, pois compreendem um misto de cultura, historia pessoal e relagdes
familiares, filtrados pelas emocdes do paciente e da familia diante de uma
doenca que, sabidamente, evoluira para a morte em pouco tempo.
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Considerando que o cuidado paliativo implica num trabalho multi-
profissional, é fundamental que a equipe compartilhe informacoes sobre
0 paciente e familiares, para que o atendimento seja complementar e a
comunicacdo obedeca a um critério uniforme.

Cabe ao médico paliativista ser sincero e honesto em suas infor-
mac0des, sem perder a suavidade e a empatia. Dizer ao paciente que tudo
esta indo bem e logo tudo vai melhorar, com a intencéo de proteger seu
sofrimento, € uma das piores coisas a acontecer, porque o paciente logo
descobrira a verdade e perder4 a confianga exatamente naquele que de-
veria ser seu amparo. O médico precisa conter sua ansiedade em falar ao
paciente ou responder suas perguntas mais dificeis. Por vezes, o siléncio,
o olhar um gesto, dizem mais que muitas palavras. E o que chamamos de
comunicacgdo nao verbal.

Comunicagdo de noticias dificeis

Noticias dificeis (também chamadas de mas noticias) sdo as infor-
magcdes que alteram de maneira drastica e negativa a visdo do paciente
sobre seu futuro.® Embora facam parte do trabalho de todos os médicos,
ainda sdo restritos 0s cursos sobre 0 assunto e sua incluséo nos curriculos
das faculdades de medicina. Todo médico ira se defrontar com situacoes
nas quais seu paciente passara por uma piora na evolucdo da doenca e
tera que responder as davidas do préprio paciente ou de sua familia, pre-
cisando conhecer a técnica de melhor comunicar a situacdo sem causar
dano. Comunicar mas noticias ndo deve ser uma habilidade opcional, mas
obrigatoria para todo profissional. Pode ser fonte de ansiedade tanto para
0 paciente quanto para 0 médico, especialmente nos casos de cuidado
paliativo, em que a possibilidade de cura ja ndo mais existe.” Por causa
disso, ndo € incomum o médico assistente, com pouca experiéncia, soli-
citar a transferéncia de seu paciente para a equipe de cuidados paliativos
sem ter tido a conversa sobre a inexisténcia de um tratamento curativo e,
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muito menos, sobre o tempo estimado de sobrevida, o que possibilitaria
ao paciente e aos familiares se programarem ou tomarem decisdes que
entenderem importantes.

Varias razoes justificam a importancia de comunicar mas noticias:
primeiro, deve fazer parte da habilidade do médico;? segundo, € uma ques-
tao legal e ética, pois o paciente tem direito de saber sobre sua doenca;’ terceiro,
¢ um fator de melhora da satisfacao e da reducao de estresse do profissional.

O entendimento corrente entre a maioria dos médicos nas décadas
de 1950 e 1960 de ndo falar o diagndstico de cancer aos pacientes para
“protegé-los” inverteu-se algumas décadas depois, por ndo ter sido evi-
denciada a ocorréncia de situacdes graves, como desespero e suicidios,
que eram esperadas. Ao contrario, pesquisas mostraram que a maioria dos
pacientes desejava saber seu diagndstico e prognostico quando portadores
de doenca grave e limitadora da vida.

Na prética, a questdo ndo reside em “dizer ou ndo dizer”, mas em
“como e quando dizer”. Para isso, existem varias técnicas, e, antes de falar,
é importante entender o que o paciente ja sabe sobre sua situacdo de sau-
de, evitando levantar surpresas insuspeitadas.

Algumas técnicas ensinam como devem ser comunicadas as mas
noticias aos pacientes, sendo o protocolo SPIKES um dos mais conhe-
cidos, que diz de forma gradual depois de entender o0 que o0 paciente ja
sabe e 0 que ele quer saber.!* Ele vem da sigla em inglés cujo significado
é 0 seguinte:

- S (setting up): consiste em buscar um lugar reservado, onde médico e
paciente possam estar sentados, de modo a manter o contato visual. O mé-
dico deve ter revisado 0 caso e estar preparado para responder as perguntas
do paciente. Ao paciente deve ser perguntado se deseja algum familiar junto.

- P (perception): o médico deve fazer perguntas amplas, visando en-
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tender o que o paciente e os familiares sabem a respeito da doenca e sua
condicdo irreversivel, para fazer os devidos esclarecimentos.

- | (invitation): perguntar ao paciente o que ele gostaria de saber sobre
a sua doenga e seu estado de salde: se prefere conversar sobre tudo ou

apenas um esboco? Ou se prefere que seja falado tudo para seu familiar.

- K (knowledge): avisar previamente que é portador de mas noticias.
Depois, ao falar do que se trata, evitar termos técnicos; falar claramente,
usando vocabuldrio de facil entendimento e evitando ser rispido.

- E (emotions): observar o que a pessoa pode estar sentindo, acolher se es-

tiver chorando e responder com afirmativas que demonstrem compreensao.

- S (strategy): discutir planos de tratamento, mas perguntar antes se o
paciente esta pronto para isto.

E importante deixar claro ao paciente que ele nio sera abandonado
e existe um plano de tratamento, mesmo que ndo seja curativo, para seu caso.

O protocolo SPIKES ajuda a organizar esse momento dificil da
conversa com o paciente, dificuldade que é também para o médico e se

aperfeicoa com a experiéncia adquirida pelo tempo de profissao.
Caso clinico 4

Paciente do sexo masculino, 74 anos, portador de cancer de prostata
metastatico para os 0ssos, em fase avancada, acamado, emagrecido, lucido.

Casado pela segunda vez, tem duas filhas gémeas com 14 anos.

Apds varias visitas no domicilio, sua dor estava dificil de ser contro-
lada com as medicacg0es, até que um dia ele perguntou:
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. Paciente: Doutor, sei da minha situagdo incuravel e vejo que estou pio-
- rando. Quanto tempo de vida eu tenho? :

. Médico: Essa é uma previséo dificil, pois ninguém sabe ao certo.
. Paciente: Mas, nem um tempo aproximado?

. Médico: Qual o motivo da sua pergunta? Alguma preocupacio que o
. faz perguntar isso? :

. Paciente: Bem doutor, como o senhor sabe, esse € meu segundo casa- :
- mento. Tenho ex-mulher e outros dois filhos, ja adultos, que estdo bem :
: de vida. Eu gostaria de deixar esse apartamento onde vivemos para :
. minhas duas filhas gémeas, para ajudar em seu futuro. Pensar nisso tem
- dificultado meu sono. :

. Médico: Se essa é a sua vontade, entdo faca. VVocé precisa resolver o que
. traz preocupacOes e ficar mais tranquilo. :

Na outra visita ele estava sem dor, com as mesmas doses de medica-
¢Oes que usava antes, e disse: “Doutor, depois da nossa conversa, chamei
o cartorio e assinei uma procuracdo deixando o apartamento para as filhas
e isso causou-me grande alivio”.

Ele faleceu 30 dias depois e, durante esse periodo, nunca mais se
queixou de dor e passou a dormir tranquilamente. A esposa e as filhas,
apesar da tristeza pela perda, conseguiram conviver com ele em seus Ulti-
mos dias conversando sobre muitos assuntos, relembrando passagens da
vida desde que elas eram pequenas.

Ensinamentos desse caso: a pergunta “Quanto tempo de vida eu tenho?”
pode deixar 0 médico pouco experiente diante de um dilema sobre como
responder. Embora existam escalas que sirvam para determinar uma esti-
mativa de sobrevida, especialmente em pacientes com cancer, elas devem
servir para 0 médico, mas nunca como um parametro para informar ao
paciente ou a familia, pelo potencial gerador de ansiedade a todos.*? Dian-
te da pergunta do paciente, 0 médico deve aproveitar para investigar mais
sobre as preocupacdes que o estdo incomodando e, possivelmente, contri-
buindo para a piora de sintomas (dor e insdnia neste caso). Nunca deve ser
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dito “nesses casos, em média sao 6 meses de vida”, porque o que fixa na
mente do paciente e familia é o nimero (6 meses) e, quando se aproxima
da data prevista, a ansiedade de todos aumenta.

Ainda, é importante 0 médico especialista em medicina paliativa es-
tar atento para assuntos psicossociais dos pacientes, alem dos sintomas
clinicos referidos. E fundamental perguntar sobre as caracteristicas da dor,
por exemplo, para firmar o diagnostico e planejar o tratamento (locali-
zacao, irradiacdo, tipo, fatores de piora e alivio etc.), mas ter sempre em
mente o conceito de dor total,**no qual os aspectos fisicos, emocionais,

sociais e espirituais podem ter influéncia determinante.
Comunicagéo néo verbal

A comunicacdo nao verbal, como o préprio nome sugere, € aquela
que acontece sem o uso de palavras faladas ou escritas. Inclui comporta-
mentos aparentes, como olhares, gestos, toques, posturas, entonacao da
V0z e suspiros provocados por tensdo, aléem de mensagens menos obvias,
como tipo de roupa, distancia espacial entre as pessoas e expressao facial.*
Mesmo o siléncio € significativo e pode transmitir inimeras mensagens
em determinado contexto. O toque deve estar presente em toda a assis-
téncia e deve ter a finalidade de demonstrar carinho, empatia, seguranca e
proximidade em relagéo a quem é atendido.” Isso também foi verificado
na unidade de terapia intensiva, demonstrando o quanto o toque inter-
fere nos estados fisico e mental do paciente, podendo gerar seguranca e
conforto.'® Pesquisas feitas com estudantes de medicina e de enfermagem
mostraram o pouco conhecimento sobre a pratica da comunicacdo ndo
verbal e a necessidade de capacitacdo deles nesse assunto.'” A ma utili-
zacdo da comunicacdo ndo verbal e sua percepgéo inadequada durante a
interacdo com o paciente pode ser considerada iatrogénica, pelo potencial
causador de sequelas psicologicas ao paciente e pela influéncia decisiva de
Seu compromisso com o terapeuta e na evolugdo do tratamento.
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Caso clinico 5
A paciente entra no consultério inquieta e comeca falar, ainda de pé:

— Doutor, eu estou muito nervosa.

— O que aconteceu?

— E que outro médico me mandou aqui.

— Sim?

— Foi depois de ver o resultado dos meus exames.
- E o que ele disse?

.~ Nada.

. — Como assim, nada?

.—Ele baixou a cabeca, olhou o exame e fez huuuummm! E sem olhar
jpara mim, escreveu seu nome na receita e disse: leve o resultado para este
‘médico. :

. - E a senhora nio perguntou o que era?

'~ Fu fiquei tio nervosa que nem consegui falar. E corri para marcar a:
consulta com o senhor. E ainda demorou 15 dias. :

Este € um exemplo de comunicacdo ndo verbal, na qual a expressao
do médico denotava espanto e surpresa com o resultado do exame e, apa-
rentemente, com sua gravidade. Era uma paciente com cancer de mama e

metastases 0sseas em estagio avancado. Além de explicar a situacdo para
ela, foi preciso responder a varias questdes como, por exemplo, o que é
“cuidado paliativo” que estava escrito na agenda de sua consulta, pois nun-
ca tinha ouvido falar a respeito desse nome.

Infelizmente, ainda na atualidade, muitos médicos que encaminham
pacientes para cuidado paliativo ndo explicam do que se trata e por qual
motivo o estdo fazendo. Talvez uma das razdes seja porque pensam que
encaminhar ao cuidado paliativo é para 0s casos que “nao tém nada mais
a fazer”, um conceito erroneo, que ainda persiste nos dias de hoje. Em
Londres, em 1967, Cicely Saunders, fundadora do St. Christophers Hospice,
recusava-se a aceitar esta frase relacionada a pacientes com doenca avanca-
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da ou terminal, pois dizia: “no cuidado paliativo temos muito mais a fazer
ainda”, defendendo o cuidado da dor e outros sintomas fisicos, emocio-
nais, sociais e espirituais, o que ela passou a chamar de “dor total”.

Comunicacdao e seguranca do paciente

Cada vez mais, os hospitais e o sistema de saide como um todo
tém buscado a qualificacdo, visando atender as necessidades dos pacientes,
treinando equipes, investindo em tecnologia e criando equipes para a redu-
¢édo de riscos inerentes aos processos durante as hospitalizagdes.® Mesmo
assim, todo o cuidado que equipes, hospitais ou sistemas de satde dedi-
cam aos pacientes pode resultar em insatisfacdo ou até danos, se nao hou-
ver uma comunicacdo adequada, que é um dos itens do gerenciamento de
risco. Porteiro, recepcionista, técnico de enfermagem, enfermeiro, médico
e demais profissionais envolvidos na assisténcia, em maior ou menor grau,
podem influenciar nos resultados de tratamentos e no grau de satisfacao
dos pacientes e familiares que buscam ajuda para seus problemas. A cres-
cente evolucgdo da tecnologia, da pesquisa, de novos tratamentos; a moder-
nizacdo dos hospitais e a experiéncia das equipes tém mostrado notdrios
avancos e resultados no controle das enfermidades, mas a comunicacao,
que permeia todo o atendimento, ainda deixa muito a desejar e precisa de
atencdo especial, pois esta relacionada a acidentes com medicacdes e pro-
cedimentos. Reunides de equipe, para que todos conhecam o quadro cli-
nico e propostas de tratamento dos pacientes, tornaram-se um evento da
maxima importancia nas instituicoes e sinal de qualidade no atendimento.
Da mesma forma, a explicagéo para os pacientes sobre a situacédo de sua
saude e o esclarecimento de dlvidas dos familiares tém sido cada vez mais
o foco de atencgéo das equipes e uma exigéncia ética, pois tudo o que diz
respeito ao atendimento do paciente (prontuario, exames, relatdrios etc.) é
de sua propriedade por direito.
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Medicina Narrativa

A Medicina Narrativa € um movimento que objetiva valorizar o en-
tendimento do paciente que procura ajuda médica, de forma a estimular a
empatia por parte dos profissionais.” Tem também a finalidade de qualifi-
car a historia clinica, que habitualmente segue um roteiro predeterminado
e aprendido nas escolas médicas, com queixa principal, histéria da doencga
atual, revis&o dos sistemas, antecedentes pessoais e familiares.

Embora a doenga seja um fendmeno biol6gico, a experiéncia viven-
ciada de cada pessoa é diferente, principalmente na forma de narrar seus
sintomas. Para percebé-la, o profissional necessita ser competente para
seguir o fio da narrativa do paciente, dar sentido a sua linguagem sim-
bolica, compreender o significado das historias e imaginar a doenca pela
perspectiva do doente.

A mudanca do perfil epidemioldogico, com diminuicdo das doen-
cas infecciosas e maior impacto das doencas cronicas e degenerativas, fez
com que fosse necessario modificar o papel do profissional de satide no
cuidado de seus pacientes. O modelo biomédico necessitou ser revisado,
e as narrativas ganharam relevancia no estudo de doencas crénicas, como
um recurso para o entendimento do esforco empreendido pelos pacientes,
para lidar com suas situac@es de vida cotidiana e, acima de tudo, com 0s
problemas de identidade gerados pela doenca. 1sso € muito verdadeiro no
atendimento do cuidado paliativo.

Estudos e publicacdes de Rita Charon passaram a divulgar a Medici-
na Narrativa. Ela foi a primeira a criar uma pés-graduacéo sobre o assunto
na Universidade de Columbia, nos Estados Unidos.?* Charon observou
que as pessoas doentes precisam de médicos que entendam sua doenca,
tratem o seu problema médico e as acompanhem durante a sua enfermi-
dade. O deslumbramento com os avancos tecnologicos no diagnostico e
no tratamento, por vezes, faz com que os médicos percam a capacidade
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de reconhecer as dificuldades de seus pacientes e ter empatia com seus so-
frimentos. Além da habilidade cientifica, os médicos precisam também de
habilidade para ouvir a narrativa dos pacientes e entender seu significado.
Chama-se competéncia narrativa aquela utilizada para absorver, interpre-
tar e responder a historias, praticando a medicina com empatia, reflexao,
profissionalismo e com confiabilidade (Medicina Narrativa).

Pessoas doentes tém necessidade ndo apenas de contar a histdria
de sua doenga, mas também de compartilhar sentimentos, crencas e fatos
que julgam estar associados a seus sofrimentos. Ainda hoje, mesmo ten-
do a disposi¢do inimaginaveis recursos tecnolégicos, pacientes deixam de
confiar em médicos que nao olham em seus olhos, nao prestam atencao
as suas historias e desconsideram seus sentimentos. Portanto, é indtil co-
nhecer o melhor manejo em relacao a determinada doenca se o paciente
ndo toma adequadamente os medicamentos prescritos porque esta depri-
mido ou porque tem um sistema de crengas, geralmente decorrente de seu
contexto cultural ou familiar, que impede sua adeséo ao tratamento. Cada
individuo que vivencia determinada enfermidade tem uma histéria muito
particular. E essencial que seu médico seja capaz de ler e compreender
esse texto inédito, muitas vezes escrito nas entrelinhas.

A pratica da medicina centrada na pessoa requer um conhecimento
do ser humano em sua totalidade, levando-se em conta suas dimensdes
fisica, emocional, mental, espiritual, cultural, familiar e social.

Além de médica e PhD em literatura, Rita Charon defende que

Envolver-se com pacientes na maneira como
os leitores bem treinados se envolvem com ro-
mancistas, narradores e personagens, segundo a
teoria, € uma forma de restaurar a medicina sua
humanidade perdida, tornando os médicos mais
humildes, mais respeitosos com o0s pacientes e
mais capazes de ver as coisas das perspectivas de
quem € o alvo do seu atendimento.?
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A medicina narrativa, ou baseada em narrativas, tem como objetivo
principal auxiliar o médico no aprimoramento das habilidades humanas
necessarias a sua pratica, como a escuta, a empatia e a compaixao, além
de ajudar no desenvolvimento de valores morais. Para isso, utiliza como
recurso a literatura e o estimulo a producéo de narrativas, por meio de
projetos que podem ser desenvolvidos entre profissionais ou estudantes
dos cursos de graduacdo médica. Segundo Charon, os médicos entram nas
vidas dos pacientes nos momentos de grande fragilidade. Sao situagdes
narrativas de extrema complexidade, com nuances subjetivas e, para uma
melhor compreensdo da histéria do paciente, torna-se necessario que o
profissional tenha uma boa fluéncia como leitor. Ou seja, o habito da lei-
tura de historias o capacita para a escuta das multiplas historias que com-
pdem a vida do paciente. Essa proposta, ao introduzir a valorizacdo das
historias biograficas do paciente, representa uma transformacio significa-
tiva na formacdo do médico, impactando diretamente na melhoria da qua-
lidade das relagBes médico-paciente. Pesquisas indicam que os médicos
trabalham a partir das histérias que Ihes contam e, durante uma anamnese,
escutam os pacientes em média 16 segundos antes de interromperem seu
relato livre e iniciarem o interrogatorio padrdo.*

O interrogatorio padrdo, com perguntas diretas, possibilita obter
apenas respostas, mas nao a histéria do paciente e nem mesmo a historia de
sua vivéncia do adoecimento: apenas da doenca. Se nem mesmo a narrativa
desse adoecimento esta sendo permitida, que dira suas outras historias. E
muito dificil que consigamos nos relacionar de forma apropriada com uma
pessoa sem nos engajarmos com as maltiplas histdrias que ela conta.

Comunicacgédo em tempos de pandemia

A pandemia do coronavirus surpreendeu o mundo, disseminando o
medo de uma doenca desconhecida, cujos protocolos de atendimento fo-
ram sendo estruturados aos poucos, e a tentativa de salvar vidas tornou-se
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a prioridade. Diante do crescente nimero de pessoas necessitando de tra-
tamento intensivo e dos 6bitos, muitos hospitais potencializaram a atua-
¢éo das equipes de cuidados paliativos, para auxiliar no alivio do sofrimen-
to de pacientes e familiares. As condigdes impostas pelo distanciamento
social fizeram com que surgissem adaptacoes nas formas de comunicacao.
Doentes isolados nos hospitais, com visitas proibidas ou restritas, e reu-
nides da equipe com familiares passaram a utilizar o contato telefonico ou
por videochamada.

Discussao de casos, troca de informacoes cientificas, reunioes de
estudo, aulas e eventos passaram a utilizar a modalidade virtual, uma nova
experiéncia com potencial de se tornar um habito a partir de agora.

SituacBes como a cremacao dos corpos apds o 6bito ou a proibicao
da participacao da familia em rituais de sepultamento e despedida, pos-
sivelmente gerando lutos complicados, dever&o ser alvo da atencéo dos
profissionais de satide mental e cuidado paliativo ainda por muito tempo.

Em suma, a pandemia gerou sofrimento, tensdo, ansiedade e perdas
significativas, mas também resultou num grande aprendizado, que podera
qualificar o cuidado com a satide daqui para diante, com novas formas de
ensino, atendimento e comunicacéo entre todos os envolvidos.
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CAPITULO 9

A EDUCACAO PARA A MORTE
COMO PROTAGONISMO DO HUMANO

Rodrigo de Oliveira Azevedo

Introducéo

Veiga-Neto,"* sem pretender esgotar os debates ou fixar um sentido
definitivo para a palavra “educacao”, pois a reconhece como objeto de dis-
cussdes e desacordos constantes, caracterizou o termo como o “conjunto
de préticas sociais cujo objetivo principal é a trazida dos recém-chegados
— criangas, estrangeiros, estranhos etc. — para uma determinada cultura que
‘ja estava ai’”. Ao se tomar emprestada a definicdo proposta pelo autor e
a aproximar de outra expressao igualmente polissémica, a da morte, para
constituir o constructo “educagdo para a morte”, deve-se necessariamente
considerar que esse processo de inser¢do cultural depende minimamente
daquilo que os humanos — enquanto seres histéricos — concebem como

vida e morte.

Com o suporte dessas proposi¢des, compreende-se de modo mais
facil porque a educagdo para a morte em diferentes épocas da histdria
e distintos locais do planeta tem se caracterizado por praticas bastante
diversificadas. Para ilustrar com alguns exemplos, Santos? escreve que, na
Idade Média:

O doente, entdo, ao pressentir uma doenca
incuravel, chamava o0s parentes, 0S amigos
intimos, os conhecidos da vila para o ritual
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da despedida. As criangas participavam desse
processo, tanto que todas as pinturas sobre a
morte na Idade Média costumam retrata-las ao
lado dos moribundos.?*’

Ao descrever suas experiéncias com os indios Surui Paiter, que vi-
vem no estado da Rond6nia, no Brasil, Mindlin® registra:

E entdo muito presente a evocagéo do dominio dos
mortos — faz parte do quotidiano, dos sonhos, das
dancas, das curas. Mas ndo se pronuncia o nome
dos mortos, o que poderia chama-los de volta, e ha
um grande temor das almas que se foram.*%

Assim, nesse contexto de praticas amplamente variadas, este capitu-
lo se propde a descrever 0 modo como vida e morte sdo predominante-
mente concebidas na contemporaneidade; discorrer sobre algumas condi-
¢Oes que, ha algum tempo, contribuem para a emergéncia de novos modos
de se conceberem vida e morte e sugerir alguns elementos que, segundo
nossa compreensdo, devem ser contemplados em atividades atuais de edu-
cacdo para a morte.

