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Os Cuidados ao Fim da Vida no Contexto dos Cuidados Paliativos
End-of-Life Care in the Context of Palliative Care
Los Cuidado al Final de la Vida en el Contexto de los Cuidados Paliativos
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INTRODUCAO

Dados do Instituto Brasileiro de Geografia e Estatistica
(IBGE) apontam para o aumento da expectativa de vida.
No Brasil, 11,8% da populagio ¢ idosa, contabilizando
um total de 23 milhées de pessoas. A expectativa de vida
aumentou para 74 anos, com diferencas entre mulheres
(77,7 anos) e homens (70,6 anos)'. Uma vida longeva
corrobora o0 aumento da incidéncia de doengas cronicas.
De acordo com a Organizagdio Mundial da Satde
(OMS), estima-se que cerca de 36 milhoes de mortes
globais ocorrerdo por doengas cronicas nao transmissiveis
(DCNT), com destaque para quatro grupos: doengas
cardiovasculares, respiratdrias cronicas, diabetes e cAncer,
sendo este tltimo, na sua fase final, o tema de nossa
reflexao?.

Esse é um cendrio que poderia provocar expectativas
positivas caso estivesse apoiado em um sistema de
saide que considerasse a doenga e a morte como partes
integrantes do ciclo vital. Isso pode ser um dos desafios
da educagio em satide, uma vez que a formagio de
profissionais de saide ndo oferta, de maneira equilibrada,
as disciplinas relacionadas aos cuidados curativos e aquelas
relacionadas aos cuidados suportivos e ao final da vida.

Existem cerca de 7.000 servigos de cuidados paliativos
em mais de 90 paises, entre esses, apenas 40 centros
especializados nessa modalidade de cuidado se localizam
no Brasil. Estima-se que, até 2020, cerca de 15 milhoes
de pessoas serdo diagnosticadas com cincer, exigindo a
expansao dos cuidados paliativos'.

Cuidados paliativos sdo definidos como uma
abordagem que promove a qualidade de vida de pacientes

e seus familiares, que enfrentam doencas que ameacem a
continuidade da vida, por meio da prevencio e alivio do
sofrimento. Requer interven¢io precoce para avaliagio e
tratamento da dor e outros problemas de natureza fisica,
psicossocial e espiritual’.

Entendemos que ¢ a partir da tomada de consciéncia
sobre a nossa condi¢ao de seres finitos que se dard o processo
de mudanga sobre os cuidados prestados aos pacientes
terminais. A terminalidade de vida é definida quando
se esgotam as possibilidades de resgate das condicoes de
satide e a possibilidade de morte préxima parece inevitdvel
e previsivel. A assisténcia ao paciente e a familia deve
contemplar todas as etapas da doenga terminal com o
objetivo de proporcionar alivio ao sofrimento e evitar
medidas futeis diante da irreversibilidade da doenca® Para
isso, precisam-se criar espacos de capacitagio profissional
que ampliem a compreensdo para a inevitabilidade da
morte ¢, consequentemente, oferecam melhores condigoes
de cuidado para essa tltima etapa da vida.

POR QUE REFLETIR SOBRE A MORTE?

Recentemente, foi divulgado um relatério pela
Economist Intelligence Unit (EIU)> que apresenta um
ranking da qualidade da morte em diversos paises do
mundo. De um total de 80 paises, o Brasil ocupa o 42°
lugar, o que aponta para a necessidade de se repensar a
atencio que se destina A nossa condigdo existencial de
seres finitos.

A resisténcia humana para abordar a temdtica da morte é
histérica. Evoluimos em muitos aspectos, somos dotados de
conhecimentos diversos que nos permitem superar doencas
anteriormente incurdveis ¢ acompanhamos o aumento da
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expectativa de vida da populagao como resultado do acesso
a melhores condigoes de subsisténcia. Mas o fato é que, em
algum momento, a nossa mdquina para de funcionar. Mais
cedo ou mais tarde, a morte nos alcancard.

Considerando essa realidade, precisam ser ampliados
os espacos de reflexao, formagio e cuidado que permitam
uma assisténcia digna aos pacientes e a seus familiares
durante todas as etapas do tratamento, o que naturalmente
inclui os cuidados paliativos.

Abordar, de modo claro, a inevitabilidade da morte
em decorréncia de um prognéstico reservado se constitui
em um desafio para o profissional de sadde que,
durante a sua formacio, nio desenvolveu habilidades de
comunicagio adequadas que o capacitassem para expor o
delicado tema®. E preciso estar disponivel para lidar com
a angustia experimentada pela familia que acompanha o
paciente durante todo o processo e que se dedica a evitar
o sofrimento a qualquer custo, o que inclui, na maioria
das vezes, proteger o paciente de qualquer informacio
que possa causar tristeza e desespero. O que se tem, entdo,
sdo individuos, em momentos distintos de suas vidas,
membros de uma mesma sociedade que resiste em admitir
a realidade da morte e, por isso, fortemente afetada pela
ideia da mesma no momento da constatagio de que nada
poderd modificar o curso da doenga. A morte nio é uma
hipétese, mas uma verdade inconteste.

Dessa forma, torna-se cada vez mais urgente e necessario
educarmo-nos para a compreensao plena do ciclo vital, que
contempla todas as fases do desenvolvimento humano.

A histéria natural do cAncer avangado se divide entre as
fases de crise, cronica e terminal’. A fase de crise refere-se
ao periodo em que ocorre a percepgio de que algo estd
acontecendo, mas ainda nio estd claro para o paciente ¢
para a familia, havendo a necessidade de investigagio. E
uma fase de reajuste aos sinais e sintomas caracteristicos da
recidiva e da redefini¢io do plano de tratamento indicado.
A fase crénica refere-se ao periodo entre o diagndstico
da recidiva, podendo compreender um periodo curto ou
longo, até que advenha a fase terminal, quando emergem
as questoes relacionadas A inevitabilidade da morte:
separagdo, morte, tristeza, resolugio do luto e retomada
de uma vida familiar “normal” depois da perda. Sendo
assim, doenca cronica assume, essencialmente, trés formas
gerais denominadas: progressiva, constante e reincidente/
episddica, caracterizando a evolugio do cAncer avangado®.

Cada uma dessas fases exige, de certa forma, diversas
maneiras de enfrentar a doenca de modo a minimizar a dor
o sofrimento que essa condi¢ao impée. Um enfrentamento
funcional favorece o espago para o questionamento aberto
e a redefini¢io das tarefas desempenhadas pelos envolvidos
que possibilite a adequagio as exigéncias de cada etapa do
processo de adoecimento. Um enfrentamento disfuncional
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pode levar a resisténcia s mudangas e a desestabilizacio
e, na fase terminal, pode conduzir A nio aceitagio do
contexto da finitude, levando o paciente e seus familiares
a experimentar um sofrimento ainda mais intenso’.

Contudo, na medida em que nenhuma estratégia ¢
efetiva o bastante para evitar a concretude da morte, trazer
para o centro da discussdo as necessidades relacionadas
a esse evento imponderdvel da vida pode tornar o
processo menos solitdrio, angustiante e negligenciado.
Dai a importincia de se oferecer cuidados paliativos de
qualidade, o que inclui, em sua tltima etapa, os cuidados
ao fim da vida.

0S CUIDADOS PALIATIVOS E A COMPREENSAQ DO LIMITE
DA VIDA

As acoes de uma equipe de cuidados paliativos sio
permeadas por muitos desafios, principalmente no que
se refere a proporcionar conforto e esperanca ao paciente.
O ponto de partida para o trabalho tem como base uma
escuta ativa e empdtica, atitude essa que deve fazer parte
do cotidiano de todos os profissionais envolvidos na tarefa
e que permite que se conhecam mais profundamente as
expectativas, os anseios, os medos e as preocupacdes do
paciente e de sua familia.

O trabalho deve se apoiar no bom emprego dos principios
norteadores dos cuidados paliativos: comunicagio clara
e cuidadosa, efetivo controle dos sintomas, atuacio
interdisciplinar, alivio do sofrimento e suporte a familia
durante todas as etapas do acompanhamento, inclusive
no luto’®.

Na dltima etapa do acompanhamento, que se refere
aos ultimos dias de vida do paciente, é natural e esperado
que ocorra a intensificagio dos sintomas. A morte
mobiliza as nossas emogoes mais profundas, que emergem
diante da inevitdvel separagio. Sendo assim, paciente,
equipe ¢ familia podem experimentar um sentimento
de impoténcia, porque se sentem fracassados diante
do morrer. Nio raramente, expressdes como: ‘perdeu
a batalha contra o cincer”, “morreu vitima do cincer”,
“lutou contra o ciAncer” sio utilizadas para manifestar o
pesar ¢ a sensagio de derrota diante da morte pela doenca.