A vida e a morte na contemporaneidade

Amaral* escreve que, segundo artigo publicado originalmente em
1997 pelos geneticistas Craig Venter e Daniel Cohen, o século 21 seria
considerado o “século da biologia”. Essa denominagdo decorreria da cres-
cente importancia que os conhecimentos bioldgicos adquiririam para a
compreensdo e a administracdo dos fenémenos da vida humana.

Porém, tal valorizagéo — ou projec¢do social —da biologia ndo é, de
forma alguma, um processo recente:

Parece-me que um dos fendmenos fundamentais
do século XI1X foi, é o que se poderia denominar
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aassuncao da vida pelo poder: se vocés preferirem,
uma tomada de poder sobre 0 homem enquanto ser
Vvivo, uma espécie de estatizacéo do bioldgico ou,
pelo menos, uma certa inclinacéo que conduz ao que
se poderia chamar de estatizagao do biol6gico.%%¢

Portocarrero,® por sua vez, afirma que, nesse mesmo periodo, ou
seja, no século 19, o conceito de vida comecgou a ser problematizado:

A nocdo de vida, no sentido que lhe é conferido
pelas ciéncias bioldgicas, impde-se, fundindo-
se a ideia de vida normal ou patoldgica, de vida
social, moral, politica e econémica. Encontra-se,
no vocabulario técnico e critico da filosofia do
século XX, a definicao de vida fundamentada,
antes de mais nada, na perspectiva bioldgica.®"’

Em nota de rodapé na mesma obra, a autora explicita a definicao
de vida encontrada no vocabulario técnico e critico da filosofia do século
20 de Lalande: “Conjunto de fendmenos de todo tipo (particularmente de
nutricao e reproducio) que, para os seres com um grau suficientemente
elevado de organizacao se estendem do nascimento (ou da producdo do
germe) até a morte™.®

Sem menosprezar, por conseguinte, a importancia de outros ele-
mentos que caracterizam a biologia, o fato que se pretende realcar aqui é
que, ainda hoje, na contemporaneidade, observa-se uma aproximagéo —
quase uma fusdo — entre as nogdes de vida e corpo. Balestro et al.,”ao ana-
lisarem reportagens veiculadas pela Revista Veja, no ano de 2005, sobre
dispositivos e mecanismos que contribuem para o prolongamento da vida
nas sociedades atuais, ajudam a fundamentar essa afirmacao: “A midia [...]
nos abastece de discursos (textos e imagens), 0s mais variados possiveis,
sobre as vantagens relacionadas ao prolongamento da existéncia de nossos
Corpos e, por consequéncia, de nossas vidas”.”1%
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Com o advento da biologia, passou-se a pesquisar, tentar entender e
descrever 0 organico — ou 0 vivo, em 0posi¢ado ao inorganico — como certa
disposicao especifica dos elementos que compoem os corpos dos seres.
Essa forma de organizacdo propria e adequada, que deveria ser encon-
trada nas profundidades dos seres, seria, entdo, a responsavel ndo apenas
pela manutencao da vida, mas configuraria a propria vida em sua forca
fundamental e constituinte:

Ha varios decénios, 0s geneticistas ndo concebem
mais a vida como organizacao dotada, também,
da estranha capacidade de se reproduzir; eles
véem, no mecanismo da reproducdo, o que
introduz propriamente a dimenséo do bioldgico:
matriz ndo somente dos seres vivos, mas tambem
da vida. Ora, h& séculos, de modo sem duvida
bem pouco “cientifico”, os inimeros teoricos
e praticos da carne ja tinham transformado
o homem no filho de um sexo imperioso e
inteligivel. O sexo, razdo de tudo.%®

Rose® descreve a emergéncia de uma nova forma de se conceber a
vida. Para ele, a maior parte das pessoas ainda perceberia seus corpos no
nivel “molar”, ou seja, constituidos por 6rgéos, tecidos, horménios etc.
Dietas, exercicios fisicos, tatuagens e cirurgias seriam formas de interven-
¢éo no corpo molar. Em conformidade com a compreenséo de Foucault,®
tal “era o corpo que era o foco da medicina clinica ao longo do século
dezenove”.%* Contemporaneamente, Rose sugere que a vida seria com-
preendida de uma forma distinta:

A vida é entendida e sobre ela se opera no nivel
molecular, em termos de propriedades dos
cddigos de sequéncia das bases de nucleotideos
e suas variagdes, dos mecanismos que regulam

|146 |

a expressao génica e a transcricdo, da relacao
entre as propriedades funcionais das proteinas
e suas topografias moleculares, da funcao dos
componentes intracelulares — canais i0nicos,
atividades enzimaticas, genes transportadores,
potenciais de membrana—com 0s seus mecanismos
particulares e propriedades bioldgicas.®*

A analise de Rose® nao modifica o argumento central aqui apresen-
tado, aquele que remete a monotonia, & homogeneizacdo, a exclusividade,
a constante convergéncia, em relacdo ao modo de se enunciar ou falar so-
bre a vida na atualidade; ao contrério, reforca-o: o autor ajuda a explicitar
a maneira como os discursos que equiparam (fundem) as nocdes de vida e

corpo permanentemente se atualizam e se complexificam.

Assim, nesse contexto em que a vida tem sido predominantemente
concebida como o conjunto de processos gue acontece entre a concep-
cao (ou o0 nascimento) e a morte, esta é fundamentalmente caracterizada
como o ultimo ato (o limite) da existéncia de todos o0s seres vivos, depois
do qual absolutamente nada mais existe: vida, consciéncia, subjetividade,
individualidade, tempo, felicidades, dores etc.

Logo, se nada mais existe ap6s a morte, por que haveriamos de nos
preparar ou formar para ela? Por que os processos educativos deveriam
se ocupar com a morte ou mesmo com o morrer? Ao se resgatar a no¢ao
de educacao proposta por Veiga-Neto'e citada no inicio deste texto, €
possivel perguntar: Se inexiste cultura apds o fim da vida, em que ponto
se haveria de introduzir os recém-chegados que, nesse caso, somos todos
nos? E, ainda, se a morte é caracterizada como o fim, depois do qual
absolutamente nada existe, como pensar nela, sobre ela ou sobre a nossa

completa aniquilacao?
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De modo coerente com essa forma de se conceber a morte, na atua-
lidade, raras séo as referéncias realizadas a morte e ao processo de morrer
nos curriculos de todos os niveis de ensino no Brasil. Para ilustrar essa
afirmacdo, resgata-se analise'' sobre a maneira como a vida esta enunciada
em livros didaticos utilizados pelos anos iniciais do ensino fundamental
em duas escolas (uma publica e outra privada) localizadas na capital de um
estado brasileiro:

H&, no entanto, uma fase do ciclo vital que, ao
contrario das demais, sistematicamente é referida,
mas jamais comentada. Poder-se-ia pensar que
ela ndo faz parte do ciclo da vida. Constituir-se-ia
talvez numa das fronteiras que demarcaria o findar
do tempo de um ser, o término da vida. Nada
se escreve a respeito desse momento; nenhum
comentario se faz sobre esse instante pelo qual
absolutamente todos os seres vivos devem
passar: a morte! Os livros didaticos a citam, mas
ndo comentam; a anunciam e logo em seguida
silenciam ou mudam de assunto. Coisa alguma se
diz sobre a morte, literalmente apresentada como
o fim da vida: “Como todos os seres vivos, o ser
humano nasce, cresce, se reproduz e morre” 116

Fato semelhante a esse pode ser percebido em outros niveis de en-
sino no Brasil, incluindo os processos de formagao dos profissionais da
saude. As atuais Diretrizes Curriculares Nacionais do Curso de Graduacéo
em Medicina? mencionam a expressdo morte apenas uma vez. No artigo
23, ao relacionarem os contetidos curriculares que devem ser contempla-
dos nos projetos pedagogicos dos cursos, citam:

VI - promocdo da saude e compreensdo dos
processos fisiologicos dos seres humanos
(gestacdo,  nascimento,  crescimento e
desenvolvimento, envelhecimento e morte), bem
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como das atividades fisicas, desportivas e das
relacionadas ao meio social e ambiental.%

Em conformidade com a narrativa bioldgica que, na atualidade, ca-
racteriza predominantemente 0 modo como se concebem os fendbmenos
relacionados a vida e a morte, percebe-se que as Diretrizes Curriculares
Nacionais do Curso de Graduacdo em Medicina propdem a formacao dos
profissionais médicos para a compreensio da morte fundamentalmente
segundo a perspectiva fisiologica. As Diretrizes Curriculares Nacionais do
Curso de Graduacdo em Enfermagem,® por sua vez, ndo fazem qualquer
alusdo as expressdes “morte” € “morrer”.

Essas escassas referéncias a morte e ao morrer nos curriculos de
todos os niveis de ensino no Brasil parecem evidenciar uma cultura que
Elizabeth Kibler-Ross, uma das precursoras da tanatologia, ja tinha per-
cebido na década de 1960 nos Estados Unidos:

Na década de 1960, [Elizabeth Kibler-Ross]
iniciou o seu trabalho sobre a morte e 0 morrer,
ao observar que o tema era tabu nos hospitais. Os
pacientes gravemente enfermos eram tratados da
mesma maneira que 0s psicoticos, abandonados a
sua propria sorte, sedados até a morte.4:208

Nos anos 1970, Moody Junior escreveu que grande parte das
pessoas apresentava dificuldades para falar sobre a morte, basicamente
por duas razdes. Primeiro porque, a semelhanca daquilo que Elizabeth
Kiibler-Ross afirmara, psicologica e culturalmente, o tema morte seria um
tabu. Estar em contato com a morte exigiria que se deparasse, ainda que
inconscientemente, com o pensamento da nossa mortalidade. Falar expli-
citamente sobre ela corresponderia a se aproximar do fenémeno. Opta-se,
assim, por se poupar dos traumas, evitando o assunto.
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Porém, discutir sobre a morte, para Moody Junior® seria também
complicado, devido a natureza da linguagem.

Na sua maioria, as palavras da linguagem humana
aludem a coisas das quais temos a experiéncia
atraves dos nossos proprios sentidos fisicos.
A morte, entretanto, € algo que jaz além da
experiéncia consciente da maioria de nds porque
a maioria de nos ainda ndo passou por ela.®>*®

Como consequéncia dessas duas razdes, Moody Junior*®escreveu
que a maior parte das pessoas se referiria a morte eufemisticamente, isto é,
comparando-a com coisas gque seriam mais agradaveis ou com as quais se
teria maior familiaridade. Morrer, para alguns, seria como dormir e, para
outros, como esquecer. O autor resgata a lliada, na qual Homero designa
0 s0N0 como 0 “irmdo da morte”, e a Apologia, em que Platéo atribui as
seguintes palavras a Sécrates:

Agora, se a morte é s6 um sono sem sonhos,] deve
ser um beneficio maravilhoso. Suponho que, se se
diz aalguém gue escolha a noite na qual dormiu tdo
profundamente a ponto de nem sequer ter sonhos
e depois que a compare com as outras noites
e dias de sua vida, e entdo diga, dando a devida
consideracdo, quantos dias e noites melhores e
mais felizes do que essa passou em todo o curso de
sua vida— bem, penso que... [qualquer] um acharia
facil contar esses dias e noites em comparagao
com o resto. Se a morte é assim, entdo digo que
é um beneficio, porque a totalidade do tempo, se
encarada dessa maneira, pode ser vista como ndo
mais do que uma so noite.*>*°

Moody Junior®® assevera, contudo, que as analogias do dormir e do
esquecer ndo conseguem proporcionar consolo porque, ainda que de mo-
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dos mais suaves, ambas as formas fazem a mesma afirmacdo. Em confor-
midade com o imperativo bioldgico predominante, o autor escreve que
as duas analogias se referem a morte como a aniquilacdo completa e para
sempre da experiéncia consciente das pessoas. Logo, a morte ndo teria
nenhum dos efeitos agradaveis do dormir e do esquecer.

A emergéncia de outras noc¢des de vida e morte

A partir da década de 1960, observa-se também, com maior fre-
quéncia e de maneiras distintas, a emergéncia de elementos que tensionam
— ou problematizam — as nog¢des de vida e morte predominantes na con-
temporaneidade e as préaticas associadas a elas.

[Elizabeth Kiibler-Ross] sentava-se nos leitos dos
pacientes gravemente enfermos para escuta-los e
verificou que gostavam desta proximidade. Nao
queriam ser abandonados, como se a morte fosse
contagiosa.

Observou que muitos deles sabiam que iam
morrer, mesmo que ninguém falasse com eles
sobre esse assunto, como forma de poupa-los de
um suposto sofrimento. Ela se perguntava: quem
estava sendo poupado, afinal?

Planejou cursos e workshops sobre a morte e o
morrer, que se tornariam sua marca registrada.
[...]. Seria muito bom que os estudantes pudessem
falar a respeito do tema da morte. 14208

Em outra perspectiva, nos anos 1970, Moody Janior®® escreveu que
as técnicas contemporaneas de prolongamento da vida corporal suscitam
discursos sobre as experiéncias de quase-morte:

[...] suspeito muito que experiéncias de quase-
morte tenham sido enormemente mais comuns
nas ultimas décadas do que em periodos
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anteriores. A razdo para isso &€ simplesmente
porque s6 em tempos muito recentes passou a
existir uma tecnologia avangada de ressurreigao.
Muitas pessoas que tém sido trazidas de volta
na nossa era ndo teriam sobrevivido anos antes.
As injecBes de adrenalina no coragéo, o coragdo
artificial e o pulmao artificial sao exemplos desses
progressos médicos. >

Ao sistematizarem os principios dos cuidados paliativos, Figueiredo
et al.,*® apds mencionarem que o termo foi adotado em 1982 para todo o
mundo pelo Comité de Cancer da Organizacdo Mundial da Saide (OMS)
e cuja primeira definicdo data de 1986, destacam que, dentre outros ele-
mentos, 0os mesmos buscam integrar “diversos aspectos (fisicos, sociais,

psicoldgicos e espirituais) do individuo”.

A estatistica, concomitantemente a essas questdes, de diversas for-
mas, parece ser um dos elementos que mais contribui para a captura das
experiéncias espirituais e religiosas pela ordem cientifica da medicina. Ela
possibilita, por exemplo, evidenciar como essas experiéncias afetam ou
influenciam na satide das pessoas:

Nas ultimas décadas, entretanto, este panoramatem
se modificado em funcao do que Saad et al. (2001)
nomearam espiritualidade baseada em evidéncias:
atualmente existem centenas de artigos cientificos
mostrando uma associacao entre espiritualidade/
religido e salde que é estatisticamente valida
e possivelmente causal (Levin, 1994). Assim,
os profissionais da satide possuem indicagoes
cientificas do beneficio da exploracao da
espiritualidade na programacao terapéutica de
virtualmente qualquer doenca. A parede entre
medicina e espiritualidade esta ruindo: médicos
e demais profissionais de saude tém descoberto
a importancia da prece, da espiritualidade e da
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participagdo religiosa na melhora da salde fisica
e mental, bem como para responder a situagoes
estressantes de vida (Epperly, 2000).17:106

Em abordagem mais recente, Correia et al.®® afirmam que os estu-
dos sobre a fisica quantica tém permitido problematizar a visdo da morte

como fim da evolucao do ser humano:

Os tedricos da fisica quantica, ao afirmarem que
a morte é uma transformacao, abordam a vida
de outra forma e informam que as pesquisas
sobre consciéncia e compreensdo da Visdo
do mundo quantico representam o futuro da
ciéncia sob um novo paradigma. Quando nos
emocionamos, mobilizamos energias que as
tradices espirituais denominam de prana, chi,
ki ou energia vital, segundo a cultura de cada
sociedade. Segundo Goswami, 0 sentimento nao
€ sensacdo; a sensacdo estd somente relacionada
ao sistema nervoso, enquanto o sentimento
ocorre em conjunto com varios 6rgaos do corpo
e, na verdade, ndo pertence ao corpo, sendo um
movimento do corpo vital, energia que sentimos
e que é denominada energia vital 1823

Em sintese, além de outros exemplos que poderiam ser citados, ob-
serva-se, na contemporaneidade, a disseminagdo de um conjunto de sabe-
res que convidam a problematizar as concepgdes de vida e morte predo-
minantes associadas a biologia e as praticas relacionadas a elas. Nesse sen-
tido, importa registrar aqui 0 pensamento expresso por Santos:*** “Até hoje
nao se chegou a um consenso nem das religioes, nem dos sistemas filosoficos,
nem das ciéncias a respeito do que é a morte e se sobrevivemos ou ndo a ela”.

Logo, a medida que a perspectiva biologica passa a ter questionada
sua posicao de verdade Unica sobre a vida e a morte, abre-se espaco para
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a proliferacéo de outras formas de estudar, conceber e cuidar da vida, da
morte e — por que nao? — do processo de morrer. Eis, portanto, alguns ele-
mentos que ajudam a compreender o fendmeno que, na atualidade, pode
ser observado em instituicdes de ensino e salde, no Brasil e em outros
paises do mundo: a gradual organizacdo de produgdes, pesquisas e grupos,
assim como de disciplinas, seminarios e outras atividades que se propdem
a debater ndo apenas o proprio fenbmeno da morte, mas, sobretudo, o
processo de morrer, por exemplo, segundo abordagens culturais, afetivas,
sociais, juridicas, religiosas e espirituais.

Para finalizar: uma proposta de educacéo para a morte

Ao mencionar que nao existe consenso sobre a morte entre as reli-
gioes, as filosofias e as ciéncias, nao se pretende afirmar que se deve abdi-
car de desenvolver atividades de educacdo para morte. Exatamente pelo
fato de inexistir consenso, para muitas pessoas a morte continua a ser, se-

19;271 «

gundo as palavras de Cassorla, o mais terrorifico [mistério que assola

0 ser humano] porque implica no desaparecimento, aniquilagdo do ser”.

Na contemporaneidade, porém, a predominancia do discurso bio-
I6gico em relacdo aquilo que se concebe como sendo a morte tem con-
tribuido para ampliar os niveis individuais e coletivos de ansiedade. Ao
equiparar as nogoes de vida e corpo, o discurso biologico afirma que, apds
a morte, se deixar de ser.

Todavia, enquanto o maior nimero de pessoas consegue manter
distante de sua consciéncia a percepcao da propria finitude, o mesmo se
apresenta mais dificil para os profissionais da saide, sobretudo para aque-
les que, em seu cotidiano, cuidam de pacientes terminais. Em outras pala-

vras, a morte do outro convida a reconhecer nossa finitude.

Né&o dispondo, porém, de recursos para administrar a propria an-
siedade, Cassorla™ alude a dois tipos de atitudes que, frequentemente, s&o
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adotadas por profissionais da saide. Enquanto alguns desenvolvem um
sentimento de onipoténcia e passam a perceber a morte como uma ini-
miga que, se nao for evitada, evidencia seu fracasso profissional, outros,
por meio de estratégicas diversas, distanciam-se de seus pacientes. Em
nenhum dos dois casos, entdo, a morte € caracterizada como fenémeno
natural ou uma etapa que faz parte da vida.

Dessa forma, enquanto a humanidade néo dispde de consenso acer-
ca daquilo que acontece com as pessoas depois que elas morrem, enten-
de-se que as propostas de educagdo para a morte, além de apresentarem
distintas perspectivas historico-culturais sobre a morte e 0 morrer — o que
contempla as abordagens que se afirmam cientificas — e debaterem so-
bre os elementos que fundamentam a espiritualidade, precisariam destinar
momentos para as pessoas (incluindo os profissionais da satide) falarem
sobre as concepgdes, as praticas e 0s sentimentos que associam a morte e
ao morrer. Com base, dentre outros, nas proposicdes de Fenichel,® Fou-
cault?* e Cassorla,*® concebe-se que somente quando se aventura a anali-
sar a maneira como se subjetiva e se é subjetivado pelos discursos sobre
a morte e 0 morrer, é possivel estabelecer relacbes mais empaticas com
aqueles (pacientes, familiares e amigos) que vivenciam essas experiéncias.
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CAPITULO 10

CONVIVER COM A DOR E O
SOF RIMENTO ADOECE O CUIDADOR?

Luiz Ziegelmann

Introducéo

Numa resposta rapida, quase instintiva e sem convidar o pensamen-
to a pensar, a resposta € sim. Outra explicacdo mais ruminativa é tambem
afirmativa, mas a intensidade do sofrimento depende da resiliéncia, da
alteridade, da capacidade de empatia, das vivéncias e das experiéncias de
vida do cuidador, bem como do desejo ou ndo de conviver e lidar com
situacOes graves ou de maior vulnerabilidade que perduram no tempo e,
principalmente, do tipo de afeto (alegria ou tristeza) dominante no cuida-
dor e da disposicdo do corpo a partir desses afetos.

O ato de cuidar, em si, ndo é responsavel pelo adoecer do cuidador.
E fato que o processo que envolve o cuidar, intensificado naquelas situa-
cOes estressantes, como de adoecimento grave e tempo longo do cuidado,
cria um ambiente de maior suscetibilidade ao adoecer, porém este esta
condicionado a uma pessoa mais suscetivel a essas condi¢des, chamada de
sindrome de burnout.

Qualquer experiéncia de cuidado que implica em perda de alguma
qualidade de vida do cuidador traz algum efeito fisico e psiquico e contri-
bui para a possibilidade real de adoecimento. Nesse sentido, é imprescin-
divel que, de alguma forma, o cuidador seja cuidado. Esse cuidado deve vir
essencialmente da escuta dos sentimentos associados a tal processo, pois
ambos, paciente e cuidador, estdo num vir a ser desconhecido. Nesse en-

1158

contro no tempo, diferentes dimensdes da vida os atravessam e produzem
efeitos singulares.

Porém, a questdo proposta pelos organizadoras deste livro, tal sua
relevancia humana e a inquietacao positiva que provoca, convida a um
mergulho em &guas profundas do pensamento critico, em que pensar para
além do senso comum se constitui em aprendizado e desafio. E preciso
trazer movimento para aqueles lugares em que a razdo humana busca a
estabilidade em explicacGes abstratas ou metafisicas.

Ndao bastam somente contemplar a ponta do iceberg e apreciar toda
sua beleza em formas que compdem cenarios magnificos com o mar, o
céu e as montanhas no horizonte, mas desconhecer que a for¢a maior
do iceberg esta na sua base encoberta pelas aguas serenas ou agitadas do
oceano. Para ndo correr o risco de uma anlise presa a superficie sedutora,
grandes pensadores da filosofia critica, entre eles, principalmente, Nietzs-
che e Spinoza, nos darédo apoio.