A dificuldade de compreender o limite entre o curdvel
e o tratdvel é fruto de nossa angustia frente ao processo
de finitude.

Para se avancar nessa diregdo, ¢ preciso trazer a
reflexdo sobre a finitude humana, que é da ordem do
imponderdvel. H4 que se legitimar o espaco para se
discutirem as necessidades do paciente no fim da vida. E
o primeiro passo ¢ admitir que a vida termina.

Na filosofia dos cuidados paliativos, a familia é
considerada uma unidade de cuidados®. Assim como o
paciente, familiares e cuidadores também necessitam de



informagio e suporte para sustentar a tarefa de cuidar
daquela pessoa que passard, gradativamente, a depender
de ajuda para a realizacdo das atividades mais simples,
como se alimentar, fazer a higiene, se locomover, tomar os
medicamentos nos hordrios previstos, entre outras coisas
fundamentais para o seu bem-estar. Todo o processo,
apesar das limitagoes progressivas que se impoem, 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 atengdo as suas
necessidades.

Nesse sentido, o acesso as informagdes que possam
facilitar o cotidiano do cuidado deverd ser assegurado
nos espagos que visam ao esclarecimento sobre a doenga,
sobre os sintomas esperados, passiveis de controle, sobre o
entendimento de que existirdo sintomas mais refratdrios ao
tratamento, sobre as mudangas pelas quais o paciente passard.

Do ponto de vista psicolégico, o paciente poderd
apresentar distintas reagées emocionais de ajustamento,
resultantes das alteracdes provocadas pelo adoecimento. A
reagio de ajustamento é uma resposta emocional que varia
conforme a absor¢io do significado pessoal e subjetivo
da doenga fisica, que estd relacionada a caracteristicas de
personalidade, a circunstincias pessoais, 4 prépria natureza
da doenga e ao impacto tratamento’.

O lugar destinado aos cuidados com a familia deve
se constituir como uma ferramenta de qualificacio
do suporte. Os cuidados paliativos pressupéem uma
organizagio que inclua na rotina do atendimento reunides
da equipe interdisciplinar com os cuidadores familiares
e nio familiares. Dada a complexidade dos sintomas,
¢ necessdrio que as diversas especialidades envolvidas
estejam disponiveis para essa aproximacio, a fim de
prover os cuidadores de orientagbes numa atmosfera
de acolhimento e empatia. Portanto, ¢ importante que
a equipe busque capacitagio para reconhecer os vérios
modelos de familia, que traz consigo valores, crencas,
espiritualidade, resisténcia, negacio e esperanca. Além
disso, a histéria de cada familia pode estar carregada
de conflitos prévios ao adoecimento, além de perdas
anteriores, o que poderd acarretar dificuldades no manejo
desse momento. Dai a necessidade de uma abordagem
biopsicossocioespiritual que abrange as diversas dimensées
que constituem a histdria dos sujeitos envolvidos.

Em consonincia com essa proposta de cuidados, o
Conselho Federal de Medicina (CFM) definiu, por meio
de resolugdes, as orientacdes para a boa pratica em cuidados
paliativos. Entre elas, a Resolugao n° 1.805/2006, que
permite ao médico limitar ou suspender procedimentos
e tratamentos que prolonguem a vida do doente’.
Corroborando essa indica¢io, mais recentemente, o
CFM publicou uma nova resolugio, a de n° 2.156, de
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28/10/2016, que estabelece os critérios de admissao e
alta em Unidade de Terapia Intensiva, prevendo que, nos
casos de doenca incurdvel, o médico deva oferecer todos
os cuidados paliativos disponiveis, evitando empreender
acoes diagndsticas e terapéuticas futeis e obstinadas'!.

Considerando as expectativas do paciente, a Resolugao
n° 1995, de agosto de 2012, do CFM, define Diretivas
Antecipadas de Vontade que se referem ao conjunto
de desejos, prévia ¢ expressamente manifestados pelo
paciente, sobre cuidados e tratamentos que quer, ou nio,
receber no momento em que estiver incapacitado de
expressar, livre e autonomamente, sua vontade'*'.