O plano da consciéncia

O homem, em sua evolucéo, a partir do sapiens, em seu desenvolvi-
mento cognitivo, comeca a se dar conta das coisas e a ter consciéncia de
suas acoes, da percep¢ao do tempo, do inicio e fim, da finitude da vida ou
da morte. Essa no¢do comeca a produzir algum tipo de angUstia e ressen-
timento. Antigamente, a morte ndo era tomada por um valor em si, pois
tudo era infinito. A vida e a morte andavam juntas no cenario da existén-
cia, assim como o dia e a noite, o calor e o frio, 0 sol e a chuva, a alegria e
a tristeza. Aquele viver, digamos, instintivo, como de todos os outros ani-
mais irracionais, diferencia-se, ou seja, ndo basta mais para 0 homem cole-
tar a agua da chuva para beber, procriar com a fémea, descansar na sombra
da arvore e nem suprir a fome com a caca: ndo, 0 homem, agora, traz em si
o alerta de algo que, antes, era silencioso e fazia parte do roteiro original da
vida: a morte. Aquele viver, infinito em si mesmo, em sua imanéncia, passa
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a ser um viver marcado no tempo finito. Até entdo bastava estar ali para
viver intensamente, mesmo numa existéncia complexa, de diversidades e
infinita. A vida flutuava no espaco e no tempo. A consciéncia resignava-se
a ser a pequena razao no corpo.

Antes, a morte compunha com a vida uma parte da sinfonia e ndo
um saber que fosse determinante de uma vida freada. N&o existiam as
leis criadas pela pequena razéo que aprisiona 0 homem numa moral pro-
dutora de pecado e culpa. As leis eram da natureza. Nietzsche busca na
genealogia 0 método para explicar o valor agregado aos acontecimen-
tos — principalmente a culpa pelos efeitos reativos que despotenciali-
zam as forcas afirmadoras da vida.!Ele nomeia essa culpa de ma cons-
ciéncia, a qual se produz como doenca a partir do momento em que o
homem é encerrado no ambito da sociedade e de seu controle, lugares
onde os instintos que ndo se descarregam para fora voltam-se para den-
tro. Isso € o que o filésofo alemao chama de interiorizagdo do homem.
Giacoia,? em sua primeira aula sobre Nietzsche, diz que:

A ma consciéncia traz com ela a maior e mais sinis-
tra doenca da qual até hoje ndo se curou a huma-
nidade, o sofrimento do homem como homem,
consigo, como resultado de uma violenta separa-
¢éo do seu passado animal como que em um salto
e uma queda em novas situacOes e condicdes de
existéncia, resultando numa declaragdo de guerra
aos velhos instintos nos quais até entdo se baseava
sua forga, seu prazer e o temor que inspirava.?

A consciéncia encontra na linguagem sua forma de expresséo por
meio de signos que passam a ter relevancia pela busca permanente de sig-
nificados ou verdades. Giacoia explica que é pela necessidade de comuni-
car acOes, estados e pensamentos que a consciéncia toma outra dimenséo

na existéncia individual do homem.2 A luta pela sobrevivéncia diante dos
perigos que rondavam o homem primitivo, como os animais ferozes, a
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fome e o frio, desperta a necessidade de protecdo, da comunicacéo, da lin-
guagem verbal, da busca dos encontros e da vida gregaria ou comunitaria.

A origem do pensamento ocidental surge na Grécia Antiga, com o
filosofo Parménides, no periodo conhecido como pré-socratico. Apds vem
Sdcrates e sua busca da verdade e, a seguir, seu discipulo Platéo, além daque-
les que edificaram, 1a atras, a racionalidade ocidental, como Descartes. Platao
pretende o distanciamento de qualquer sentimento ou subjetividade, pois
compreendia o mundo sensivel associado ao imperfeito, mutavel e finito.

A razdo seria o Unico guia para o conhecimento verdadeiro. Confi-
guram-se as dicotomias entre mente e corpo e entre sentimentos e razéo,
as quais se opdem a uma cosmologia ligada a natureza e a sua substitui¢do
pelo mundo das ideias. Essa razdo também opera a ruptura entre a arte e
0 conhecimento, por considerar a arte uma imitagdo ou um simulacro da
verdade, afastando o individuo da coisa verdadeira.

O homem, antes determinado em seu viver ndmade, livre, sem pre-
visdo ou ideia de futuro, passa a ter a hegemonia de sua consciéncia, que se
atravessa e condiciona o livre devir e a intensidade da vida experimentada
em sua poténcia, como a agua que cai em queda livre numa cachoeira.
Agora, seu fluir encontra a razao, e o que antes era passagem encontra
resisténcia; aquilo que era puro instinto depara-se com alguma forma de
controle das pulsdes do corpo. Bem-vindo a morte, diriam as sombras
na consciéncia ou o diabo sorrindo, aquele capaz de persuadir a vida em
sua poténcia maior, habitada pela pura natureza em sua forma de poesia,

tomando-lhe a consciéncia, carcereiro do corpo fisiologico.
O que é o corpo? O que podem o corpo e os afetos?

Importante entender o conceito do que € o corpo em Giacdia, em
seu prefacio do livro Corpo Vida,® e segundo escrevia Nietzsche:*

Escrevia Nietzsche em Assim Falou Zaratustra:
O corpo € uma grande razdo, uma multiplici-

1161 |



dade com um unico sentido, uma guerra e uma
paz, um rebanho e um pastor. Instrumento do
teu corpo é também tua pequena razéo, meu ir-
mé&o, que tu denominas “espirito”, uma pequena
ferramenta e um brinquedo de tua grande razao.
“Eu”, dizes tu, e estas orgulhoso dessa palavra.
Mas aquilo que é maior, em que ndo queres crer
— teu corpo e sua grande raz&o ndo diz eu, porém
faz eu. Aquilo que os sentidos sentem e o0 espirito
conhece, nao tém neles mesmos seu fim. Porém
sentido e espirito te convencem de que eles s&o
o fim de todas as coisas — tdo vaidosos sdo eles.
Ferramenta e brinquedo sdo sentidos e espirito:
atras deles se encontra ainda o Si Proprio. O Si
Proprio procura com os olhos dos sentidos, es-
cuta com os ouvidos do espirito.*

Giacoia estabelece que 0 mais importante é compreender que todas
as instancias que sao constituidas pela grande razao do corpo sdo “de
idéntica espécie, todas sensiveis, volitivas, pensantes — e que por toda parte
onde vemos ou adivinhamos movimento no corpo, nds aprendemos a “in-

ferir” uma vida complementar, subjetiva e invisivel”. Acrescenta Giacoia:®

Sensibilidade, voli¢&o e pensamento — atributos
tradicionais da alma — nessa nova perspectiva,
propriedades de todos elementos do corpo: nos-
sas células, tecidos, orgados, funcdes e sistemas
sdo, todos eles, “sujeitos” na medida em que do-
tados de regimes proprios de sentir, querer, pen-
sar e sobretudo avaliar — ou seja, de uma inaudita
e paradoxal unidade subjetiva invisivel e comple-
mentar & consciéncia.?

Ainda em Giacéia,? temos:

O corpo humano é todo ele pensado em termos
de uma imensa relacéo hierarquizada de forcas;
em que cada uma delas tem a sua propria perspec-
tiva. O importante sera exatamente manter junto,
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organizadamente, esse arco extraordinariamen-
te tencionado de impulsos ou de afetos, e cada
um deles com a sua propria perspectiva. E 6bvio
que aqui a consciéncia vai encontrar o seu lugar
exatamente no interior desse arco, como uma das
funcOes dessa unidade de organizagdo. Nietzsche
prefere aqui a metafora do orquestrador, por ser
exatamente aquela mais corretamente aplicada
para esse carater mais sinfénico do corpo do que
propriamente a consciéncia. A consciéncia talvez
pudesse ser mais ou menos como, 0 maestro, 0
dirigente, enquanto o corpo é o conjunto de toda
sinfonia.?

A consciéncia comega a ganhar um lugar e dimens&o maior no cor-
po e se transforma na grande razdo, como ressalta Giacoia:?

E que a consciéncia ndo é o essencial do sujei-
to, da subjetividade, e é uma infima porcdo desta.
Poderiamos, com efeito, pensar, sentir, querer,
recordar-nos, poderiamos igualmente “agir” em
todo sentido da palavra e néo seria preciso que
tudo isso entrasse na consciéncia.?
A partir da modernidade, de modo hegemdnico, a consciéncia ou
a pequena razao no corpo toma esse lugar e se transforma em sua gran-
de raz&o. Talvez os males da humanidade comecem a se desenhar nesse
novo palco liderado pela consciéncia, mas esse é tema para outra escrita

no tempo.

Spinoza compreende por afeto as afec¢des no corpo pelas quais sua
poténcia de agir € aumentada ou diminuida, estimulada ou freada e, ao
mesmo tempo, as ideias dessas afeccdes.® As afec¢Oes sdo provocadas nos
encontros: pode ser para comer uma pizza, tomar um copo de agua e, prin-
cipalmente, nos encontros entre corpos humanos. Assim, teremos como
resultado a producdo de afetos: de alegria, que € o afeto primario dos afetos
bons (prazer, leveza, euforia, vontade etc.), e de tristeza, primario dos maus
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afetos (inveja, desamparo, medo, ddio etc.). Durante todo o tempo em que
0 corpo humano estiver afetado de maneira que envolva a natureza de al-
gum corpo exterior, a mente humana considera esse corpo como presente,
e, durante todo o tempo em que a mente imaginar coisas que aumentam ou
estimulam a poténcia do agir de nosso corpo, ele estara afetado.

Importante destacar que um afeto qualquer de um individuo é dis-
crepante do afeto de um outro, tanto quanto a esséncia de um difere da
esséncia do outro. Portanto, a alegria e a tristeza sdo préprias do desejo.
Enquanto ele é aumentado ou diminuido e estimulado ou refreado por
causas exteriores, é a propria natureza de cada um agindo.

Nesse viés, o encontro é afirmativo, dependendo do tipo de encon-
tro no cuidado e da natureza dos afetos existentes entre enfermo e cui-
dador. No contexto do sofrimento, o adoecimento do cuidador depende
daquilo que o encontro produzird no tempo, no corpo e em seu corpo. Se
sua poténcia de agir aumenta, o afeto esta relacionado a alegria ou ao de-
sejo; a tristeza do cuidador se refere a menor poténcia de pensar e a menor
poténcia de agir.

Os afetos bons aumentam nossa poténcia de existir, que Spinoza de-
fine como conatus, ao contrario dos ruins, que despotencializam a forca do
existir ou a perseveranga na vida.> Ter conhecimento do tipo de encontro,
como ocorre entre o0 doente e o cuidador, possibilita a (re)experimentacéo
de si para que outra experiéncia se produza e traga algum bem-estar ou a
leveza. Por meio de sua ética, Spinoza buscara a transformacéo dos afetos
passivos em ativos, para que a vida fosse capaz de retomar sua poténcia ou
saisse da servidao para a liberdade.

O tipo e a intensidade do adoecimento do cuidador ocorrem ao
longo do processo do cuidado e sdo reativos as diferentes condi¢des que o

envolvem, desde o ambiente fisico, a rede de apoio e outros profissionais
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envolvidos, além de compartilhamento de conhecimentos e sentimentos,
numa perspectiva solidaria e incluindo aspectos associados as contingén-
cias e as urgéncias do adoecer. Se nao fluirem boas energias e bons senti-
mentos nos encontros, mesmo em seu siléncio, a partir dessas condicdes,
tem-se uma situagdo de maior sensibilidade e vulnerabilidade ao adoeci-
mento do cuidador.

A alteridade ética

O corpo em sofrimento estd ameacado e vulneravel. Essa perda de
controle de si, a dependéncia do outro e a perda do devir desenham um
novo cendrio de vida. Essa dobra no corpo, a fragilidade e a vida se per-
dendo em sua poténcia afetam o encontro e, logo, 0 convivio entre doente
e cuidador. Os limites da vida se apresentam para ambos, embora em con-
textos diferentes ou mesmo opostos. Durante o processo do cuidado, o
sofrimento encontra ambos 0s corpos.

Importante que, nesse processo do cuidado, o saber técnico deve se
associar ao saber sensivel, pois este traz a proximidade, a escuta e a capacida-
de de se deixar afetar para que os bons afetos circulem nessa travessia dificil,
delicada, e ameacadora quando surpreende a vida em sua poténcia natural.

A alteridade é fundamental no encontro. Lévinas, um dos mais in-
fluentes pensadores éticos do século 20, diz que vivemos no mundo onde
o Outro ¢ reduzido ao “eu”, ou seja, a visdo da realidade se constitui a par-
tir de si mesmo, de maneira egocéntrica.® Nesse sentido, o Outro é como
o ndo humano ou inexistente. Uma relacdo com o Outro nao pode ficar
condicionada ou se restringir a um olhar superficial e distante, como se ndo
existissem uma histéria, aprendizados e sentimentos ali. Para Lévinas, 0 eu
estd em discussdo a partir do fora, do Outro. Tomar este como algo que
nos escapa e misterioso ao nosso olhar remete a ideia do infinito. Lévinas

diz que o rosto € a expressao original do infinito e o grande aprendizado

1165 |



que traz. O cuidador, ndo sendo um familiar ou pessoa préxima, mas um
estrangeiro no contexto, pode inicialmente ser visto com desconfianca.
Acolhé-lo é dar inicio a aventura de retira-lo da soliddo que a condigdo de
vulnerabilidade pode trazer paraele e para quem recebe o cuidado.

A ética levinasiana descreve que a percep¢do do Outro ndo se da
pela razdo, mas pela sensibilidade, e colocar-se em seu lugar € sofrer seu
sofrimento, ou sentir na pele. E tomar a vida do Outro, como o maior de
todos os valores, acima de outros interesses e intencdes.

A vontade de poténcia para afirmar a vida

O encontro entre a pessoa doente e o cuidador ndo pode produzir
resignacdo e nem captura passiva pelas circunstancias em si associadas a
dor. Se tomarmos o conceito de corpo em Nietzsche como campo de
forcas, pulsdes e afetos, dentro de uma complexidade e hierarquia que
busca ativamente a afirmacdo da vida, qualquer condi¢do de risco ou vul-
nerabilidade pode resultar em forcas ativas reprimidas pela consciéncia,
numa relacdo de poder.® Isso faz com que as forgas reativas se sobrepo-
nham e comecem a se voltar contra o corpo ou outro cenario cultural e
social, como uma espécie de energia negativa e como efeitos a quebra de
equilibrio no corpo. Numa espécie de contraponto, diante de uma situa-
cdo adversa, Nietzsche apresenta sua proposicao ontoldgica da vontade de
poténcia como uma forca instintiva propulsora da vida de um viver mais
livre. Para ele, o sofrimento ndo é uma objecéo contra a existéncia, mas um
ingrediente e um estimulante a mais para a existéncia.

A vida para Nietzsche é vontade de poténcia, mas nao se pode res-
tringi-la apenas a vida organica. Ela esta presente em tudo, desde as rea-
¢Bes quimicas mais simples até a complexidade da psique humana. E no
ser vivo que essa poténcia pode se expressar em mais forca. Nietzsche diz
que a vontade € cega e insaciavel, e uma for¢a que esta para além das coi-
sas sentidas, supondo que seja possivel explicar toda nossa vida instintiva
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como desenvolvimento e ramificacdo de uma tinica forma essencial de
vontade: a de poder.

Ainda para Nietzsche, 0 homem né&o pode e néo quer se adaptar
para sobreviver. S6 um homem doente desejaria isso. O homem quer ex-
pandir-se, dominar e criar valores, dar sentidos proprios. Isso significa ser
ativo no mundo. E um efetivar-se no encontro com outras forgas.

Outra forma de interpretar ou lidar com o que o encontro pode
trazer é a nocdo de tempo numa cultura em que a razdo avalia e valora o
tempo pela quantidade de horas e dias, e ndo pela qualidade de vida vivida
no tempo. O tempo pode ter outra interpretacdo e outro valor, se inter-
pretado de modo diferente. Uma metafora do tempo é o mito de Sisifo,
escrito por Camus em seu ensaio filosofico, sobre uma vida sem sentido.”
No caso especifico, trata-se de um condenado pelos deuses a rolar uma
pedra incessantemente até o alto de uma montanha e esta sempre retorna
ao sopé. O momento em que o condenado encontra alguma paz é durante
sua descida, quando ndo esta carregando as pedras — iSs0 se sua conscién-
cia permitir, pois esse mito s é tragico porque seu herdi é consciente. Ou
seja, a descida pode ser feita com dor ou, em certos dias, com alegria, se a
consciéncia nao atropela-lo e tornar seu tormento maior.

Numa analogia com o tempo do cuidado, este tera outra dimenséo,
diga-se no plano inconsciente, que pode trazer alguma distracdo possivel
ou mesmo uma minima liberdade criativa. Dar outra compreenséo ao tem-
po, diante de uma situacdo limitadora das forcas afirmativas da vida, que
impedem a circulacio de fluxos de energia vital, remeteria a outro tipo de
cultura, na qual a morte ndo assumiria seu viés tragico, mas seria como uma
etapa natural da existéncia, que logo ali se transformara em outra coisa.

E imprescindivel langar mao de algum dispositivo que traga um mo-
vimento possivel diante do adoecimento e da paralisia que implicard em
dar passagem a algum acontecimento que rompa a monotonia e o siléncio,
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para dar espaco a criatividade. O morrer passa também a ser o viver. A
minima utopia do bem-estar possivel deve ser o norte do processo de cui-
dado e trazer um bem-estar, minimo que seja, pela distragdo daquele plano
da consciéncia ligado e fixado ao sofrimento. Aqui, vé-se a importancia
da arte ou de diferentes formas de expressao cultural (literatura, filme,
musica, jogos etc.), para compor o0 processo terapéutico, ndo como algo
estranho ao mesmo ou descabido.

Nietzsche toma a arte como uma manifestacdo da natureza e um
impulso da vida e traz como referéncia dessa compreenséo a importancia
da masica na tragédia grega, que esta para além da expressdo artistica em
si, da unido da aparéncia e da esséncia.! A musica era expressao universal
da vontade e ndo algo individual, mas como esséncia do mundo. Nietzsche
critica a “estética racionalista”, que tem em Socrates aquele que introduz,
na arte, a ldgica, a teoria e o conceito, subordinando o poeta ao tedrico e
a beleza a razdo. A metafisica racional socratica, criadora do espirito cien-
tifico, é incapaz de expressar o0 mundo por seu lado tragico, prevalecendo
a busca da pretensa verdade, por meio da razdo e da ilusdo de que é capaz
de curar a ferida da existéncia.

A concepgdo nietzschiana de liberdade se afasta completamente da
moral, aproximando-se da arte e da criacdo. Em outras palavras, a liberda-
de ndo ¢ moral, mas estética. Para Nietzsche, “a natureza original e verda-
deira da liberdade” se encontra na atividade ludica que cria valores. A vida,
segundo esse pensador, como explica Rosa Dias “€ uma capacidade de
acumular forgas, ou seja, um esforgo por mais poténcia”.? Nesse sentido, 0
cuidador adoece no encontro também, ao se privar de sua liberdade, pelo
que o cuidado exige no tempo, na atencdo, na alteridade, na solidariedade
e nos aspectos fisico e psiquico pelo que pode demandar do outro, nessa
afeccdo de corpos.
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Finalizamos esta escrita com o sentimento de termos sido provoca-
dos positivamente ao tratar de um tema inquietante e sensivel, que levou
a refletir muito e buscar apoio em grandes pensadores da cultura, por
meio de conceitos anteriormente ndo pensados sobre o0 adoecimento do
cuidador. Fica o desejo de também inquietar profissionais e pensadores da
salide sobre o tipo de encontro que se produz no cuidado, na expectativa
de se somarem aprendizados na perspectiva transdisciplinar.

Que este livro, além de dar visibilidade a diferentes conceitos e es-
téticas no processo do cuidado, traga a chama poética naqueles lugares
em que a vida escorre porosa pelas mados. Mesmo ai alguma vontade de
poténcia pode passar para afirmar a vida.
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CAPITULO 11

A ALIMENTACAO COMO SIGNIFICADO
DE CUIDADO NO FIM DA VIDA

Bruna Breyer de Freitas

Tessa Gomes Guimaraes

Introducéo

A nutricao é de extrema importancia em todas as fases do cuidado
paliativo, seja assegurando adequada ingestdo proteico-caldrica em uma

fase inicial, seja fornecendo alimentacgao de conforto ao fim de vida.

O objetivo do cuidado nutricional em cuidados paliativos sempre
sera o de garantir qualidade de vida e conforto, de forma a preservar a
autonomia do individuo, levando em conta seus habitos, crencas, valores,
aspectos emocionais, sociais e culturais.

Neste capitulo, descrevemos aspectos relacionados a alimentacéo e a
nutricdo, bem como sua abordagem em cuidados paliativos. Devido a gran-
de parte da literatura pesquisada na &rea de nutricdo e cuidados paliativos
ser em pacientes oncoldgicos, o enfoque deste capitulo é nesta populagéo.

Alimentacédo, nutricdo e seus significados

A alimentacao é um processo biologico e cultural que se traduz na
escolha, na preparagdo e no consumo de um ou varios alimentos. Por ou-
tro lado, a nutricao é definida como um estado fisiol6gico que resulta do

consumo e da utilizacdo bioldgica de energia e nutrientes em nivel celular.?
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A nutricao nao é so necessaria, como também possui um significa-
do simbdlico em nossa cultura. E sinénimo de satide, bem-estar e prazer,
fazendo equivaléncia direta com a vida, e mais que ingestéo de nutrientes,
é uma forma de integracdo social, ligada a fatores culturais, emocionais,
sociais e religiosos.?

O simbolismo da nutri¢do esta na psique humana desde seus pri-
mordios, uma vez que o primeiro contato com o alimento se da por meio
do aleitamento materno, ocorrendo a primeira relagéo vital, essencial e hu-
mana. Nessa perspectiva, a nutricao passa a ser carregada de significados,
emocdes e sensacoes.®

Todo o significado da alimentacao carregado ao longo da vida nao
se extingue ao fim dela. Em cuidados paliativos, a alimentacao também
est4 associada a satde e & qualidade de vida. E comum observar o discurso

“se ndo comer, nao pode viver”, que reflete claramente essa relaco.*

A alimentacdo € ainda um dos poucos meios de expressdo do pa-
ciente, por meio do qual expressa sua vontade. Os atos de nao alimentar
e de ndo poder ofertar nutrientes ao paciente provocam um sentimento
de ruptura do elo quase irreversivel entre alimentacdo e vida, e negar a ali-
mentacdo pode ser como uma manifestacdo da desisténcia.2 Aqui se inicia
um dos maiores desafios encontrados tanto pelos profissionais da satde
quanto pela familia. Dessa forma, é necessario, antes de qualquer conduta,
considerar quais valores estao por tras do ato de comer, ofertar e receber
nutrientes para o paciente e seus familiares.®

Objetivos da nutricdo em cuidados paliativos

O objetivo da nutrigdo em cuidados paliativos é dar qualidade de
vida ao paciente, minimizando os efeitos adversos causados pelos me-
dicamentos e os sintomas angustiantes da doenca de base e retardar a

anorexia e a caquexia, ressignificando o alimento. O cuidado nutricional
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fundamenta-se nos principios bioéticos (beneficiéncia, nao maleficiéncia,
justica e autonomia), colocando o paciente (e, em sua incapacidade, o fa-
miliar) como o responsavel pela tomada de decisdo, no que se refere a
alimentacéo, reduzindo o sofrimento e evitando terapias desnecesséarias.®

A conduta nutricional em cuidados paliativos baseia-se no estado
nutricional, no progndstico e na expectativa de vida. Nos individuos com
maior expectativa de vida (anos ou meses), 0 objetivo € assegurar a ade-
quada ingestdo proteica e calorica, diminuir os disturbios metabdlicos e
manter a funcionalidade e a qualidade de vida. Ja em individuos com ex-
pectativa de vida intermediaria (meses ou semanas), as intervencdes nutri-
cionais sdo nao invasivas, com o objetivo de fornecer suporte emocional,
social e qualidade de vida ao paciente e familiares. Ao fim de vida, a terapia
nutricional (TN) é focada no conforto.’