O que se pretende evitar a partir dessas resolugoes é o
advento de intervengdes inadequadas, incapazes de alterar
o prognoéstico da doenca e podendo ainda causar dano e
desproporcional ao doente e & familia'.

SUPORTE PARA O FIM DA VIDA E PARA 0 LUTO

Considerando as etapas do desenvolvimento humano,
desde muito cedo, apresentamos condi¢des de entender
a morte como algo que afeta tudo o que vive. Quando
criancas muito pequenas, temos dificuldades para dar
um sentido para a experiéncia da perda e entender a
sua irreversibilidade, o que nao nos impede de sermos
apresentados a essa realidade. Mas comumente, somos
protegidos das experiéncias de perdas na familia,
impedidos de participar de rituais finebres®.

Os adultos acreditam que as criangas nio entendem
0 que é o morter ¢ evitam que elas se confrontem com
o sofrimento que se abate sobre todos. O que parece
nao se perceber é que a crianga também sofre e, dessa
maneira, ndo encontra um lugar para expressar a sua
prépria dor. Isso pode impedi-la de receber o apoio e
a orientagio necessirios. A medida que cresce, passa a
compreender o morrer como um processo irreversivel e
universal e identifica no seu sistema familiar os modos de
enfrentamento diante de uma vivéncia de perda. Ainda
assim, nio hd garantias de que haverd um espago efetivo
para se falar abertamente sobre o morrer, concebido em
muitos casos como um tabu inacessivel e indizivel. Por
vezes, vivencia, de maneira mais préxima, a morte de um
animal de estimagdo que, ndo raramente, é rapidamente
substituido por outro, sem que haja um tempo para se
processar a perda®. Afinal, é preciso superar a dor!

Adaptar-se a auséncia de alguém que amamos ¢é e
serd sempre doloroso, resultado da formacio do vinculo,
palavra que se origina do latim vinculum, e que significa
unifo, aquilo que nos mantém ligados uns aos outros, com
caracteristica de ligacdo duradoura'®. Isso, por si s, deveria
ser motivo para sermos educados para o melhor manejo
possivel frente a uma doenca grave e fatal, que levard ao
rompimento do convivio, a partir da identificacio precoce
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de recursos que possam minimizar o sofrimento de quem
vai partir e de quem vai ficar.

O adoecimento ¢ uma experiéncia subjetiva e complexa
que afeta as vdrias dimens6es que estruturam a pessoa ao
longo da vida. Entre elas, observa-se a importincia da
dimensio espiritual e a influéncia da espiritualidade no
processo de enfrentamento da doenca e da morte. Diversos
estudos mais recentes apontam para a importincia da
fé no manejo da doenca e na adogdo de estratégias que
desenvolvem a resiliéncia diante da morte'’. Vale ressaltar
que esse é um aspecto considerado relevante na pratica dos
cuidados paliativos, o que tem permitido uma improvavel
aproximagcio entre espiritualidade e ciéncia. Antes de tudo,
¢ importante esclarecer que espiritualidade nio ¢ sinénimo
de religiosidade. A espiritualidade diz respeito a busca do
ser humano por um sentido e significado transcendente da
vida. A religido, por outro lado, é um conjunto de crengas,
préticas rituais e linguagem littrgica que caracteriza uma
comunidade que estd procurando dar um significado
transcendente as situacoes fundamentais da vida, desde o
nascer até o morrer'.

Acolher a dimensao espiritual como parte integrante das
necessidades do paciente e de sua familia ¢ um importante
exercicio de empatia da equipe, pois traz conforto e autoriza
o paciente a compartilhar a sua compreensio acerca do
sentido que ele atribui & doenca e & morte'®.

Dessa forma, pensar o processo de morrer envolve,
para além da dimensio clinica que atesta o fim da vida,
um cuidado com todos os aspectos que possibilitam
dignidade e conforto para quem morre e para aqueles que
precisam continuar vivendo; isto é, a familia enlutada pela
perda e os profissionais de satide no exercicio necessirio
de saber perder.