Perante todos os objetivos descritos aqui, € imperativo que haja va-
lorizacdo das preferéncias do paciente quanto a manutencdo e/ou suspen-
sdo de dieta, desejos, valores e crengas.®

Avaliagcdo e recomendagfes nutricionais

Uma vez que a conduta nutricional é embasada na expectativa de
vida e no estado nutricional e sabendo que a desnutri¢do esta associada
a perda de funcionalidade e a diminuicdo da qualidade de vida, é funda-
mental realizar a triagem de risco nutricional e a avaliagdo nutricional, para
determinar a intervencao nutricional mais adequada.?

Deve-se atentar ao fato de que os aspectos psicossociais da alimentagdo
ndo sdo abordados nos instrumentos de triagem e devem ser incluidos na
rotina, a fim de ampliar a visdo quanto ao cuidado nutricional desse paciente.’

Nos cuidados de fim de vida, os métodos de avaliacdo nutricional
convencionais podem ser improprios, e a avaliacdo deve se restringir so-
mente a anamnese de sinais e sintomas, sendo evitado qualquer instru-
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mento que possa gerar desconforto fisico ou emocional.®

As recomendacdes nutricionais dos pacientes em cuidados paliativos
sd0 as mesmas para pacientes em tratamento oncolégico, mas, na impos-
sibilidade de atingir a meta, deve-se adequar a oferta calérica que melhor
conforte o paciente.”81° Dessa forma, o nutricionista, junto a equipe, deve
avaliar criteriosamente todos os fatores para definir a melhor quantidade
de calorias, nutrientes e liquidos de modo individualizado.!

O resumo das recomendac@es nutricionais das diretrizes brasileiras de
TN no paciente oncoldgico em cuidados paliativos esta disposto na Tabela 11.1.

Tabela 11.1. Resumo das recomendagdes nutricionais no paciente em
cuidado paliativo de acordo com a expectativa de vida

Expectativa de vida:

Recomendagdes . Cuidado ao fim de vida
meses ou mais
Todos os pacientes ambulatoriais
ou internados devem ser
triados (NRS-2002) e avaliados
(ASGPPP ou ASG) nas primeiras | Anamnese alimentar com
24-48 horas de admisséo foco nos sinais e sintomas
Avaliacdo e triagem | Monitorar diariamente dados (monitorar diariamente),
nutricional de ingestdo alimentar e avaliar dispensando o uso de
presenca de sinais e sintomas qualquer instrumento que
Ambulatorial/domiciliar: traga desconforto

reavaliar a cada 15 dias ou
conforme a necessidade e as
particularidades individuais

25-35 kcal/kg/peso; peso atual,

. usual ou mais recente o
Recomendagdes De acordo com a aceitacéo

L. Na impossibilidade de atingir a N .
caldricas o e atolerancia do paciente
meta, adequar a oferta caldrica

que melhor conforte o paciente

(continua)
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1,2-2,0g/kg/peso; peso atual,
usual ou mais recente
Recomendac0es Ajustar conforme comorbidades. | De acordo com a aceitagdo
proteicas Na impossibilidade de atingira | e atolerancia do paciente
meta, adequar a oferta proteica
que melhor conforte o paciente

30-35mL/kg peso atual/dia ou
de 1,5-2,5L/dia

Individualizar a quantidade de A oferta oral de liquidos
liquidos depende da aceitabilidade e
Considerar sinais de desidratagdo | datolerancia do paciente
e outras doengas que necessitem
de restri¢do hidrica

Recomendac0es
hidricas

Fonte: adaptado de SBNQO?8 e Horie et al.*

NRS 2002: Nutritional Risk Screening; ASGPPP: Avaliagdo Subjetiva Global Produzida pelo Paciente;
ASG: avaliagdo subjetiva global.

Terapia nutricional

As terapias nutricional oral (TNO), nutricional enteral (TNE) e nu-
tricional parenteral (TNP), quando bem indicadas, possuem o potencial de
melhorar o estado nutricional e de aumentar a sobrevida e a qualidade de
vida de pacientes em cuidados paliativos.°

Terapia nutricional oral

A via fisiologica e preferencial para a TN é a oral, desde que o pacien-
te apresente, além do desejo em recebé-la, o trato gastrintestinal (TGI) inte-
gro. A oferta de alimentos por essa via deve sempre considerar 0s possiveis
efeitos colaterais do tratamento e respeitar a tolerancia do paciente.®

A perda do apetite € o segundo sintoma mais comum em pacien-
tes com doenca avancada. Para o estimulo da alimentacgdo oral, devem-se
realizar adaptagoes no plano alimentar, tornando-o atrativo. Modificagoes
de consisténcia, alteracdo nas preparacdes dos alimentos, aumento da fre-
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quéncia, diminuicdo do tamanho das porc¢des e aumento da densidade
caldrica dos alimentos (com oferta de bebidas de maior valor energético e
inclusdo de produtos lacteos, sorvetes, frutas e sucos) sao estratégias Uteis

para melhorar a ingestao oral.21°

Os sintomas que afetam negativamente a ingestdo alimentar podem
estar relacionados tanto ao tratamento quanto a propria doenca e sdo mais
frequentes a medida que a doenca avanca. Dessa forma, sdo fundamentais
a identificacdo desses sintomas e a realizacio de aconselhamento nutricio-
nal para minimizéa-los.**> A Tabela 11.2 apresenta 0 manejo dos principais

sintomas de impacto nutricional.

Tabela 11.2. OrientacGes nutricionais para manejo dos sintomas de im-

pacto nutricional

Sintoma Orientac¢des nutricionais

Anorexia Modificar a consisténcia conforme a aceitacio do paciente

Aumentar o fracionamento e reduzir o volume da refeicédo, oferecendo de 6 a
8 vezes ao dia

Aumentar a ingestdo de alimentos e preparacfes com elevada densidade caldrica
Se necessario, utilizar suplementos nutricionais hipercaldricos e hiperproteicos
Preferir alimentos visualmente atrativos (coloridos e diversificados), evitando
monotonia alimentar

Alteracdo Manter a higiene oral e encorajar a ingestéo de liquidos
de paladar e Fazer a alimentagdo ser 0 mais atrativa possivel com pratos agradaveis e coloridos
olfato Consumir bebidas e frutas de sabor forte ou gaseificado para estimular as

papilas gustativas

Utilizar ervas aromaticas e especiarias no preparo dos alimentos

Consumir alimentos salgados pode ser mais prazeroso que doces

Ingerir bebidas com canudos para reduzir os sabores desagradaveis

Para evitar sabor metalico, utilize plasticos ou utensilios de vidro

Balas ou gomas de mascar sem agtcar podem ajudar a disfarcar o sabor metalico
Dar preferéncia a alimentos com sabores mais acentuados e acidos

Realizar a limpeza das papilas gustativas antes da refei¢cdo, fazendo bochechos

(continua)
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Constipacéao

Aumentar a ingestdo de liquidos

Consumir alimentos ricos em fibras e com caracteristicas laxativas, como
alimentos integrais, folhosos, aveia, linhaca, maméo, ameixa, laranja e manga
Aumentar o aporte de fibras na dieta somente se o paciente ndo tiver risco de
obstrugéo intestinal, com maior cuidado naqueles com pouco apetite, para ndo
ocasionar saciedade precoce

Atentar para manutencdo da privacidade e diminuir constrangimentos durante
a hospitalizagdo, evitando que o paciente ignore a urgéncia de evacuar
Considerar uso de médulo de fibra na dieta oral ou enteral

Estimular a deambulagéo e a realizagéo de exercicios

Disfagia e Modificar a consisténcia conforme orientacao fonoaudioldgica e a capacidade
odinofagia do paciente
Dar preferéncia a alimentos na consisténcia pastosa (carnes macias, bem
cozidas, picadas, desfiadas ou moidas) ou liquidificados
Usar papas de frutas e sucos ndo acidos
Se disfagia a liquidos, utilizar espessantes
Se disfagia a sdlidos, utilizar pequenos volumes de liquidos durante as refei¢des,
conforme orientacéo do fonoaudiélogo
Evitar alimentos secos e dar preferéncia a alimentos umedecidos.
Considerar uso de terapia nutricional enteral se disfagia grave
Diarreia Aumentar a ingestdo de liquidos (agua, chés, dgua de coco), em volume
proporcional as perdas
Aumentar o fracionamento e diminuir o volume das refeicdes
Avaliar a necessidade de dieta pobre em residuos, lactose, cafeina e sacarose
Evitar alimentos flatulentos, como batata doce, cebola, feijao, espinafre e repolho
Preferir alimentos constipantes, como banana, batata, aipim, p&o e arroz branco
Utilizar dieta pobre em fibras insoliveis (alimentos integrais e folhosos)
Nauseas e Controlar os fatores ambientais capazes de provocar nauseas (odores e
vomitos estimulos visuais)

Realizar as refeicdes em ambientes arejados

Estimular refeicbes em pequenos volumes e com maior frequéncia

Preferir alimentos em temperatura ambiente ou fria

Preferir sucos e picolés de frutas citricas

Avaliar a necessidade de suspensdo da alimentacdo por um periodo.

Sugerir consumo de gelo 40 minutos antes das refeigdes

Evitar alimentos gordurosos ou muito doces e consumo de liquidos durante
as refeicoes

Manter a cabeceira elevada apos as refeicdes., por pelo menos 30 minutos

Se dieta enteral, reduzir o volume e a velocidade de infuséo

(continua)
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Mucosite Evitar alimentos que irritem ou machuquem a boca:

- Comidas salgadas e apimentadas

- Frutas e sucos de frutas acidas, como laranja, liméo e tomate

- Alimentos crocantes e secos, como torradas, pées e biscoitos secos
- Alcool

Checar a sensibilidade para a temperatura dos alimentos
Considerar analgesia pré-refeicéo

Modificar a consisténcia conforme o grau de mucosite

Utilizar alimentos em temperatura ambiente ou frios

Intensificar higiene oral conforme as condigoes clinicas do paciente
Se mucosite grave, considerar outras vias de alimentacao

Saciedade Consumir refeicdes pequenas e frequentes, com alimentos de maior densidade
precoce calérica

Comer devagar e mastigar bem os alimentos

Evitar alimentos que causam gases, como refrigerantes, repolho, pepino, picles
e cebola, de forma a aumentar a sensagdo de estufamento

Evitar ingerir bebidas junto ou logo ap0s as refeicdes

Evitar café, bebidas alcodlicas e bebidas gaseificadas

Evitar alimentos gordurosos que podem atrasar o esvaziamento gastrico e
aumentar a sensagdo de plenitude

Manter a cabeceira elevada apos refeigdes

Uma pequena caminhada apos as refeicdes pode ajudar a diminuir a sensacéo
de saciedade

Xerostomia Preferir alimentos macios e Umidos, com bastante caldos e molhos

Utilizar ervas aromaticas no preparo das refeicdes

Ingerir bebidas com frequéncia, especialmente com as refeicdes

Utilizar cubos de gelos feitos com agua, dgua de coco ou picolés

Utilizar goma de mascar ou balas com sabor citrico e/ou menta, para maior
producéo de saliva

Utilizar gotas de lim&o nas saladas e bebidas

Utilizar gel lubrificante oral e produtos de higiene bucal

Fonte: adaptado de SBNO,® Horie et al.,'° Gillespie et al.*? e Brasil.*?

Quando a via oral nao for suficiente para atingir as necessidades
nutricionais (<70%), a despeito das adaptacdes dietéticas, a dieta habitual
pode ser acrescida de suplementos alimentares (TNO), sendo estes a pri-

meira op¢do em TN 810
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Terapia nutricional enteral e parenteral

A indicacdo da TN em cuidados paliativos ainda é controversa e
depende da expectativa de vida do paciente. Fisiologicamente, € indicado
na impossibilidade de utilizar a via oral e/ou 0 TGI. Usualmente, a TNE
¢ indicada quando a ingestao por via oral fica abaixo de 60% das necessi-
dades nutricionais ou a via oral ndo pode ser utilizada (como em casos de
disfagia ou tumores de cabeca e pescoc¢o). Jaa TNP € indicada quando o
TGI néo pode ser usado de forma total ou parcial, podendo ser utilizada
de forma suplementar a via enteral, nos casos em que a oferta de nutrien-
tes por essa via seja <60% das necessidades nutricionais.®

A TNE ou a TNP devem ser instituidas apds a definicao de ob-
jetivos terapéuticos a serem alcangados (recuperar ou retardar o estado
nutricional e de funcionalidade, controlar sintomas, evitar desidratacéo e
melhorar a qualidade de vida), ponderacéo de riscos e beneficios baseados
na avaliacdo prognostica, clinica, nutricional e bioética, além de consenti-
mento esclarecido dos pacientes e familiares.’8

E importante analisar criteriosamente quais pacientes se beneficiam
dessa terapia, pois nem todos pacientes paliativos estdo em um estagio de
caquexia refrataria, ou seja, um complexo processo inflamatoério que leva a
anorexia, a perda de peso e a intenso catabolismo muscular e que ndo pode ser
revertido pela TN, bem como nem todos estdo em cuidados de fim de vida.**

Pacientes com sobrevida de varios meses a anos e baixa atividade infla-
matoria e tumoral podem se beneficiar de TN em todas suas instancias, com
aumento de sobrevida, ainda que as evidéncias desse aumento sejam fracas.’

Escalas de avaliacdo de funcionalidade sdo amplamente utilizadas
em cuidados paliativos. O performance status (PS), escore que estima a ha-
bilidade do paciente em executar atividades da vida diaria, ndo deve in-

fluenciar na decisao de indicar TN quando ela é considerada baixa devido
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a reducdo da ingestdo alimentar, e ndo pela rapida progressdo da doenca.
Entretanto, ao utilizar a escala do Eastern Co-operative of Oncology Group
(ECOG), pacientes com PS >3 sao, comumente, menos beneficiados com
a prescricao de TN.”

Quando a TN ndo oferta beneficio ou apresenta riscos que superam
0s beneficios (riscos associados a: tubo, inser¢do de acesso venoso, infec-
cdo, aumento dos sintomas, sobrecarga de fluidos, necessidade de conten-
cdo e prolongamento da internacdo), ela ndo deve ser iniciada, ou deve ser
retirada de forma progressiva ou ter sua dose reduzida para limitar seus
efeitos. Do ponto de vista bioético, ndo iniciar ou iniciar e retirar a TN
possui 0 mesmo efeito legal. A descontinuacéo da TN deve ser comuni-
cada claramente para o paciente, sua familia e equipe assistente, devendo
ser enfatizado que, em sua retirada, uma terapia padrdo ou medidas de
conforto devem ser iniciadas.**

A TNP em cuidados paliativos possui indicagdes bem limitadas, poden-
do ser utilizada para o paciente com doenca avancada e impossibilidade do
uso do TGlI, como nas obstrugdes intestinais malignas, desde que a expectati-
va de vida seja maior que 3 meses e em pacientes que morreriam precocemen-
te pela auséncia de intervencdo nutricional, ndo pelo avanco da doenca.3415

Uma vez que a obstrucdo intestinal causa muitos sintomas relacio-
nados a ingestdo alimentar, a TNP pode trazer beneficio ao paciente, a
medida que alivia tais sintomas. A literatura é escassa em demonstrar au-
mento de sobrevida e/ou qualidade de vida nessa populacéo, pois ensaios
clinicos randomizados ndo sdo eticamente possiveis.'®

Um fator limitante dessa terapia € que a TNP domiciliar ndo esta
disponivel em todos os locais; organizar essa transferéncia de cuidados do
hospital para a casa ou para hospices pode ser um obstaculo significativo.'
O resumo das recomendacdes para indicagdo, escolha da via e suspenséo
da TN esta na Tabela 11.3.
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Tabela 11.3. Resumo da indicacdo, escolha da via e suspensdo da terapia
nutricional, de acordo com expectativa de vida

Terapia
nutricional

Expectativa de vida:
meses ou mais

Cuidado ao
fim de vida

Quais os critérios
para indicar TNO?

TGI funcionante com reducdo da ingestdo
oral: <70% das necessidades nutricionais nos
altimos 3 dias

Indicacéo: TNO HPHC 2-3 vezes/dia

Quais os critérios
para indicar TNE?

TGI funcionante e alimentagédo VO
contraindicada ou ingestdo <60% das
necessidades nutricionais nos ultimos 3 dias, e
PS<3, ou KPS ou PPS >30%

Quais os critérios
para indicar TNP?

Expectativa de vida >3 meses

TNP exclusiva: TGl ndo funcionante

TNP suplementar: se falha da TNE —quando
esta ndo for capaz de atingir as necessidades
nutricionais em até 7 dias de seu inicio

Quando suspender
aTN?

TNO, se disfagia/ odinofagia que impegam
a ingestdo; obstrucdo do TGI, vémitos
incoerciveis e risco de broncoaspiragao; se
recusa ao suplemento

TNE, se instabilidade hemodinamica;

na presenca de diarreia grave, vomitos
incoerciveis, ileo paralitico, sangramento do
TGI, distensdo abdominal, lesdo em narina e
desconforto grave causado pela sonda.
TNP, se instabilidade hemodindmica; quando
VO ou enteral estiverem suprindo pelo menos
70% e 60% das necessidades nutricionais,
respectivamente

Fonte: adaptado de SBNO? e Horie et al.*°

Sem contraindicagéo
absoluta
Avaliar individualmente

TNE ndo recomendada.
Qualquer intervencéao
que possa causar
desconforto esta
contraindicada

TNP nédo recomendada.
Qualquer intervencéao
que possa causar
desconforto esta
contraindicada

Conforme solicitacdo
do paciente, cuidador ou
familiar; quando inicio
de sedacdo paliativa;
nos momentos finais de
vida: devido a auséncia
de beneficios do uso

de TNE e TNP, é
recomendado priorizar
o conforto do paciente,
considerar a suspensao
e discutir com a familia,
caso TN em andamento

TNO: terapia nutricional oral; TGI: trato gastrintestinal; TNO HPHC: terapia nutricional oral hi-
perproteica e hipercaldrica; VO: via oral; PS: performance status; KPS: Karnofsky Performance Scale; PPS:
Palliative Performance Scale; TNE: terapia nutricional enteral; TNP: terapia nutricional parenteral; TN:
terapia nutricional.
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Nutri¢do ao fim de vida

Nas Ultimas semanas/meses, muitos pacientes desenvolvem declinio
funcional e nutricional progressivo, apresentando hipofagia e reducéo no
desejo de se alimentar e se hidratar, sendo esse comportamento parte do
processo de morrer. Devido ao valor simbdlico da alimentacéo e sua asso-
ciagdo com a vida, a reducdo da ingestéo, a perda de peso e as alteragdes na
imagem corporal (trazendo ao individuo a conotacdo da proximidade da
morte) podem gerar sofrimento entre os pacientes e seus cuidadores, sen-

do tal cenario um dos grandes desafios para a equipe multiprofissional.!**

Os pacientes devem ser apoiados a se alimentar, mas ndo devem se
sentir culpados ou forcados a comer.** Ndo cabem imposicées, cons-
trangimentos, barganhas ou ameacas de que, Se 0 paciente ndo comer, sera
introduzida uma sonda para alimentacao.'’

Nessa fase, frequentemente familiares e cuidadores solicitam TN e/
ou hidratacio artificial, sendo importante esclarecer que a reducio gradual
da ingestéo alimentar faz parte do processo, e a meta, nesse momento, é o
conforto. Otimizar a comunicacdo, a escuta e 0 apoio ao paciente/familiar
é de suma importancia para aliviar a anguUstia e eliminar expectativas irreais

sobre a TN, a qual nao modifica o desfecho da doenca terminal.”*

A manutencdo da dieta deve estar associada a satisfagdo, ao desejo, as
preferéncias e as crencas culturais e religiosas dos pacientes, sendo adapta-
da aos sinais, aos sintomas e ao seu nivel de consciéncia. Nesse momento,
deve-se ressignificar o alimento e buscar preparacoes que despertem a
memoria afetiva, proporcionando prazer, sem o objetivo de atingir metas
nutricionais especificas. Restricoes alimentares devem ser desencorajadas,
e pequenas porcdes de alimentos podem promover bem-estar, autonomia
e troca de afeto entre o paciente e seus entes queridos.**3
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E de grande valor ofertar alimentos de facil mastigacao e digest&o
(sopas, mingaus, panquecas, cremes, iogurtes, sorvete e bebidas refrescan-
tes), oferecer talheres e dispositivos de bebidas que facilitem a alimentacéao
e garantir uma posicao confortavel no momento da refeicdo.*!? Para pa-
cientes incapazes de deglutir, a colocacgéo de pequenas porgoes de alimen-
to na boca, mesmo que desprezadas apds, pode trazer prazer e conforto.

Em algumas situacdes, nas quais o paciente esta licido e possui uma
degluticdo ndo segura, mas deseja se alimentar por via oral, devem-se ofer-
tar pequenas quantidades de alimento. Nesses casos, é preciso existir uma
clara explicagdo sobre os riscos (aspiragcdo e broncopneumonia) e como
minimiza-los, uma vez que se entende que esse desejo supera qualquer
dano, pois o conforto e a qualidade de vida sdo prioridades.®

Durante as ultimas horas de vida, o0 corpo evolui para um estado de
hipometabolismo terminal, no qual ofertar quantidades normais de ener-
gia (que, nesse momento, sdo excessivas) pode levar a um estresse metabo-
lico. A fome é raramente um sintoma de pacientes em processo de morte.’

Pacientes em fim de vida nao se beneficiam de TN, aumento do
aporte calorico e nem da manutencao da via enteral. Para aqueles que ja
utilizavam o dispositivo e evoluem para o fim de vida, a descontinuacio da
alimentacdo enteral deve respeitar 0s aspectos bioéticos, podendo-se op-
tar por reducdo lenta do volume e da infusédo da dieta, bem como utilizar
férmulas de menor densidade caldrica e proteica.***?