A etapa posterior A perda ¢ descrita como luto,
que se refere aos processos mentais que se seguem as
vivéncias da perda. Compreende um processo penoso
e doloroso para quem se desvincula do objeto amado'®.
O processo de luto na situagio de doenca terminal se
instala antes mesmo da perda concreta e ¢ descrito como
luto antecipatério, conceito cunhado pela primeira
vez em 1944, por Lindermann'. A partir dele, jd se
estabelece o contato com a realidade da morte iminente,
embora possa haver uma oscilagio entre a negagio ¢ a
aceitagdo, com perfodos de maior ou menor ansiedade,
frente & expectativa de separagdo. Essa resposta é fruto
da consciéncia da morte ¢ pode ser experimentada pelo
paciente e pela familia quando hd um lugar destinado a
acolher esses sentimentos e, mais do que isso, a ajudar a
familia e ao paciente a se reorganizarem e acomodarem as
inquietagdes caracteristicas desse momento.

Oferecer suporte no luto, além de prover cuidado ao
sofrimento emocional, ajuda aqueles que ficam a reajustar-
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-se 4 realidade ap6s a perda, de modo a ressignificar o
vinculo com o ente perdido e a permitir o reinvestimento
na vida®.

CONCLUSAO

Refletir sobre a temdtica da morte, mais do que
intencionar ampliar a consciéncia sobre finitude e tornd-
-la mais integrada a nossa condicio existencial, é permitir
que, a partir desse olhar mais aproximado, possamos
estabelecer uma relacdo de maior clareza sobre o que a
vida representa, ou pode vir a representar. Na medida
em que a concebemos finita, ampliamos o nosso cuidado
com essa experiéncia Unica e intransferivel, que é viver.
Os efeitos decorrentes dessa aproximacio entre a vida e
a morte se traduzem numa atuagio mais consistente, por
parte de quem cuida, de acordo com as reais necessidades
do paciente, e numa revisio de prioridades por parte de
quem se depara com os seus dltimos dias.

E preciso repensar o modelo de formagio em satide,
que ainda se apoia numa visao exclusivamente tecnicista,
em detrimento do aspecto humano que precisa se
confrontar com os proprios limites'. Sistematizar o
ensino de cuidados paliativos na graduacio em medicina
e nas grandes dreas da sadde poderia despertar para a
importancia de atentar para as necessidades do paciente em
todas as etapas da doenca. Acredita-se que os profissionais
de satide que tém a oportunidade de desenvolver
habilidades e competéncias para lidar com os limites da
vida e que se propoem a tratar de pacientes com doengas
ameagadoras 4 vida podem aprender a reconhecer que
existem limites para a cura, mas nio existem limites para
o cuidado.

Os ultimos momentos da vida deveriam ser tdo
valorizados quanto os primeiros momentos da vida. Com
base em nossas crencas, atribuimos significados diversos
3 vida apds a morte; mas, de fato, rompemos com nossas
referéncias mais seguras de vinculos afetivos e seguimos
sozinhos para essa nova etapa. Cuidar do morrer implica
em buscar assegurar dignidade e conforto até o dltimo
minuto da vida do paciente. Para isso, ¢ preciso que haja
um ambiente apoiador e acolhedor, que ajude a minimizar
as dores, a aliviar a angtstia e a reduzir toda a sorte de
danos evitdveis, decorrentes de um corpo em declinio
progressivo, permitindo uma travessia serena.

Essa é uma perspectiva que aponta para o que
se conceitua “boa morte”, que estd relacionada ao
cumprimento de algumas etapas no fim da vida: tomar
decisdes com clareza, aproveitar o tempo para rever
a dar significado a vida, realizar despedidas, resolver
conflitos, passar mais tempo com familiares e amigos,
deixar um legado, receber cuidados consistentes de



acordo com as necessidades clinicas e de acordo com
os desejos do paciente®.

Diante da constatacio de que, em fun¢io do aumento
da expectativa de vida da populagio, teremos um ntimero
cada vez maior de idosos, o que eleva a incidéncia de
doengas cronicas, temo pelo nosso sistema de satde,
fragilizado por problemas graves de diversas ordens e,
consequentemente, despreparado para lidar com a vida até
o seu final. Como sociedade, devem ser criadas condi¢oes
para tornar os cuidados paliativos uma modalidade
assistencial consistente e efetiva para a populacio. Pois,
certamente, muitos de nés, em algum momento, iremos
precisar desse modelo de cuidado.
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