Hidratacdo artificial ao fim de vida

A hidratacio artificial é definida como uma solucio com agua e ele-
trolitos ofertada por outras vias que ndo a via oral. Pode ser administra-
da via sonda enteral, intravenosa e subcutanea (hipodermoclise).'* Para a
maioria das sociedades que abordam o assunto,”**** a hidratacgao artificial
s0 é indicada em casos de reversibilidade de sintomas, como delirium e
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confusdo mental, e a hidratacéo curta e limitada pode ser utilizada para
descartar a desidratacdo como causa precipitante, uma vez que nao ha
evidéncias de que a hidratacao artificial melhore a qualidade de vida e a
sobrevida nesses pacientes.

O aumento da oferta de liquidos aumenta as secre¢des (traqueobrén-
quica e gastrintestinais), piorando a dispneia, a tosse e o desconforto, com
aumento do risco de broncoaspiracéo e infecgdes. Ja uma hipo-hidratacdo
melhora a tosse e a congestéo, reduz débito urinario e secrecdes gastrintes-
tinais e diminui o edema periférico. Em virtude disso, a hidratacdo deve ser
individualizada, podendo ser suspensa em alguns pacientes ou trazer bons
resultados com a oferta de volumes baixos (250 a 500mL ao dia).*

A administracdo da hidratacdo artificial nao é indicada para realizar
a paliacdo de sintomas, como sede e/ou boca seca.” A sede geralmente é
resultado da xerostomia e de formacdes de crostas na cavidade oral (se-
cundaria a opioides, oxigenoterapia, respiracao realizada pela boca, ansie-
dade e até mesmo por sintomas como vomitos). Esses sintomas podem ser
aliviados com higiene oral, utilizacdo de hidratantes para a mucosa oral, manu-
tencdo da cavidade oral umidificada e ingestao de pequenos goles de agua.!***
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CAPITULO 12

MOVIMENTO DA VID A

Ciana Mokwa Alves Marder
Cristiane Grassmann Lohmann
Mariluce Anderle

Marivénia Olga Stedile

Introducéo

Os cuidados paliativos (CPs) estdo cada vez mais conhecidos e acei-
tos, como uma atencdo dada ao paciente critico, no seu cuidado, de forma
integral, independentemente do diagndstico ou progndstico.

Segundo a Organizacdo Mundial da Saide (OMS), em conceito de-
finido em 1990 e atualizado em 2002, os cuidados paliativos:

Consistem na assisténcia promovida por uma
equipe multidisciplinar, que objetiva a melhoria
da qualidade de vida do paciente e seus familiares,
diante de uma doenca que ameace a vida, por
meio da prevencédo e alivio do sofrimento, da
identificacao precoce, avaliacio impecavel e
tratamento de dor e demais sintomas fisicos,
sociais, psicoldgicos espirituais.*

O envelhecimento progressivo da populagdo, assim como o aumen-
to da prevaléncia do cancer e de outras doencas cronicas, tem sido ob-
servado nas Ultimas décadas. Associado a isso, 0 avanco tecnolégico na
medicina e o aprimoramento das terapéuticas fizeram com que muitas
doencas antes consideradas mortais se transformassem em cronicas, le-
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vando a longevidade dos portadores dessas doencgas. Dessa maneira, 0s
CPs séo sugeridos desde a fase do diagnostico e tratamento de uma doen-
¢a, concomitantemente as demais terapias. Com a evolucdo da doenca e a
diminuicédo da oferta de tratamentos curativos, 0s CPs ganham mais signi-
ficado e se tornam essenciais. Nesse contexto, a atuacdo do fisioterapeuta
com seus variados recursos é primordial na preservacao da qualidade de
vida, por meio da prevencdo e da promocéo de salde, desde o diagndstico
até a fase final de vida.

O fisioterapeuta, dentro desse cenario, desenvolve papel fundamen-
tal, com a orientacdo e 0 amparo a equipe, ao paciente e aos familiares e
cuidadores, fazendo uso de técnicas que promovam conforto, aliviem os
sintomas e promovam reabilitacdo individualizada aos pacientes.

De acordo com a resolucdo do Conselho Federal de Fisioterapia e
Terapia Ocupacional (Coffito) n. 10, de 3 de julho de 1978, que aprova o
Codigo de Etica Profissional de Fisioterapia e Terapia Ocupacional, no
cap. II, Art. 7, estao explicitos, como deveres do fisioterapeuta no exerci-
cio profissional: o zelo; o respeito a vida humana desde a concepcao até a
morte; a prestacdo de assisténcia, respeitando a dignidade e os direitos da
pessoa humana; a utilizacao de todos os conhecimentos técnicos e cien-
tificos; o respeito ao natural pudor e intimidade; o respeito do direito de
decisdo da pessoa de seu bem-estar e a informacédo sobre seu diagnéstico
e prognostico fisioterapéutico.? A resolucdo 539, de 27 de setembro de
2021, do Coffito, reconhece a atividade do fisioterapeuta em CPs como
area de atuacao do fisioterapeuta nos CPs.®Com isso, a abordagem pa-
liativa deve ser indicada 0 mais brevemente possivel e abrange diferentes
patologias, com o objetivo de reduzir a dependéncia nas atividades de vida
diaria (AVDs), associando com o conforto e 0 apoio emocional.*

O trabalho coletivo, com abordagem multidisciplinar, é importante
para 0s CPs, pois permite a integracdo de habilidades para promover uma
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assisténcia completa, que possa ser humanizada e integradora. O fisiote-
rapeuta atua em integracdo com essa equipe, oferecendo um suporte para
manter a vida do paciente tdo ativa quanto possivel.’ A fisioterapia nao
busca apenas a funcionalidade do paciente, mas a manutencdo de uma co-
municacao, objetivando estreitar a relacao profissional-paciente, gerando

mais confianca do doente em relacao ao terapeuta e conforto.®

A fisioterapia é uma ciéncia aplicada que estuda o movimento hu-
mano, principalmente na presenca de modificacoes patologicas, podendo
complementar a assisténcia paliativa, visto que atua como medidas pre-
ventivas, ameniza complicacdes e promove qualidade de vida. Assim, 0
profissional fisioterapeuta atua preventivamente sobre a sintomatologia,
possibilitando o resgate e a manutencdo de independéncia funcional e fa-
cilitando a interagdo social e o retorno da atividade laboral, pois alivia 0s
quadros de fadiga, dor, dispneia, ansiedade e disfungdes osteomusculares.®
A reabilitacdo de pacientes paliativos tem como funcéo ndo sé reabilitar
0 paciente, como inclui apoiar os pacientes e suas familias enquanto en-
frentam os efeitos da doenca, impactando positivamente na sensacgéo de
bem-estar e qualidade de vida dos pacientes.* A orientacédo, a educacéo e
0s treinamentos s&o importantes para garantir a seguranga, a tranquilidade

e 0 vinculo entre pacientes, cuidadores, familiares e profissionais da satde.
Principais sintomas

Os CPs consistem na abordagem n&o somente da doenga, mas tam-
bém no adequado controle dos sintomas, para obtenc¢éo do alivio do so-
frimento humano. Dentre os principais sintomas que surgem nas diferen-
tes fases do cuidado, destacam-se: dor, dispneia, tosse/hipersecretividade,
fadiga, caquexia, anorexia, ansiedade, depresséo, delirium, nauseas/vomito,
constipacao e diarreia. Todos esses sintomas acabam por impactar profun-
damente na funcionalidade dos individuos.
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A dor € um sintoma multidimensional, modulado por componentes
psiquicos, culturais e espirituais. Indo muito além da dimensdo fisica. As-
sim, o plano de cuidados para 0 manejo da dor deve conter uma aborda-
gem do sofrimento em todas as suas dimensdes.

Dispneia e outros sintomas respiratorio

Segundo a definicio da American Thoracic Society (ATS) de 1999, a
dispneia € uma experiéncia subjetiva de desconforto respiratdrio que con-
siste em distintas sensacdes que variam de intensidade.” Sua quantificacao
é baseada na experiéncia pessoal de cada individuo. Figura entre os sinto-
mas que causam maior sofrimento ao paciente e a familia. Cerca de 20%
a 80% dos pacientes com doencas avancadas, como cancer, insuficiéncia
cardiaca e doenca pulmonar obstrutiva cronica (DPOC), apresentam em
alguma fase a dispneia. Dentre as principais causas, destacam-se: insufi-
ciéncia cardiaca; doenca pulmonar grave (DPOC), fibrose pulmonar e hi-
pertensdo pulmonar); cancer; doencas neurodegenerativas e outras.

Outros sintomas que podem surgir em diversas fases da evolugdo da
doenca e serem extremamente desconfortaveis sdo a tosse e a hipersecre-
tividade, comuns em cerca de 23% a 37% dos pacientes com neoplasia em
geral e 47% a 86% dos pacientes com neoplasia de pulmao.

Em especial, na neoplasia de pulmao, a tosse pode ocorrer em razéo
de obstrucdo mecanica da massa tumoral, podendo ainda ocorrer derrame
pleural, atelectasias, infecgBes, fistulas e sindrome da veia cava superior.
Também hé outras causas néo relacionadas a neoplasias, como nos pa-
cientes com DPOC, insuficiéncia cardiaca congestiva, tromboembolismo
pulmonar, infecgdes, entre outras. Assim, sdo de extrema importancia
a avaliacdo e o controle apropriado do sintoma, bem como orientacdes
quanto ao seu manejo.
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Fadiga

Segundo o Consenso Brasileiro de Fadiga, a fadiga € descrita como
uma experiéncia subjetiva e persistente de cansaco, exaustao fisica e/ou
emocional, desproporcional a atividade realizada. Ndo melhora com re-
pouso e sono e acaba por interferir nas AVDs do individuo.

E um dos sintomas mais comuns e impacta diretamente no status
funcional do paciente, levando a complicagdes fisicas e mentais. Tambem
é considerado como um sintoma total. Porém ainda muito subdiagnosti-
cado e, por consequéncia disso, subtratada.

Caquexia

A caquexia é uma sindrome multifatorial, na qual ocorre a perda
continua de massa muscular, ndo podendo ser totalmente revertida pela
terapia nutricional convencional. Como consequéncia, ocorre 0 compro-
metimento funcional progressivo do organismo.

Ansiedade

O impacto da ansiedade e da depressao ndo consiste apenas no es-
tresse psicologico, mas reflete-se também na qualidade de vida, na ade-
réncia ao tratamento e na maneira como o paciente lida com a progressao
da doenga, podendo amplificar dores e outros sintomas, além de causar
angustia e preocupagao aos familiares e amigos. Assim, inicialmente, é pre-
ciso explorar as preocupagdes do paciente e o efeito delas sobre o indivi-
duo como um todo. Na maioria dos casos, uma conversa com a equipe de

saude é extremamente benéfica.
Depresséo

O diagndstico e 0 manejo da depressdo em CPs sdo complicados
devido ao impacto fisico e psicossocial das doengas avancadas. Além dis-
s0, sintomas somaticos, como fadiga, perda de peso e hiporexia, podem
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mimetizar sintomas depressivos, dificultando a determinacio se tais sin-
tomas sdo devidos a depressdo ou secundarios a uma doenca avancada.
O impacto da depressdo ndo consiste apenas no estresse psicolégico, mas
reflete-se também na qualidade de vida, na aderéncia ao tratamento e na
maneira como o paciente lida com a progressao da doenca, podendo pro-
longar a internagdo hospitalar, diminuir a sobrevida e aumentar as peti¢des
de eutanasia e o risco de suicidio, amplificando, dessa forma, sintomas
como dor e angustia do paciente, seus familiares e amigos.

Delirium

Delirium é uma sindrome psiquiatrica de etiologia organica, carac-
terizada por desorganizagdo transitdria das funcdes cognitivas provocada
por alteragBes no metabolismo cerebral. Caracteriza-se por inicio agudo,
curso flutuante, distirbios de consciéncia, atencdo, orientacao, memoria,
pensamento, percepcdo e comportamento, culminando em declinio fun-
cional progressivo e agravando o estresse de familiares e cuidadores. Ape-
sar de se tratar de uma alteracdo potencialmente reversivel, o delirium pode
ser considerado irreversivel nos casos de evolugdo progressiva em pacien-
tes portadores de doencas graves e avangadas com mdltiplas disfuncées
organicas e impossibilidade de reversdo das causas de base. I1sso ocorre
visto que as medidas necessarias para reversdo do quadro sdo, nesses ca-
s0s, incompativeis com as metas de cuidados estabelecidas e o desejo ex-
presso do paciente. Em fase final de vida, o delirium surge frequentemente
como evento final ao processo ativo de morte, prejudicando o adequado
controle de outros sintomas.

Avaliacdo

Pacientes considerados criticos, seja com cancer incuravel ou com
outros diagnosticos ndo oncologicos, geralmente apresentam sintomas de
dor, fadiga, fraqueza, falta de energia, dispneia e perda de apetite. Com a
progressao da doenca, 0s pacientes comegam a apresentar niveis decres-
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centes de mobilidade e forga muscular, além da diminuigdo da capacidade
de realizar AVD, causando preocupacfes angustiantes sobre o declinio
funcional, além de sobrecarga ao cuidador. Cabe ao fisioterapeuta avaliar
e tracar um plano de tratamento/cuidado para esse paciente, objetivando
seu bem-estar fisico e emocional, além de orientar aos cuidadores técnicas
de como lidar com o paciente.

O fisioterapeuta pode aliviar a sintomatologia dolorosa e o des-
conforto existente em pacientes em situacoes de terminalidade, além de
orientar técnicas para a prevencdo de sintomas e situages de crise, pois se
utiliza de recursos que auxiliam na manutencéo da qualidade de vida, pos-
sibilitando o resgate do autocuidado e da autonomia e, consequentemente,
sua independéncia funcional.

Para um adequado cuidado, centrado no individuo, a avaliacéo dos pa-
cientes deve ser multifatorial, envolvendo aspectos psiquicos, socioculturais
e fisicos e a espiritualidade. Também € de extrema importancia conhecer o

perfil de evolucao das doencas, para compor o plano terapéutico singular.

Frequentemente, os sintomas relatados aparecem juntos, impactan-
do diretamente na funcionalidade dos pacientes. A avaliacdo funcional é
uma importante ferramenta para acompanhar a evolucéo da doenca, além
de ser peca fundamental na tomada de decisGes, na previsdo de progndés-
tico e no diagnostico de terminalidade. Vérias escalas de desempenho
podem ser utilizadas, como, por exemplo, a Escala de Performance de
Karnofsky (KPS, sigla do inglés Karnofsky Performance Scale) e a Escala de
Performance Paliativa (PPS, Palliative Perfomance Scale).

Escala de Performance de Karnofsky

A KPS (Figura 12.1) é utilizada em pacientes oncolégicos. E composta
de 11 niveis de desempenho, que vao de zero a cem, de modo que zero indica
Obito e cem indica desempenho normal, sem alteracdes por causa da doenca.
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Escala de Performance de Karnofsky Escala de Performance Paliativa

. . A Atividade e .
100% | Sem sinais ou queixas, sem evidéncia de doenca % | Deambulagio | evidéncia da Autocuidado | Ingestao | Nivel.da
................................................................................................................................................................................. doenca consciéncia
90% | Minimos sinais e sintomas, capaz de realizar suas atividades com esforgo
................................................................................................................................................................................. Normal; sem
80% | Sinais e sintomas maiores, realiza suas atividades com esforco 100 | Completa g‘é‘gﬁg;'a de Completo Normal Completa
70% | Cuida de si mesmo, nao é capaz de trabalhar Normal; alguma
"""""""""""""""""" 90 | Completa evidéncia de Completo Normal Completa
60% | Necessita de assisténcia ocasional, capaz de trabalhar doenca
50% | Necessita de assisténcia consideravel e cuidados médicos frequentes Com esforgo;
--------------------------------------------------------------------------------------------------------------------------------------------------------------------------------- 80 | Completa alguma evidéncia | Completo Normal Completa
40% | Necessita de cuidados médicos especiais de doenca
""""" o | Extremamente incapacitado, necessita de hospitalizaéo, mas sem iminéncia Incapaz para o
30% Trabalho; alguma Normal
| demorte 70 | Reduzida abamo, ag Completo ou Completa
evidéncia de reduzida
20% | Muito doente, necessita de suporte doenca
e L L o ,
10% | Moribundo, morte iminente : CtAn Normal Periodos de
60 | Reduzida ﬁgtgg?(lelsz'aéoen a 'g‘g;gtgﬂg'la ou confusdo ou
) . . . . sienificativa ¢ reduzida completa
Fonte: Hollanda BC. Funcionalidade de idosos com diagndstico de cancer atta- | &
vés da Escala de Desempenho de Karnofsky. Brazilian Journal of Health Review. Incapacitado i
2021;4(3):14098-106 i ’ 50 | Sentadoou | paraqualquer | Assistencia | £ | FETOES CF
- ; : . deitado gjtt;ar:zg; doenca | consideravel | 4 _iqn completa
Figura 12.1. Escala de Karnofsky. e R
Assisténcia Normal Periodos de
Escala de Performance Paliativa 40 | Acamado Idem quase ou confusao ou
completa reduzida completa
A PPS (Figura 12.2) é uma ferramenta vélida e confiavel para men- Dependéncia Periodos de
30 | Acamado Idem cor?wpl eta Reduzida | confusdo ou
suracao do desempenho funcional e para prever sobrevida de pacientes | completa
o . o .. . o Ingestdo Periodos de
em CPs oncologicos e ndo oncologicos. E dividida em cinco dominios 20 | Acamado Idem Idem limitadaa | confusdo ou
colheradas | completa
funcionais: deambulacéo, nivel de atividade e evidéncia de doenca, auto- Cuidados | ¢
10 | Acamado Idem Idem coma er(r)lncgfr?aou
cuidado, ingestdo oral e nivel de consciéncia. Os dominios sao divididos | 4 boca
0 Morte - - - -

em 11 niveis que variam de zero a 100%; zero indica 6bito e 100%, nivel
Fonte: Vasconcelos GB, Pereira PM. Cuidados paliativos em aten¢éo domici-

ambulatorial liar: uma revisao bibliogréfica. Revista de Administracao em Satde. 2018;18 (70).

Figura 12.2. Escala de Performance Paliativa.
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Essas escalas orientam o fisioterapeuta na prescricio e na aplicabilidade
das condutas e/ou técnicas, possibilitando acompanhar o desempenho
funcional do paciente.

Intervencao

A abordagem fisioterapéutica é direcionada conforme a sintoma-
tologia e os recursos disponiveis do ambiente hospitalar, ambulatorial ou
domiciliar.

Alguns sintomas que normalmente acometem os pacientes nos CPs
séo abordados a seguir, assim como algumas sugestdes de intervencdes
fisioterapéuticas.

Dor

Relata-se 0 uso de diversos recursos com objetivo de atenuar a sin-
tomatologia dolorosa, viabilizando a melhora do desempenho funcional,
como termoterapia, cinesioterapia, massoterapia, eletroterapia, e uso de
orteses e posicionamento adequado do paciente.

Dispneia e outros sintomas respiratorios

Como medidas ndo farmacoldgicas que podem ser utilizadas pelo
fisioterapeuta, faz-se uso de posicionamentos que ajudem na manutencao
de via aérea pérvia, exercicios respiratérios, mobilizacdo toracica com ob-
jetivo de melhorar a higiene respiratoria, estimulo e auxilio no mecanismo
da tosse e, se se necessario, a aspiragao de via aérea. A aspiragao de via aé-
rea é um tema que comumente gera divergéncia, por ser um procedimento
doloroso. Deve ser empregado com critérios definidos, fazendo uso de
analgesia prévia, se necessario.

Existem técnicas que possibilitam o relaxamento da musculatura
acessoria, visando diminuir o trabalho respiratorio e a otimizacéo da ener-
gia muscular direcionada para atividades de independéncia funcional.
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De acordo com a necessidade do uso complementar de oxigenote-

rapia, podem ser utilizados os recursos da ventilacdo a pressao/fluxo.
Fadiga e/ou fraqueza muscular

Otimizagao da melhora da atividade muscular por meio de cinesiote-
rapia, sedestacdo a beira e/ou saida do leito, deambulacéo, cicloergémetro,
treino de marcha, uso de esteiras, subir e descer escadas, adaptando e dire-
cionando os movimentos, como estimulos para melhorar as atividades do
dia a dia e na prevencao e/ou atenuacéo das disfuncdes osteomioarticulares.

Cada paciente, dentro de seus limites de tolerancia, personifica a
atividade funcional. Quando o paciente nao tolera realizar a fisioterapia
motora, deve-se buscar seu conforto do mesmo.

Caquexia

A fisioterapia interage com a nutricdo adequando o gasto energético

das atividades fisioterapéuticas com a ingesta calorica/ proteica do paciente.
Ansiedade, delirium e depressao

Além disso, é de suma importancia a prescricdo individualizada de
exercicios para prevenc¢do do imobilismo e técnicas de conservacao de
energia, bem como o controle da ansiedade.

Fisioterapia em cuidados paliativos

A fisiologia do sistema musculoesquelético descreve que, para haver
um movimento, é necessario que haja a integridade dos componentes do
movimento humano, sendo eles sistema nervoso central, vias condutoras
dos estimulos nervosos e estruturas musculares, que viabilizem as a¢Ges
de contragdo e relaxamento muscular, possibilitando o surgimento do mo-
vimento. Ainda é necessaria a presenca de fluxo sanguineo, transportando
nutrientes e oxigénio.

1197 |



De acordo com a evolucdo, o0 movimento se apresenta desde o
periodo intrauterino e continua ap0s o nascimento, permitindo que o in-
dividuo possa se expressar totalmente em suas necessidades, ou adaptan-
do-se, caso haja alguma limitagdo dessa expresséo. Seja como for, para o
individuo, a manifestacéo pode ocorrer por meio do choro; movimentos
de membros superiores e inferiores; movimentos de agarrar e soltar; desa-
fio de ficar em ortostase; obtencao do equilibrio e da marcha e, progressi-
vamente, o desenvolvimento do sistema nervoso, o qual se manifesta em
todas as formas possiveis de expressao.

Ventilagdo néo invasiva e extubacéo paliativa

A ventilacdo nédo invasiva (VNI) pode ser usada em pacientes em
CPs quando a causa da insuficiéncia respiratoria for potencialmente rever-
sivel e ndo representar somente a evolucao final da doenca pulmonar ou
extrapulmonar, principalmente em pacientes com DPOC agudizada ou
com edema pulmonar de origem cardiaca. Assim, a VNI pode ser consi-
derada uma medida paliativa para alivio da dispneia e reducédo do trabalho
respiratorio. Entretanto, as evidéncias sdo escassas e baseiam-se em estu-
dos observacionais, como é relatado no Consenso Brasileiro de Ventilagdo
N&o Invasiva.®

E de extrema importancia que a utilizacdo desses recursos vise a re-
ducdo dos sintomas, e ndao ao prolongamento do sofrimento do paciente.
Por essa razéo, sua indicagéo deve ser criteriosa.

Com relacéo a extubacdo paliativa, a tomada de deciséo acerca da re-
tirada ou interrupcdo do tratamento invasivo nunca foi facil para a equipe
médica, especialmente por haver dificuldade de compreensao e consen-
timento por parte da propria equipe e dos familiares. Para isso, € preciso
esclarecer aos familiares os motivos da interrupgdo do suporte, sendo im-
portante que os hospitais ou centros de satide tenham protocolos defini-
dos que incluam conforto e assisténcia a familia, bem como a manutencédo
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da dignidade humana em todo o processo. Os pontos-chaves que devem
ser seguidos antes do procedimento incluem preparo da equipe multi-
profissional, com revisao de todo o processo a ser seguido; preparo dos
familiares, com disponibilizacdo de acompanhamento psicoldgico, suporte
da equipe e flexibilizacdo de visitas; preparo do paciente, com a retirada da
monitorizacao e certificacdo de que o paciente se encontra calmo e sem dor.

Por esse procedimento ter potencial de ser grande gerador de sofri-
mento fisico e psicoldgico ao paciente, familiares e profissionais da equipe,
sdo de suma importancia a definicao de protocolos e o treinamento de
toda a equipe multidisciplinar. Nesse sentido, o fisioterapeuta desempenha
papel fundamental, tanto na elaboracdo do protocolo e treinamento da
equipe, como no suporte e no amparo psicolégico com as demandas da
equipe e familiares.

Reflexdes bioéticas sobre finitude da vida, cuidados paliati-
vos e fisioterapia

A bioética propoe reflexao sobre o fim da vida, orientando o olhar
dos profissionais de saude para os CPs, a humanizacdo e o principio da
dignidade humana. Sé&o principios advindos da bioética principialista: be-
neficéncia (fazer o bem preservando a dignidade do paciente), nao male-
ficéncia (ndo causar dano), autonomia (respeitar a liberdade de acdo do
individuo) e justica (tratamento igualitario, sem distincdes). Dessa forma,
a bioética propoe reflexdes aos profissionais de satide para promover o
verdadeiro cuidado com os pacientes, e ndo apenas a manutencéo da vida
a todo custo.

As discussdes bioéticas sobre a terminalidade se apoiam em trés con-
ceitos: eutandsia, distanasia e ortotanasia. A eutanasia € considerada como
abreviacdo da vida, a distanasia como o prolongamento da vida a qualquer
custo e a ortotanasia é a sintese ética dos valores de morrer com dignidade
e respeito a vida humana. Assim, a ortotanasia constitui medidas terapéuti-
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cas voltadas a morte humanizada, cercada de cuidados necessarios.

A fisioterapia, dentre as diversas especialidades, pode se deparar
com pacientes incuraveis, os internados em unidade de terapia intensiva e
0s acometidos por doencas neurovegetativas. Assim, a caracteristica mar-
cante desse campo é a aproximacao terapéutica, de modo que o profissio-
nal pode ser visto pelo doente como alguém de confianca, um amigo. O
profissional de satide nao deve apenas se preocupar em tratar a doenca ou
aliviar as dores fisicas, ainda que isso seja fundamental, mas deve também
saber ouvir, entender e acolher o paciente, estabelecendo relacéo de aber-
tura, compreensdo e confianca. Deve-se desenvolver a habilidade de estar
ao lado da pessoa doente e da familia.

Na pratica, o fisioterapeuta utiliza frequentemente o toque, levando
a dimensdo que vai além do aspecto técnico. O toque é importante no
cuidado com aqueles que ja ndo respondem como se espera, em especial
na terceira idade, quando se vé a finitude cada vez mais proxima. Assim, o
toque tem funcéo vital para quem sofre em contexto de caréncias e fragi-
lidades. O paciente se sente mais acolhido e digno de afeto.

A reabilitacdo é importante para que o0 paciente viva da maneira
mais ativa possivel até 0 momento da sua morte. Trata-se de enfatizar o
fazer do paciente em vez do ser atendido.™®

A funcionalidade do movimento humano demonstra a capacidade
do individuo em interagir com 0 meio em que Vvive por meio da obten-
¢do da postura que nos permite as mais diversas atividades em todo o
periodo da vida humana.

Porém, movimento, palavra oriunda do latim movere, significa “colo-
car em marcha, mover, fazer deslocar-se”. Representa também um signi-
ficado para a propria existéncia humana, como as diversas caracteristicas
de cada individuo: uns, utilizando os movimentos como expressao de suas
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habilidades, como no esporte, na danca, nas diversas profissoes, e outros,
nas atividades do cotidiano. Porém, o movimento representa nossa inde-
pendéncia funcional, permitindo realizar todas as tarefas necessarias para
manifestar a propria existéncia.

Quando, limitados de exercer nossa independéncia, nos nos priva-
mos primeiramente de expressar nossa propria identidade humana, e, as-
sim, ficamos sujeitos da passividade, a espera de que alguém possa auxiliar
nas diversas atividades, essa condi¢do pode ser mais incapacitante do que
a propria limitacéo.

Entao, a fisioterapia pode participar, juntamente da equipe multi-
profissional, da preservacao da dignidade e da humanidade da qualidade
de vida e, por que néo dizer, participar ativamente no movimento da vida,
na forma como se expressa essa vida.
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CAPITULO 13

SAUDE BUCAL E CUIDADOS
PALIATIV OS

Julio Baldisserotto
Renato José de Marchi
Alexandre Favero Bulgarelli

Introducéo

O ato de cuidar da satde bucal de uma pessoa que se encontra em
um momento de sua vida em que a abordagem de uma equipe interdis-
ciplinar de cuidados paliativos mostra-se fundamental para sua dignidade
aproxima a odontologia desse contexto. Cabe ressaltar que, nos diferentes
ciclos de vida, populagdes ou individuos podem necessitar de cuidados
paliativos odontol6gicos em algum momento de suas vidas. A literatura
ainda é escassa quando o assunto € paliacdo em jovens e criancas, 0 que
demanda um maior aprofundamento em relacéo as peculiaridades desses
ciclos de vida. Neste capitulo, o foco sdo os adultos e idosos que necessi-
tam de paliag&o.

O cuidado odontoldgico, nesse escopo, define-se mais especifica-
mente como 0 manejo de pacientes com doencas progressivas ou ja avan-
cadas que tém repercussdo e comprometimento na cavidade bucal. Além
disso, o tratamento de diversas condices de satide pode influenciar, direta
ou indiretamente, as comorbidades bucais.* O cuidado paliativo envolve
identificacdo precoce, avaliacdo e tratamento da dor e de outras condicoes
fisicas ou psicossociais. Para tanto, a atuacao interdisciplinar de profis-
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sionais é fundamental para aliviar o sofrimento tanto da pessoa doente
como de seus familiares, buscando e proporcionando conjuntamente o
tratamento mais adequado e compativel a cada realidade.

Nessa perspectiva de atuacdo interdisciplinar, parte-se do pressu-
posto de que a equipe de salde bucal —em especial o cirurgido-dentista
— ndo proporciona uma abordagem paliativa sozinha, mas atua proximo
a equipe multiprofissional. Também os profissionais de odontologia de-
vem associar suas competéncias técnicas especificas para agregacdo aos
cuidados humanos e holisticos de uma pessoa em contextos limitantes e
complexos de vida. Desse modo, na proximidade da morte pela finitude
natural da vida ou pela terminalidade em casos patolégicos de uma doenca
com risco de vida, os cuidados paliativos sdo imperativos e direcionados
para o alivio dos sintomas da pessoa em paliacdo, muitas vezes amplian-
do o apoio aos familiares e cuidadores no enfrentamento do luto ap6s a
morte.? Nesse sentido, as equipes devem estar capacitadas para oferecer
conforto emocional para essas pessoas, mesmo apo6s o desfecho da morte
do paciente. A questdo do enfrentamento do luto durante a formacéo de
profissionais de satde ja é uma realidade.?

Cuidados paliativos sdo compreendidos também como aplicaveis em
estagios iniciais da doenca, para doenca potencialmente curavel, possibili-
tando a prevencdo dos sintomas, além de proporcionar uma transi¢ao suave
da fase curativa para a de controle de sintomas. O grande beneficio de rece-
ber esses cuidados ainda em fase inicial é que combinam-se tratamentos que
prolongam a vida, ocasionando paliagdo dos sintomas e reabilitagdo.*

Aproximacdes entre questdes de saude bucal e cuidados paliativos

Existem alguns principios norteadores das abordagens paliativas aos
quais o cirurgido-dentista e a equipe de salde bucal devem se adequar para
que seus conhecimentos sejam agregados as complexidades da abordagem
de pessoas em necessidade de paliacdo. Tais principios norteadores sao
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assim destacados: promover o alivio da dor e de outros sintomas estres-
santes; reafirmar a vida e considerar a morte como um processo natural;
ndo pretender antecipar nem postergar a morte; integrar aspectos psicos-
sociais e espirituais ao cuidado; oferecer um sistema de suporte que auxilie
0 paciente a viver tdo ativamente quanto possivel até sua morte; oferecer
um sistema de suporte que auxilie a familia e os entes queridos a se senti-
rem amparados durante todo o processo da doenca; iniciar esses cuidados
0 mais precocemente possivel, em conjunto com outras medidas de pro-
longamento da vida, como a quimioterapia e a radioterapia, e incluir todas
as investigacOes necessarias para melhorar a compreensdo e 0 manejo dos
sintomas.® Desse modo, a equipe desenvolve sempre uma assisténcia que deve
progredir conforme os sintomas, proporcionalmente as demandas. Inicialmen-
te, a intencdo € manter o paciente com o0 maximo de autonomia possivel em seu
domicilio ou no hospital e diminuir a sobrecarga sobre a familia.®

Em situacOes de assisténcia domiciliar, o atendimento é mais indivi-
dual, adaptado a cada caso e suas urgéncias. O modelo de cuidado no domi-
cilio é direcionado para pessoas que tém dificuldade de locomocao, desde
pessoas em internagdo domiciliar até atendimentos em instituicdes peniten-
ciarias com pessoas privadas de liberdade e que necessitam dessa aten¢édo
em salde bucal. Dentro desse modelo, a demanda de atendimento para cui-
dados paliativos depende muito da parceria com a familia e/ou cuidadores.

Nesse contexto de cuidados domiciliares, destaca-se que a maio-
ria das pessoas ao redor do mundo preferiria falecer em casa. No entan-
to, metade falece em hospitais (com grandes variagOes regionais). Assim,
existe espaco para desenvolver esse tipo de abordagem com potencial de
trazer beneficios tanto para os pacientes como para o sistema de salde,
otimizando os recursos e oferecendo uma assisténcia alinhada com as pre-
feréncias de cuidados. Nao existe um unico local em que se podem realizar
cuidados paliativos. O mais indicado € onde estiver o paciente que neces-
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sita desse tipo de cuidado, ou seja, no domicilio, na instituicdo hospitalar,
em ambulatorio, em instituicdo de longa permanéncia ou hospice.® Essa
I6gica do cuidado também pode ser aplicada aos cuidados odontoldgicos
com as devidas adequacdes aos locais de atuacao.

A assisténcia odontologica prestada ao paciente deve progredir de
acordo com suas demandas. E claro que quanto mais precoce a interven-
¢éo do dentista em cuidados paliativos, prevenindo doengas bucais ou seu
agravamento, mais se consegue influenciar no tempo de permanéncia dos
pacientes em internacdo, porque pode-se diminuir 0 acesso a alimentacao
parenteral e reduzir o risco de pneumonia e infecgdes locais, entre outros.
Assim, em um primeiro momento, pretende-se manter o paciente com a
maior autonomia possivel dentro de seu domicilio, diminuindo a sobrecar-
ga da familia. Com o avancar da doenca, tal assisténcia pode sair do foco
domiciliar, indo para o ambiente hospitalar.

Em ambientes hospitalares, alguns hospitais constituem nucleos
multi e interdisciplinares que atuam nos cuidados paliativos, incluindo uma
equipe de psicdlogos, nutricionistas, enfermeiros, terapeutas, médicos, den-
tistas, técnicos em satde bucal e fisioterapeutas. A equipe envolvida nesse
aspecto é acionada com o intuito de oferecer qualidade de vida aos pacien-
tes hospitalizados. O cirurgido-dentista e a equipe realizam adequacdo do
meio bucal, extracdo de dentes com focos infecciosos, hidratacdo bucal,
laserterapia de Ulceras causadas pelo tubo nasotraqueal ou tratamentos on-
cologicos. Apesar de as baixas doses de radiagdo promoverem um efeito
reparativo e regenerativo do tecido, as altas doses tém como resultado um
efeito inibitdrio.” A laserterapia € um procedimento muito utilizado em
pacientes oncologicos e em cuidados paliativos, visto que frequentemente
desenvolvem mucosite. O procedimento tem como objetivo trazer mais
conforto ao paciente, evitando que fique dependente da alimentagao via
sonda nasogastrica, 0 que traz sérios prejuizos a sua qualidade de vida.’
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Na atualidade, a equipe interdisciplinar utiliza escalas para manejar
0s casos. Muitos instrumentos sdo utilizados para que a equipe de saude
classifique o paciente em relacdo ao seu bem-estar geral e a realizacao de
suas atividades — como desempenhar suas tarefas habituais, se consegue
realizar tarefas da vida diaria sozinho, como escovar os dentes, trocar de
roupa e levantar da cama etc. Assim, é que o cirurgido-dentista e a equipe
planejem o melhor tratamento para cada caso. Um exemplo desse tipo
de escala é a Escala de Performance Paliativa (PPS), sigla do inglés Palliative
Perfomance Scale). A PPS varia de 100%, que significa méaxima atividade fun-
cional, até 0%, indicando morte.” Quando o paciente atinge PPS 30/40%,
ja ndo recebe mais tratamento modificador da doenca, apenas cuidados
paliativos. No estagio 20/30% da escala, recomenda-se que o cirurgido-
-dentista trate algum foco com abscesso ou infeccdo maior, hidrate a boca
com saliva artificial, recomende umidificador de ar no ambiente ou cuide
de uma lesdo na boca. Entretanto, normalmente o cirurgido-dentista é
acionado muito tardiamente e apenas quando o paciente ja esta bastante
debilitado (10%) e ndo € mais indicado realizar diversos procedimentos,
como adequacdo de meio bucal em bloco cirtrgico. O ideal é sempre ini-
ciar o tratamento e os cuidados especificamente odontoldgicos quando o
paciente estad com, no minimo 60%, de desempenho.® Cabe destacar que

existem outras escalas para classificacdo da condicao da pessoa em paliagao.

Para quem trabalha com cuidados paliativos, ha uma prevaléncia sig-
nificativa de pacientes oncologicos e idosos. Porém, dentro de um hospi-
tal, qualquer pessoa pode receber esse tipo de atengédo para melhorar sua
qualidade de vida, ndo apenas quem esta internado ou ja foi diagnosticado

com uma doenca terminal.®!
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Situacdo da saude bucal de pacientes em cuidados paliativos

De forma geral, profissionais que lidam com cuidado paliativo rela-
tam ser comuns as seguintes alteracdes bucais e orais: mucosite; estomati-
te; Ulceras; queilite angular; liquen plano; xerostomia; doenca periodontal;
neutropenia (devido ao tratamento oncoldgico); microrganismos oportu-
nistas, como candidiase, herpes simples (HSV), citomegalovirus (CMV),
varicela-zoster; carie/cérie por radiacdo; osteorradionecrose; pneumonia
nosocomial; dentes fraturados; traumas por proteses moveis ou fixas; he-
morragia intraoral (devido a trombocitopenia pela supressao medular); ne-
cessidade de cirurgias e extracfes.>!! Todos os procedimentos priorizam
livrar o paciente de infecgBes e aliviar a dor e o desconforto, visando a
melhora da qualidade de vida e a manutencdo das funcgdes (fala, respiragao
e alimentacdo).

Nesse contexto de cuidados em saude bucal, sabe-se que a melhoria
na higiene bucal, as acdes preventivas e 0 acompanhamento realizado por
um profissional qualificado diminuem drasticamente o desenvolvimento
ou a progressdo de doengas respiratorias em pacientes adultos de alto ris-
€0, 0s quais sdo submetidos a cuidados paliativos e, especialmente, em
pacientes na unidade de terapia intensiva (UTI).2H& também os casos de
manifestaces bucais em paciente submetidos a quimioterapia. Os trata-
mentos de radioterapia e quimioterapia tém efeitos citotdxicos nos tecidos
e estruturas bucais e costumam gerar alguns sintomas importantes, que
devem ser identificados e monitorados pela equipe. Dor e dificuldade para
se alimentar e deglutir geram desconforto nos pacientes e reduzem sua
qualidade de vida. O grau e a severidade dessas complicacbes depen-
dem do estagio e do tipo da doenga, da dose das drogas, da longevidade
do tratamento e do quadro de saude bucal prévio e durante a terapia.™
Segundo o Manual de Cuidados Paliativos,* em pacientes com cancer,
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a alteracdo mais comum da mucosa oral em pacientes oncolégicos é a
hipossalivacdo, que resulta no ressecamento da mucosa. A hipossaliva-
cao ¢ frequente apos radioterapia e quimioterapia, mas também pode
ser causada por farmacos, principalmente diuréticos, anti-histaminicos
e antidepressivos triciclicos; acarreta diminuicdo ou perda da ingestéo
oral, aumenta o risco de doenca periodontal, interfere no processo de
comunicacdo causando desconforto social e predispde a infeccdes, prin-
cipalmente por candidiase.*

Atuacdo da odontologia na abordagem paliativa

Pessoas em necessidade de abordagem paliativa apresentam sérias
restricdes funcionais e grande comprometimento das funcdes bucais,
particularmente em situacdes de cancer de boca. Nessa condi¢do, 0s
sintomas habituais agravam-se e nem sempre Sao curaveis, necessitando
de atencdo e cuidados especiais.*®* Os sintomas mais frequentes séo dor,
sangramento, trismo, feridas abertas, infeccfes oportunistas, disfagia, xe-

rostomia, desnutricdo, desidratacdo, anorexia, caquexia e desfiguragdo.®

Em casos de pacientes traqueostomizados, as possiveis secrecdes
também comprometem a comunicacgdo verbal, provocando disfungéo
oral e sofrimento.® O cirurgido-dentista contribui fornecendo interven-
cOes proprias de sua drea de atuacdo profissional, além de cuidados de

suporte que assegurem uma boca mais saudavel, livre de infecgdo e dor.

As enfermidades bucais, como cérie dental, raizes dentarias in-
fectadas ou doenca periodontal, devem ser detectadas. Para reduzir as
complicacOes bucais, em especial a carie dentaria e a doenca periodontal,
a prioridade ¢ a higiene oral associada ao uso de cremes dentais fluore-
tados, de modo a controlar as doengas, manter a sadde oral, diminuir a
colonizacéo bacteriana, irritagcdo e o dano tecidual e promover mais con-
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forto. Deve ser avaliada a capacidade do paciente para se cuidar, a fim
de serem desenvolvidas alternativas para melhorar a higiene bucal, in-
cluindo indicacoes especificas de escova e creme dental e colutérios, que
deveriam ser fornecidos ao paciente e a seu cuidador. Escovas de dente
extramacias s&o mais suaves aos tecidos orais do que as convencionais
e devem ser usadas em associacdo a cremes dentais sem laurilsulfato de
sodio, para ndo estimular ou exacerbar a descamacgdo da mucosa oral.*

A solucéo de clorexidina a 0,12% pode ser utilizada como bochecho
por pessoas doentes com comprometimento severo de salde e predispos-
tas a infeccdes orais, pacientes com longa estadia em hospitais, idosos ou
pacientes elegiveis para cuidados paliativos, com o objetivo de prevenir in-
feccdes bucais e sistémicas. Os pacientes portadores de proteses dentarias
devem ser orientados a remover suas proteses a noite e deixa-las em solu-
cdo antisséptica como clorexidina a 0,12% por 30 minutos ou solu¢do com
cloro a 2% (5mL ou uma colher de cha de alvejante em 250mL de agua).
E fundamental que a protese seja lavada em agua corrente para remover
residuos dessas substancias antes de seu uso. A presenca de xerostomia e a
perda do volume facial podem causar diminuicdo da retencdo da protese.
Esté indicada, nesse caso, a aplicacdo de adesivos na superficie da protese,
bem como lubrificantes a base de agua, a fim de proporcionar efetiva ade-

séo da protese a mucosa oral.

Em relacdo a carie dentaria, o uso de flior em cremes dentais é
eficaz na reducdo da atividade de cérie coronaria e radicular com pastas
convencionais (varias disponiveis no mercado) de 1.000ppm-F. No entan-
to, para pessoas em situacdo de fragilidade/vulnerabilidade, indica-se o
uso de cremes dentais com concentracdes contendo 5.000ppm-F (exem-
plos comerciais: PreviDent® 5.000 Plus Colgate® e OrthoGard® Gel
5.000), visto que promovem melhor resultado nessa populagdo.**®
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Podem ser consideradas, as seguintes estratégias preventivas ad-
juvantes para reduzir o desenvolvimento de carie nas pessoas em cui-
dados paliativos e dependentes:'*” uso regular de um creme dental
contendo 5.000ppm-F; aplicacdo mensal de um verniz de fluoreto com
22.600ppm; trés aplicagdes mensais de verniz de clorexidina a 4%; trés
aplicacdes mensais de verniz contendo 5% NaF, ou aplicacdo anual de

38% de fluoreto de diamina de prata.

Em relacdo a doenca periodontal, muitas vezes a abordagem pa-
liativa estd concentrada em evitar o agravamento da doenca. Assim, 0
enfoque para o sucesso no tratamento das doencas periodontais é o
controle correto do biofilme, sendo esse o fator critico para o desen-
volvimento desses agravos.’® Dessa forma, as abordagens preventivas
de higiene bucal e as ndo invasivas (ndo cirurgicas) de raspagem su-
pragengival devem ser as primeiras op¢des de tratamento periodontal
antes de serem considerados os tratamentos invasivos (cir(rgicos).*®1
O plano de tratamento deve ter seu enfoque na eliminacao dos biofil-
mes dentais, na reducdo da inflamacdo periodontal e na melhoria das
condicbes para o controle mais eficaz da placa como prioridade.? Por
isso, o papel do cuidador se torna peca essencial no que diz respeito a
manutencdo da higiene bucal de dentes e de proteses durante os cuida-
dos paliativos odontologicos.

O tratamento dos diversos sintomas associados a saude bucal
apresentados por pessoas em necessidade de cuidados paliativos deve
se basear na sua etiologia, visto que patologias diferentes podem se
desenvolver de formas semelhantes. No entanto, diagnosticar a causa
do sintoma as vezes exige o uso de métodos de maior complexidade e
que envolvam uso de tecnologias e transporte da pessoa, 0 que tornaria
inadequada sua realizacdo, inclusive podendo trazer prejuizos a sua sau-
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de. Em especial, o deslocamento para realizagéo de exames, ou mesmo
a realizacdo de testes diagnosticos que causem risco e/ou desconforto,
podem ter uma relacdo risco/beneficio desfavoravel, devendo ser evita-
dos.?! Portanto, para as pessoas que se encontram em etapas terminais,
estdo indicadas medidas de conforto, incluindo tratamentos néo espe-
cificos, curtos e sequenciais, uma vez que sao melhor tolerados pelos
pacientes, ao invés de uma avaliacdo diagndstica exaustiva.

A sintomatologia dolorosa pode apresentar varias causas e res-
ponder de forma diferente ao tratamento. Por isso, conforme o quadro
de saude do paciente, os tratamentos devem ser monitorados com aten-
cao e reavaliados frequentemente. Em termos farmacoldgicos, tanto a
dosagem excessiva de farmacos como a subdosagem devem ser evita-
das, devido as alteracoes fisiologicas que podem provocar mudancas
na metabolizacdo e na excre¢do dos farmacos. Quando se espera uma
sobrevida curta, com frequéncia o tratamento € orientado pela gravida-
de dos sintomas.?

A Tabela 13.1 apresenta um sumario das possibilidades de in-
tervencdo da equipe de saude bucal tendo como base os principios
da Odontologia de Minima Intervencdo ou Minimamente Invasiva
(OMI), em que se incorpora o conceito de méxima preservagdo das es-
truturas dentais sadias e que compreende a preservacdo e a manutencao
da saude bucal, por meio de acompanhamento periddico do paciente,
reduzindo a necessidade de intervengdes extensas.”? Essas orientacdes
tambem tém por objetivo auxiliar o cirurgido-dentista na tomada de
decisbes clinicas diante de situacbes complexas de cuidados paliativos
para a odontologia.
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Tabela 13.1. Sumario sugerido para orientar a manutencdo da saude

bucal em cuidados paliativos

Necessidades

Cuidados a serem realizados

Orientacdo de higiene bucal e limpeza
de proteses removiveis

Prevencéo e controle de céries e
doenca periodontal

Limpeza e protecdo de feridas intra e
extrabucais

Controle da dor em feridas intra e
extrabucais

Infeccdes oportunistas (por exemplo:
candidiase)

Controle de potenciais focos
infecciosos

Prevencdo de traumatismo da mucosa
bucal

Escovacédo/limpeza mecanica dos dentes e proteses;
uso de enxaguantes bucais a base de clorexidina 0,12%
de forma tdpica ou bochechos; desinfeccdo de proteses
removiveis com clorexidina 0,12% ou imersao (5mL
de 4gua sanitaria em meio copo de agua). Lavagem em
agua corrente antes da utilizacdo, para remover residuos
desses compostos

Prética de odontologia minimamente invasiva; higiene
bucal supervisionada pela equipe de saude bucal e
cuidadores; uso de solucoes fluoretadas de acordo
com o risco; remogao de fatores retentivos de placa e

MedicagGes topicas antissépticas e uso de gaze e
ataduras

Solugdes e pomadas anestésicas e remocédo de agentes
causadores da dor

Antiflingicos; higiene de proteses dentarias
e desinfeccdo das proteses

Hidratagdo oral; hidratante labial; saliva artificial e

estimulantes de saliva e umidificador de ar

[ Evitar alimentos muito quentes, com condimentos e
citricos para proteger a mucosa xerostdmica e ulcerada

Evitar alimentos agucarados

Adequacdo do meio bucal com tratamento de carie
restaurador atraumatico; uso de fluoretos (diversas
formas); controle de gengivite e agravamento da
doenca periodontal; remocdo de focos infecciosos e
sepultamento de raizes

Alisamento de superficies dentarias pontiagudas
Ajuste de protese/reembasamento com adesivos e
condicionadores teciduais

Remocdo de agentes traumaticos

Fonte: elaborada pelos autores.
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Perspectiva da pessoa com sobrevida curta e de sua familia

No acolhimento de uma pessoa que se encontra em cuidados pa-
liativos, € importante ter sensibilidade e empatia, perceber seu sofrimento
com atencdo e como pode se manifestar, de forma verbal e ndo verbal. O
cuidado paliativo vai muito além de um diagndstico bucal; o cirurgido-den-
tista e a equipe devem estar atentos a todo panorama de sofrimento fisico,
emocional, psicologico e espiritual. Enfermos graves tendem a ser muito
mais vulneraveis e, portanto, necessitam de um tratamento cauteloso e que
priorize sua privacidade, dignidade, manutencdo de um sono adequado,
controle da dor e qualidade de vida.

Em relagdo a sintomatologia dolorosa, aproximadamente 50% dos
pacientes que morrem de cancer tém dores intensas e apenas metade deles
recebe os farmacos adequados para o alivio de sua angustia. A concepcao
errada sobre a dor ainda paira para os profissionais da satide e os mem-
bros da familia dos pacientes. Dessa forma, a subdosagem de farmacos
acaba sendo frequente, prolongando desnecessariamente um sofrimento
que poderia ser evitado ou amenizado.” Pacientes percebem a dor de for-
mas diferentes, dependendo da presenca de outros fatores (por exemplo:
fadiga, insnia, ansiedade, depressao e nauseas). A escolha do analgésico
depende muito da intensidade da dor e da causa, que pode ser determi-
nada apenas por meio de conversa e observagéo dos pacientes. A dor mal
controlada pode causar insonia e agitagédo.*

Popularmente conhecida como falta de ar, a dispneia é definida pela
American Thoracic Society (ATS) como uma experiéncia subjetiva de descon-
forto respiratorio. Trata-se de uma das manifestagdes mais amedrontado-
ras para os pacientes e seus familiares. A dispneia é um sintoma multidi-
mensional, que é percebido de acordo com o envolvimento de compo-
nentes fisiologicos, psicologicos, sociais e ambientais, sendo de extrema
importancia uma abordagem interdisciplinar.?®
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Muitos familiares e cuidadores se queixam para o cirurgido-dentista
da respiracdo agonica, que € a respiracdo ruidosa que resulta do ar em mo-
vimento através das secre¢des acumuladas na orofaringe e nos brénquios
e, muitas vezes, anuncia a morte em horas ou dias. A respiragdo agonica
ndo é um sinal de desconforto para o paciente terminal, mas pode inco-
modar os familiares e aqueles que cuidam dos pacientes. Para minimizar
a respiracdo agonica, as pessoas que cuidam dos pacientes devem limitar
a ingestdo de liquidos pelo paciente (por exemplo: oral, intravenosa ou
enteral) e colocar os pacientes em uma posicao lateral ou semipronagdo?.

Consideraces finais

Apesar de imprescindivel no tratamento de pessoas em sobrevida
curta, na terminalidade ou em doencas sem prognasticos de cura, pode-
-se observar que cuidados paliativos e manutencéo da salde bucal sdo
necessarios precocemente, a fim de promover a prevencao de sintomas e
controle da sintomatologia. Esses cuidados envolvem a equipe de salde
bucal em uma equipe multidisciplinar, muitas vezes até estabelecendo um
sistema de cooperagdo com familiares dos pacientes, seja em ambientes
hospitalares ou néo.

A atencdo prestada as pessoas em cuidados paliativos deve estar vol-
tada para o bem-estar e a qualidade de vida do paciente. A promocao de
cuidados proporcionada pela equipe de satde bucal esta em aliviar a dor,
promover um sistema de amparo, integrar aspectos psicossociais e néo
postergar a morte. O respeito pelas singularidades de cada paciente, como
fatores emocionais (manter o tratamento em casa, ao invés de hospital) e
religiosos (particulares de cada paciente), é importante para o processo de
cura e enfrentamento da doenca.

Ter um atendimento mais humanizado e compassivo, voltado para
proporcionar o conforto do paciente, além de conhecer técnicas odontol6gi-
cas adequadas e eticamente aceitaveis voltadas para isso, torna o profissional
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em salde bucal mais completo e apto a atender de forma mais integral e indi-
vidualizada. As a¢Oes em saude bucal como parte de cuidados paliativos sdo
de suma importéancia para proporcionar ao paciente uma melhora substancial
em sua dignidade de vida ou morte, tendo impacto positivo significativo para
aqueles que apresentam estado de satde debilitado ou até mesmo terminal.
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CAPITULO 14

OS MULTIP LOS CENARIOS DO
CUIDADO - DA UNIDADE DE
TERAPIA INTENSIVA AOS HOSPICES

Felipe Schaich

Introducéo

A disponibilidade dos cuidados paliativos em tempo habil é essen-
cial, pois quanto mais precoce sua utilizacao, maior sua eficcia em reduzir
o sofrimento. A resisténcia a aplicacdo de ferramentas diagnosticas e prog-
nosticas, bem como a sua implementacdo em nosso meio, vem carregada
de questdes interpessoais e institucionais. Algumas equipes podem enten-
der como desnecessaria a presenca dessa linha de conduta, relacionando
a atividade com eutanasia e encarando sua presenca como intromissao na
sua pratica ja estabelecida.! Uma barreira comum ao inicio dos cuidados
paliativos ¢ a falsa impressdo, por parte do profissional de que o paciente
“ndo esta pronto” para tal.>*

O conceito de medicina curativa, sem o devido arcabougo humanizado,
carrega o cenario em que diversas vezes temos pacientes submetidos a terapias
desproporcionais e nao condizentes com seu horizonte terapéutico. O profissio-
nal da area da satde que nao recebe formacao para avaliar essas situagoes fica
preso a um modo repetido de tratar e pensar. Constitui papel do servico de cui-
dados paliativos, nos variados setores do hospital, inverter a I6gica do tratamen-
to, focado apenas na doenga, e buscar o cuidado integral, focado no ser humano.
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Unidade de terapia intensiva

Para muitos, ¢ dificil identificar na unidade de terapia intensiva (UTT)
um lugar a se realizarem cuidados paliativos. Esse fato decorre de diversos
motivos, como o entendimento ainda corrente de que essa filosofia se
aplica exclusivamente ao paciente em processo ativo de morte, visdo essa
partilhada por parte dos profissionais e cuidadores, além do papel espera-
do da terapia intensiva — curar e restaurar.®

O paciente na UTI recebe tratamentos complexos e agressivos, no
intuito de recuperar funcionalidade e qualidade de vida. Esse raciocinio
ndo é equivocado quando aplicado a pacientes agudamente enfermos, que
adentram a unidade em plenas condicGes de recuperacdo. Entretanto, a
equipe, muitas vezes, apresenta-se um paciente debilitado, com capacidade
de expressdo limitada ou ausente,>® sem um plano terapéutico definido ou
diretiva antecipada, com familiares dotados de uma expectativa irreal de
cura advinda da fantasia gerada pela UTI.

Poucos individuos comunicam sua visdo acerca de doencas graves e
tratamentos aos quais aceitariam ser submetidos. Essa falta de informacéo

pode gerar um prolongamento artificial do morrer.2%%¢

A educacao do intensivista é focada em intervir e tratar, ndo tendo
uma formacdo voltada para 0 manejo de sofrimento psiquico, fisico e es-
piritual dos pacientes, familiares e de si préprio. Usualmente, a estrutura
fisica dessas unidades dispde de pouco espaco para acolhimento, além da
auséncia frequente de profissionais, como psicologos, orientadores espiri-
tuais e mesmo um servico de cuidados paliativos atuante.

A definicao de cuidado paliativo fornecida pela Organizacao Mundial
da Saude (OMS) contempla a busca pela melhora da qualidade de vida dos
pacientes e de seus familiares diante de uma doenga ameacadora a existén-
cia.” Toda pessoa seriamente enferma é candidata aos cuidados paliativos.
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Essa defini¢cao abrange quase todos os pacientes da unidade. Partindo des-
se conceito, é possivel trabalhar a ideia de agregar, desde o inicio da inter-
nacao, terapias curativas e paliativas.

Desenho

A disponibilidade de cuidados paliativos na UTI pode ser feita por
diversas formas:®

- Modelo integrativo: busca aplicar cuidados paliativos basicos precoces a
pacientes pela propria equipe da UTI.

- Modelo consultivo: condutas séo fornecidas por uma equipe especializa-
da, focada em pacientes com maior risco de evolucdo desfavoravel.

- Modelo misto: ambas as propostas anteriores atuam em conjunto.

A resolucéo 2.156 de 2016*do Conselho Federal de Medicina, que
versa sobre critérios de admisséo e alta da UTI, organiza em ordem de
prioridade pacientes a serem admitidos e traz uma expectativa de desfecho
para 0s casos, apresenta 0s seguintes casos:

- Prioridade 1: pacientes que necessitam de intervencdes de suporte a vida,
com alta probabilidade de recuperacdo e sem nenhuma limitacéo de su-
porte terapéutico.

- Prioridade 2: pacientes que necessitam de monitorizagdo intensiva, pelo
alto risco de precisarem de intervencdo imediata e sem nenhuma limitagéo
de suporte terapéutico.

- Prioridade 3: pacientes que necessitam de intervencdes de suporte a vida,
com baixa probabilidade de recuperacdo ou com limitacdo de intervencéo
terapéutica.

- Prioridade 4: pacientes que necessitam de monitorizagdo intensiva, pelo
alto risco de precisarem de intervencdo imediata, mas com limitacédo de
intervencdo terapéutica.

1221 |



- Prioridade 5: pacientes com doenca em fase de terminalidade, ou mori-
bundos, sem possibilidade de recuperacdo. Em geral, esses pacientes néo
séo apropriados para admissdo na UTI (exceto se forem potenciais doa-
dores de 6rgaos). No entanto, seu ingresso pode ser justificado em carater
excepcional, considerando as peculiaridades do caso e condicionado ao
critério do médico intensivista.

A proporcionalidade de medidas deve envolver parametros técnicos
e subjetivos. A compreensao sobre o valor de cada avaliacdo pode variar
caso a caso. DecisOes sobre tratamentos exigem cuidados que levem em
consideracdo concepcdes pessoais do que da sentido a vida dos pacientes,
contando com o auxilio dos familiares, num modelo de decisdo compar-
tilhada.>*>’

Existem ferramentas prognosticas para auxiliar nessa tarefa, como
0 NECPAL BR,’que ajuda na identificacio de pacientes para cuidados
paliativos nos diversos setores do hospital.

NECPAL
NECPAL BR?

Quando os tratamentos curativos deixam de ser uma possibilida-
de, os profissionais de satide devem garantir a seus pacientes uma morte
digna, buscando seu conforto, garantindo sua autonomia e respeitando
crencas e valores.?3°

A estratégia de comunicacdo deve ser individualizada, com empatia
pela familia e seus conflitos, com uso de linguagem simples, lancando mao
de informagBes quanto & historia natural da doenca. Demonstrar respeito
pela esperanca na cura em permitir a desconexao da realidade é fundamental.®

Expectativas equivocadas sobre desfechos geram tratamentos ina-
dequados, além de desentendimentos entre os envolvidos no cuidado. Para
evitar esse fato, reunides devem ser realizadas em busca da compreenséo
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e da aceitacdo do quadro pela familia.2561011

Auxiliar o paciente e seus familiares no ambiente fora da UTI é um
desafio importante e uma nova fronteira a ser explorada. A transferéncia
de cuidado, por vezes deficitaria, complica o desenrolar do tratamento em
outros ambientes. Mais uma vez, a importancia da multidisciplinariedade
fica evidente, nesse caso com rounds de passagem, contando com a equipe
da terapia intensiva, da enfermaria e dos cuidados paliativos. A prética de
escrever um diario para o paciente ao longo da internacao é uma estraté-
gia que demonstrou redugdo na incidéncia de estresse pos-traumatico em
pacientes sobreviventes de UTI.*2

Enfermaria

Nas enfermarias, 0 aumento da demanda por cuidado paliativo
ocorre devido a grande prevaléncia de dor e outros sintomas associados.
Ha necessidade de melhorar o tratamento dado aos pacientes e familiares,
muitas vezes entendido como impessoal e distante. Esses locais tém seu
funcionamento semelhante ao da terapia intensiva, com foco em cuida-
do curativo, espacos com pouca privacidade e atendimento realizado por
equipes em regime de plantdo, composta de profissionais nao habituados
a proposta de cuidado humanizado.1°*?

A pratica da atencdo a pessoa deve atentar para 0 manejo impeca-
vel de sintomas, 0 uso correto de medicagdes e 0 manejo de seus efeitos
colaterais, a busca de boa comunicagdo e do estabelecimento de planos de
cuidado, o suporte na tomada de decisdes e o apoio psicoldgico no luto?.

Dentro das enfermarias, a estrutura de disponibilizagéo dos cuida-
dos paliativos pode seguir a atuacdo dentro das seguintes areas, conforme
esquematizado a seguir:?

- Estruturacéo e processos de cuidado: grupo interdisciplinar, composto
de médicos, enfermeiros, capeldo, terapeuta ocupacional e farmacéuticos.
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A funcio de cada elemento deve ser definida, e um plano de acdo necessita
ser criado.

- Sintomas: detec¢do de manejo de sintomas, plano de tratamento, foco no
paciente e em sua familia.

- Psicoldgico e psiquidtrico: avaliacao psicoldgica e psiquiatrica no contex-
to de doencgas ameacadoras a vida.

- Cultural: avaliar contexto cultural do paciente e da familia ao longo da
entrega de cuidado, desde o diagnostico da doenca até a morte e o luto.

- Social: avaliar necessidades sociais da familia e do paciente.
- Espirituais: buscar necessidades espirituais e religiosas.

- Fim de vida: manejo de sintomas e situaces que ocorrem nos dias
finais de vida.

- Aspectos éticos e legais: definir plano avancado de cuidado, estimular a
decisdo partilhada e buscar manter autonomia do paciente.

E essencial diferenciar os cuidados paliativos do cuidado de fim
de vida somente, demover profissionais do conceito de acionar o ser-
vico apenas quando ndo ha opcdo curativa viavel e combater a associa-
cao entre cuidado paliativo e eutanasia — a proposta € validar a vida e
entender a morte como um processo natural, sem postergar ou reduzir
sua duragdo.>*®

Todo profissional de satde envolvido no cuidado de pessoas
com doengas graves deve desenvolver habilidade no manejo de sinto-
mas, como dor, bem como capacidade de comunicacdo sobre prognos-
tico e fim de vida.®Para casos mais complexos, pode-se langar médo de
avaliacdo de servigco especializado em cuidados paliativos, conforme
demonstrado na Tabela 14.1.
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Tabela 14.1. Manejo cuidados paliativos gerais versus especializados

Todo médico envolvido no Manejo de dor e outros sintomas
cuidado de pacientes com
doenca ameagadora a vida Avaliagéo do estado emocional

Discussédo de progndstico

Discussdo sobre hospice (ver capitulo 7)

Especialista em cuidado Manejo de sintomas complexos e refratarios

paliativo
Abordagem interdisciplinar para questdes psicoldgicas,

sociais e espirituais

Comunicacio em situagoes de conflito entre familiares,
entre familiares e equipe assistente e entre equipes de
assisténcia

Fonte: elaborada pelo autor.

Caracteristica dos pacientes internados nas enfermarias sdo interna-
¢Oes prolongadas, nas quais o quadro clinico altera-se com frequéncia e a
morte do individuo é possibilidade constante. A equipe de cuidado deve
se preparar para essa realidade.

Os profissionais vinculados ao cuidado de pacientes portadores de
doencas ameacadoras a vida muitas vezes lidam com situac@es individuais
delicadas. Suas necessidades pessoais ocorrem concomitantemente com
seu trabalho. Tal fato é inevitavel, devendo ser identificado com o intuito
de acolher esse individuo e ajuda-lo a seguir cuidando da melhor forma
possivel.*® A humanizacdo deve se estender a todos os envolvidos.

Pedra angular no cuidado de pacientes com doengas ameagadoras a
vida é o estabelecimento de objetivos realistas. A busca de um progndstico
acurado é essencial. Dessa forma, é possivel definir expectativas razoaveis

de tratamento e priorizar as mais importantes para todos os envolvidos.>*?
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A maior parte dos estudos mostra que médicos predizem evolugédo
de doenca de maneira correta em 20% dos casos. Na maioria das vezes, ha
estimativa erroneamente otimista. 1sso ocorre em mais de 60% das vezes,
especialmente quando o profissional tem relacao proxima com o paciente.
Essa imprecisdo tem impacto negativo no paciente e na comunicagéo com

a familia, cria desconfianca e dificulta estabelecer objetivos de tratamento.®*

O sucesso em predizer o curso da patologia pode levar a beneficios
como recuperacdo de relacionamentos afetivos, melhor troca de informa-
cOes, manejo da incerteza e defini¢ao sobre quais terapias a pessoa acei-
taria se submeter quando da piora do quadro e quem respondera por ela
quando ndo mais puder se manifestar.®1012

Além de todos os beneficios, o uso dos cuidados paliativos nessas
unidades revela melhores indicadores financeiros e de qualidade de vida.
Metanalise publicada em 2018 revisou seis estudos associados a custos e
a utilizacdo de cuidados paliativos em pacientes hospitalizados, demons-
trando significativa reducdo de despesas, notadamente em pacientes com
neoplasias, portadores de multiplas comorbidades e quando o manejo
paliativo era iniciado dentro dos 3 primeiros dias de internagao hospita-
lar.**12 Indicadores relacionados a melhora da qualidade de vida também

apresentaram significativa melhora.
Hospice

O inicio do moderno movimento hospice deu-se com Cicely Saun-
ders, fundadora do St. Christopher’s Hospice em Londres, no ano de 1967.
Ela desenvolveu o conceito de dor total, definido ndo apenas como sinto-
mas fisicos, mas também mentais e espirituais. Por meio de seus estudos,
foi estabelecido o uso regular de opioides para alivio da dor, permitindo
ao individuo permanecer alerta e responsivo. Sua importancia ecoa como
referéncia no tratamento humanizado de pacientes em todo 0 mundo.?
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O Reino Unido segue como referéncia mundial na oferta dos cuida-
dos paliativos. Esse modelo de funcionamento é financiado por meio de
recursos financeiros mantidos por voluntérios e pelo sistema de saade.?®

Nos Estados Unidos, Florence Wald, apds experiéncia junto a Dra.
Cicely Saunders, fundou o primeiro hospice norte-americano, em Bradford,
Connecticut. Em anos subsequentes, a Dra. Josefina Magno estabeleceu
um programa-piloto que organizou o sistema de pagamento desse cuida-
do nos Estados Unidos, resultando na formalizacdo do cuidado paliativo/
hospice em 1982.2

Essa modalidade de tratamento é fornecida pelos planos de salde a
individuos que preenchem critérios especificos, indicando a data provavel
do ébito do paciente em menos de 180 dias, caso a trajetoria da doenca
siga seu curso esperado.>®Esse cuidado pode ser fornecido a nivel domi-
ciliar, para pacientes internados ou unidades hospices. Atualmente, os Esta-
dos Unidos sdo o pais com a maior rede de oferta de hospices do mundo.*?

No Brasil, a partir da década de 1980, surgiram unidades e centros
de cuidados paliativos, sendo a maior parte vinculada ao tratamento de pa-
cientes com neoplasias e portadores de dor cronica. Existem centros tanto
da iniciativa publica quanto da privada, em estagio de organizacéo inicial e
de pequena penetracao populacional.*?

Hospice é uma filosofia de cuidado focado em pacientes em fim de
vida. As terapias utilizadas sao dirigidas a aumentar a qualidade existencial
e preparar as pessoas e seus familiares para o ébito. Além do manejo do
paciente, existe foco em quem cuida, sendo presente em algumas unidades
a possibilidade de internacéo do paciente para repouso dos que dele se
responsabilizam. Ha envolvimento multidisciplinar para acompanhamen-
to dos pacientes, familiares, amigos e outros entes queridos, incluindo o
acompanhamento das pessoas envolvidas no cuidado do individuo depois
de sua morte (luto).?®
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O hospice pode ser fornecido por meio de quatro formas principais:?
- Avaliacdo de rotina: fornecido no local onde o paciente reside.

- Paciente internado em hospital geral: manejo agudo de sintomas que ndo
pode ser realizado em outro local.

- Cuidado continuo domiciliar: manejo de sintomas graves para se avaliar
se € possivel manter o paciente em casa sem transferéncia a unidade hos-
pitalar.

- Cuidado para alivio: nessa modalidade, usualmente fornecida em casas
de repouso, o paciente fica internado por alguns dias, a fim de proporcio-
nar repouso ao cuidador.

A indicacdo de pacientes para hospice deve ser realizada naqueles
com aumento da necessidade de suporte no curso de doencga terminal.
Uma das dificuldades encontradas é para identificar tais situagoes. Ferra-
mentas como o NECPAL auxiliam nessa decis&o.

Os individuos devem estar informados de sua condicdo para que
sua transferéncia seja realizada, aceitando a mudanga de paradigma tera-
péutico de curativo para paliacdo. Conhecer o local onde o paciente gosta-
ria de morrer é importante para a alocacao de seu cuidado.!

A atencdo pode ser de acordo com a descricdo que se segue. O gru-
po interdisciplinar coordena tanto o cuidado ofertado ao paciente quanto
aos acompanhantes. Cada grupo é coordenado por um médico que busca
antecipar a ocorréncia de sintomas e as necessidades de cuidado. O grupo,
entdo, cria e atualiza em conjunto um plano de trabalho, bem estruturado
e flexivel, a medida que as patologias avancam.!

Os cuidados paliativos tém aplicabilidade nos diversos cenarios de
saude. Enfermarias, UTIs e hospices podem funcionar com uma continui-
dade em diversos casos. Para tanto, sdo importantes: existir uma politica
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institucional para seu exercicio; usar ferramentas validadas para identificar
individuos com necessidade de atendimento; criar protocolos de assistén-
cia; manter equipe multidisciplinar treinada e motivada; buscar parcerias
dentro e fora dos hospitais; atentar para entes queridos dos pacientes;
identificar doencas cronico-degenerativas mais prevalentes na comunida-
de onde a unidade de saide esta inserida; e buscar atencdo personalizada
aos pacientes e familiares.!

Nossa area une manejo técnico-cientifico associado a arte de cuidar
e zelar por uma das fases mais dificeis e vulneraveis de um individuo, que é
o contato com o fim de vida. A soma de todas as faculdades mentais, nessa
missao, deve ter em seu cerne um objetivo: 0 amor ao proximo.
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CAPITULO 15

DIRETI VAS ANTECI PAD AS DE
VONTADE: LIMITES E VONT ADES
NO FIM DA VID A

Caroline Rech

As vezes podemos oferecer cura, as vezes apenas alivio, outras
vezes nem isso. Porém, independentemente do que possamos
oferecer, nossas intervencdes, assim como 0s riscos e sacrificios

que envolvem, s sdo justificadas se atendem as metas maiores da
vida da pessoa. Quando nos esquecemos disso, podemos infligir
um sofrimento barbaro. Quando nos lembramos, podemos fazer
um bem enorme.

Atul Gawande, Mortais

A tradicdo de permitir as pessoas proximas da morte que profiram
suas Ultimas palavras ou seus Ultimos desejos aparece de forma recorrente
tanto na historia e na literatura como no cinema. Tais desejos, em geral,
séo considerados sagrados, fazendo parte de diversas tradigdes religiosas
o0 dever de garantir a efetivacdo dessas ultimas vontades, seja por meio de
uma ultima refei¢do ou de uma despedida de seus entes queridos.

As Diretivas Antecipadas de Vontade (DAV) surgem justamente
do medo que acompanha todo o ser humano de perder a capacidade de
verbalizar seus ultimos desejos sobre o fim de sua vida.! Ainda, com a
evolucdo da medicina e a incorporacdo do imperativo tecnologico, ou
seja, da possibilidade de se manter a vida indefinidamente por meio da
instituicdo das mais diversas tecnologias, surge, mais recentemente, o
medo de se tornar vitima da capacidade inesgotavel da medicina moder-
na de perpetuar uma vida que talvez ndo se deseje mais viver.
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O argumento que norteou por muito tempo a perpetuacao indefini-
da da vida dos pacientes foi a ideia de sacralidade da vida, ou seja, que toda
a vida é sagrada e deve ser preservada a qualquer custo. Torna-se necessa-
rio, no entanto, que se defina o que, em tultima instancia, significa “vida”.
Na Grécia antiga, existiam dois termos para exprimir o que se entende
por vida: zoé e bios.?O primeiro significa a vida natural, comum a todos
os seres vivos, meramente biologica e definida pelo funcionamento dos
diversos 6rgdos e sistemas; o segundo indica a forma ou maneira de viver
propria de um individuo ou grupo, a vida relacional, a “vida boa”, segundo
Aristoteles,*aquela que vale a pena ser vivida. Assim, quando se fala de
sacralidade da vida, é preciso entender o que isso significa para o individuo
e quais os elementos que tornam sua vida efetivamente sagrada, dando

sentido ao seu viver e encontrando-se em consonancia com sua biografia.

Aideia de poder expressar as vontades finais do individuo, que se
relacionem com sua percepcao particular de vida que valha a pena ser
vivida, associada a possibilidade de suspensao ou de ndo instituicdo de
terapias, aparece pela primeira vez na literatura médica em 1969, com o
nome de testamento vital (living will).* Sugere-se que, para evitar que um
paciente que ndo deseja ser mantido em estado vegetativo tenha sua vida
artificialmente prolongada, o individuo, enquanto ainda em controle de
suas capacidades e de sua habilidade de se expressar, indique até que ponto
consente ser submetido a terapias médicas.

Esse conceito evoluiu, sendo incorporado a pratica clinica nos mais
diversos paises. Em 2012, o Conselho Federal de Medicina do Brasil (CFM)
publicou uma resolucio especificamente sobre DAV, conceituando-as como
0 “conjunto de desejos, prévia e expressamente manifestados pelo paciente,
sobre cuidados e tratamentos que quer, ou ndo, receber no momento em
que estiver incapacitado de expressar, livre e autonomamente, sua vontade”.’
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O termo “testamento vital” foi, em muitos paises, substituido por
“Diretivas Antecipadas de Vontade”, devido a confusdo que se podia ge-
rar, uma vez que o testamento € uma manifestacdo antecipada, mas cuja
eficacia se da apenas apds a morte da pessoa.® As DAVS, por sua vez, Sao
manifestacdes de vontade a serem seguidas quando a pessoa ainda esta
viva, e, por isso, essa é a denominagdo mais aceita atualmente.

O conceito de DAV correlaciona-se com o de consentimento infor-
mado, ou seja, o pilar da moderna relacio profissional-paciente que garan-
te 0 protagonismo do paciente nas relagdes de cuidado, em detrimento do
modelo paternalista. Assim como o consentimento informado, as DAVs
fundamentam-se em dois principios: a preservacdo da autonomia e o res-
peito a dignidade do individuo.

A autonomia € a capacidade individual de autodeterminacéo e de
decidir, atuar e avaliar de forma independente. A autodeterminacéo,
de acordo com a Carta de Direitos dos Pacientes do Grupo Hospitalar
Con- ceicdo,” deve ser exercida sem coercao externa ou influéncia
subjugante, garantindo ao paciente o direito de decidir por si mesmo o
que sera feitocom seu préprio corpo.

A habilidade e a possibilidade de fazer escolhas sdo fatores cen-
trais para a preservacdo da dignidade do individuo. Pacientes geralmente
mencionam a preservacdo da dignidade como um ponto inegociavel em
seus processos de tratamento, tornando o morrer com dignidade um dos
objetivos centrais do cuidado de fim de vida.? A dignidade, nesse contexto,
é entendida como um conceito particular, ndo simplesmente como um
valor inerente a condigdo de ser humano; é, antes, uma percepcéo pessoal
associada aos propositos proprios daquele individuo.

Assim, os principais objetivos citados pelos pacientes para a elabo-
racdo de uma DAV sédo a promocédo da autonomia mesmo apos a perda
da capacidade de tomada de deciséo e o desejo de aliviar os familiares de
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decisdes dificeis em momentos criticos. Além disso, podem servir como
uma ferramenta para educar profissionais de que nem sempre o prolonga-
mento da vida é um bem, podendo, inclusive, constituir-se em uma fonte
de sofrimento para todos os envolvidos nesse processo.t

Uma vez escritas, as DAVs podem, a qualquer momento, ser revo-
gadas pelo proprio paciente. Como é caracteristica das DAVs serem defi-
nidas antecipando-se uma circunstancia especifica, a propria vivéncia do
paciente e seus objetivos e prioridades podem se modificar ao longo do
tempo. Por exemplo, um paciente com uma neoplasia avancada que defi-
niu ndo ser submetido & quimioterapia pode desejar retomar o tratamento,
a fim de poder estar presente no nascimento de um neto, colocando o pro-
longamento do tempo de vida como uma prioridade antes ndo imaginada.

O termo “diretiva” implica que as DAV s&o uma indicagdo, uma ins-
trucdo, uma orientacdo, e nao uma obrigacao a ser seguida pelos profissio-
nais.® De acordo com a resolugdo do CFM, “o médico deixara de levar em
consideracdo as diretivas antecipadas de vontade do paciente ou represen-
tante que, em sua anélise, estiverem em desacordo com os preceitos dita-
dos pelo Codigo de Etica Médica”.* O objetivo principal dessa ressalva foi
evitar a confusdo entre DAV e eutanasia, pratica proibida por lei no Brasil.
Essa observacao, no entanto, abre espaco para que os profissionais se de-
clarem impedidos de seguir uma DAV alegando objecdo de consciéncia,
ou seja, que os desejos e orientagOes determinados pelo paciente ferem as
crencas pessoais do profissional. Deve-se sempre ter o cuidado, entretanto,
para que essa objecéo de consciéncia ndo seja, na verdade, uma expressdo do
paternalismo médico, no qual o que se encontra ferido ndo é a consciéncia

do profissional, mas sua nocao de poder de decisao sobre o paciente.

Existem vérios trabalhos que descrevem modelos para a redagdo
das DAVs, inclusive um brasileiro.® A Sociedade Brasileira de Geriatria e
Gerontologia (SBGG) disponibiliza em sua pagina o aplicativo Minhas
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Vontades,' que auxilia o individuo, por meio de diversos passos, a escrever
suas proprias diretivas. Todos esses modelos tém em comum a necessida-
de de se partir de uma profunda reflexdo acerca dos valores que norteiam
e dao significado a vida e ao viver de cada um, a fim de que seja possivel
listar prioridades e condigdes inegociaveis, que determinam a dignidade
individual e pessoal. Apds esse movimento de autoconhecimento, os de-
sejos e as determinacOes a serem listados tornam-se mais claros, e o pro-
cesso de escrita se faz mais facilitado e significativo.

A elaboracdo de uma DAV deve ser considerada parte de um pro-
cesso idealmente apoiado por um profissional de satide — em geral o mé-
dico que acompanha o paciente e com quem se tenha uma relagéo de con-
fianca e comprometimento. O profissional deve auxilid-lo a compreender
0 progndstico de sua doenca, as alternativas terapéuticas disponiveis e 0s
possiveis acontecimentos futuros associados a cada uma das possibilida-
des de tratamento. Mais do que isso, ele pode atuar como uma ponte entre
0 paciente e seus familiares, promovendo a discussao acerca das escolhas
do paciente com seus entes queridos, a fim de garantir que essas decisdes
serdo ndo apenas respeitadas, mas, principalmente, defendidas por eles
quando chegar a hora de utilizar as DAV. Esse consenso entre 0 paciente
e seus familiares traz alivio e seguranga muito grandes a familia no momento
de tomar decisfes em nome do paciente, além de facilitar o processo de luto,
pela certeza de que foram respeitados os desejos mais importantes do paciente
e de que foi dado um sentido para seu processo de terminalidade, com um
fechamento condizente a biografia e aos valores mais caros daquela pessoa.

Em uma DAV, o individuo pode determinar os procedimentos e as
terapias com as quais ele concorda ser submetido, bem como indicar quais
intervengdes ndo estdo de acordo com seus desejos. Procedimentos como
nutricao artificial, terapia de substituicao renal, procedimentos cirtirgicos,
tratamentos quimio ou radioterépicos, internagdo em unidades de terapia
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intensiva, instituicdo de ventilagdo mecénica ou reanimacéo cardiopulmo-
nar, entre outros, podem estar listados como elegiveis ou ndo consentidos
em uma DAV. Além disso, o paciente pode escolher o local de sua morte e,
ainda, indicar um representante de sua preferéncia para tomar decisdes por ele.

Tem se tornado uma prética muito difundida a elaboragéo de DAV
com o apoio de um advogado, na tentativa de garantir seguranca juridica
ao documento. No entanto, a DAV preenchida apenas como um inventa-
rio de procedimentos que o paciente deseja ou ndo fazer, sem uma discus-
sdo acerca do impacto e da real necessidade de cada uma dessas interven-
¢Oes para o caso individual, sem o apoio da equipe de saude que atende ao
paciente e, muitas vezes, sem o conhecimento dos familiares, impede a real
efetivacdo do processo necessario para a validacdo de uma diretiva anteci-
pada. Recomenda-se que, caso 0 paciente assim o deseje, 0 advogado seja
incluido na discussdo em conjunto com os demais atores envolvidos, ndo
apenas na escrita da DAV, mas principalmente em sua aplicagao.

Uma DAYV deve estar disponivel quando for necessario utiliza-la.
Para tanto, é responsabilidade do paciente, ou de seu representante, co-
municar aos profissionais de satide que o atendem sobre a existéncia de
uma DAV, além de solicitar que ela seja registrada e preservada em seu
prontuéario.” E importante, ainda, que o paciente tenha um documento
fisico, preferencialmente assinado e datado, que possa trazer consigo em
caso de internacédo hospitalar ou que seja de facil acesso para os familiares.
E desnecessaria a pratica de registro em cartorio, uma vez que nio ha,
no Brasil, como em outros paises, um sistema de registro informatizado
e unificado que possa ser consultado em caso de necessidade pelos pro-
fissionais. Além disso, o custo desse registro torna-se mais um empecilho
para a realizacdo das DAV.

O conhecimento sobre as DAV ainda € incipiente tanto para a so-
ciedade em geral como para os profissionais de satide. A incorporacgao
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desse conceito e sua difusao sao essenciais, a fim de garantir a efetivacao
da medicina centrada no paciente e que respeita os designios do individuo
e suas particularidades em todos os momentos de seu ciclo vital.

A literatura demonstra que os pacientes desejam ter mais conversas
com seus médicos sobre temas cruciais como terminalidade e escolhas
terapéuticas de fim de vida, mas que apenas a uma minoria tais conversas
sdo oferecidas.'* Muitas vezes, essas conversas chegam tardiamente para o
paciente, em momentos em que 0 processo de morrer j& estd em curso e
nao houve tempo de refletir ou, mesmo, de discutir com os familiares acer-
ca de preferéncias ou determinacoes finais. Para garantir a efetivacao do
processo de elaboracéo das DAV, a discussédo sobre o que da sentido a vida
do individuo e quais intervencdes estdo de acordo com seus valores deve,
idealmente, ser incorporada a pratica clinica de todos os profissionais, e
ndo apenas daqueles que atuam em cuidados paliativos.

O conhecimento do tema por parte dos profissionais da satide e o
apoio a pacientes e familiares nesse processo de reflexdo sao cruciais para
que as diretivas de vontade se tornem realmente a expressao dos valores
que norteiam a vida das pessoas e dos desejos que traduzem esses valo-
res na pratica. O respeito as DAVs constitui-se um direito dos pacientes,
devendo ser ndo so respeitadas, mas — e principalmente — estimuladas e
defendidas pelos profissionais de satade.

As DAVs sdo uma ferramenta que coloca o paciente como protago-
nista de seu processo de viver e morrer até o fim. Nao sdo simplesmente
orientacdes sobre como aquela pessoa deseja morrer, mas como ela deseja
viver, mantendo presentes até 0 momento de sua morte sua dignidade, seu
poder de decisdo e as caracteristicas que a tornam unica.

1237



Referéncias

1. Capron AM. Advance directives. In: Kuhse H, Singer P,orgs. A companion to bioethics. 2.
ed. Estados Unidos: Blackwell Publishing; 2009. p. 299-311.

2. Agamben G. Homo sacer: 0 poder soberano e a vida nua. Belo Horizonte: UFMG; 2002.
3. Avristoteles. Etica a Nicomaco. S&o Paulo: Atlas; 2009.

4, Kutner L. Due process of euthanasia: the living will, a proposal. Indiana Law Journal.
1969:44(4):539-54.

5. Conselho Federal de Medicina (CFM). Resolu¢do CFM no 1995/2012. Dispde sobre as
diretivas antecipadas de vontade dos pacientes. Brasilia, DF: Diario Oficial da Unido;2012
[citado 2021 Nov. 25]. Disponivel em: https://sistemas.cfm.org.br/normas/visualizar/
resolucoes/BR/2012/1995

6. Alves CA, Fernandes MS, Goldim JR. Diretivas antecipadas de vontade: um novo
desafio para a relagdo médico-paciente. Revista HCPA. 2012;32(3):358-62.

7. Brasil. Ministério da Saude. Grupo Hospitalar Conceic&o. Carta de Direitos dos Pacientes
do GHC. 2016[citado 2021 Nov 25]. Disponivel em https://www.ghc.com.br/files/
CARTA%20DE%20DIREITOS%20D0S%20PACIENTES%20D0%20GHC.pdf

8. Bosch-Barrera J, Bota JV. Vulnerability at the end of life: a medical perspective. In:
Masferrer A, Garcia-Sanchez E, eds. Human dignity of the vulnerable in the age of rights
— interdisciplinary perspectives. Sui¢a: Springer; 2016. p. 167-87.

9. Dadalto L, Tupinambas U, Greco DB. Diretivas antecipadas de vontade: um modelo
brasileiro. Revista Bioética. 2013;21(3):463-76.

10. Sociedade Brasileira de Geriatria e Gerontologia (SBGG). Minhas Vontades: aplicativo
das Diretivas Antecipadas de Vontade. 2021 [citado 2021 Nov 25]. Disponivel em:https://
sbgg.org.br/minhas-vontades-aplicativo-das-diretivas-antecipadas-de-vontade/

11. Mandel El, Bernacki RE, Block SD. Serious illness conversations in ESRD. Clin J Am
Soc Nephrol. 2017;12:854-63.

|238 |

POSFACIO

QUANDO (NAO) SE PARA DE MORRER

Ananyr Porto Fajardo

Nara Selaimen Gaertner de Azeredo

Em novembro de 2021, o escritor Valter Hugo Mae anunciou a
morte de seu tio José ao publicar um post no Facebook. Compartilhou
que “faleceu o meu tio José, o senhor salgado. teve a mais longa morte. ja
s6 fazia sentido que parasse de morrer. foi 0 que aconteceu agora. 0 tempo
da nossa infancia nao se cansa de acabar. ficamos sozinhos. (...)".!

As redes sociais podem nos transportar para as mais diversas situa-
¢Oes de vida, inclusive sua faléncia ultima. Encontramos manifestacGes
da experiéncia humana com a morte nas artes plasticas, visuais e cénicas;
na masica e na literatura, entre outras. Sao expressdes de dor e de alivio,
permeadas por surpresa, raiva, dor e tantos outros sentimentos que nos
fazem humanos.

Os cuidados a quem vivencia essa etapa da vida vém assumindo
protagonismo desde que Cecily Saunders apresentou, no século XX, 0s
cuidados paliativos como uma filosofia, um cuidado integrado com dois
pilares estruturantes: o controle efetivo da dor e demais sintomas e o cui-
dado social, espiritual e psicoldgico. Além disso, sedimentou 0 movimento
hospice como outra forma de cuidar que envolve profissionais de todas as
areas da salde.? Essa atitude de interdisciplinaridade, necessaria no setor
da satide, deve transitar da preparacdo para o parto até a finitude da vida
— e amorte pode estar presente em cada estagio intermediario dessa jor-
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nada. Portanto, é fundamental pensar e agir em parceria com outros saberes
e culturas, personalizados nos sujeitos que interagem.

A contribuicdo da psiquiatra suico-americana Elisabeth Kubler-
-Ross também é fundamental para consolidar os cuidados paliativos. Uma
entre trigémeas, nascida com pouco mais de 900g, aprendeu desde muito
cedo que precisaria esforcar-se intensamente para provar que merecia Vvi-
ver. Apos conviver com pacientes em fim de vida, a Dra. Elisabeth nos
ensinou que o conhecimento tedrico é importante, mas que vale pouco se
ndo trabalharmos com o coragdo e a alma.®

Seguindo essa linha, é com coracdo e com alma que esta coletanea
oferece um panorama do que se pensa e faz em cuidados paliativos no
Grupo Hospitalar Conceic¢éo (GHC). Por ser uma instituicdo de atencéo e
de ensino no campo da satide, constitui um cenario bastante diversificado
para praticas e reflexdes embasadas em autores cldssicos e contempora-

neos oriundos de diversos ambitos do conhecimento.

Este livro ndo tem a pretensdo de organizar o conhecimento. N&do
oferece uma proposta de novas férmulas ou de novos protocolos. Porém, a
partir da vivéncia e da singularidade de autores e autoras, coloca-nos de fren-
te com nossa fragilidade diante do fim da vida e, a partir das narrativas pro-

fissionais, propde possibilidades de considerar a morte como parte da vida.

Autoras e autores sdo profissionais e residentes com vinculo atual ou
recente com o0 GHC, sendo oriundos de diferentes cursos de graduacao e
pos-graduacao — enfermagem, fisioterapia, medicina, nutricdo, odontolo-
gia e psicologia. Foram convidados com base na proximidade com o tema,
identificada em escolhas profissionais e formativas. O estilo de cada es-
crita foi respeitado, com alguns retoques para atendimento a padrdes aca-
démicos mais formais e a leitura dos textos pode seguir qualquer ordem.
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Alguns capitulos estdo dedicados a reflexoes filosoficas, outros se
voltam a uma recuperacao historica, e outros abordam aspectos técnicos
e orientacOes para atendimento integral a pacientes e acompanhantes. As
referéncias de cada texto consistem em um rol de produgdes conhecidas,
sejam elas classicas ou mais recentes, e inovadoras, apontando para uma
visao ampla da situacao de fim da vida.

Esperamos que a leitura contribua para ampliar a perspectiva vital
de quem atua para a mitigacao do sofrimento alheio, o que também contri-
bui para seu proprio bem-estar ao oferecer o melhor de si — humanidade,
atencdo, conhecimento e experiéncia — a quem esta se despedindo de seus
queridos e queridas.
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