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“O homem é o remédio do homem para o homem”

INTRODUCAO

Quando uma pessoa sofre de uma
doenca progressiva e avancada que
naopodesercurada, mereceumtipo
de cuidados diferente, os Cuidados
Paliativos, em que os esforcos séo
basicamente orientados para a
procura de um maior bem-estar e
qualidade de vida durante o tempo
que lhe resta e para assegurar uma
morte tranquila.

Para que tal aconteca, &
necessario  estabelecer uma
boa comunicacdo que permita
uma melhor compreensdo dos
problemas e desejos do doente,
um controle adequado dos seus
sintomas incomodos, incluindo
o sofrimento e oferecer varios
apoios ao doente e a sua familia.

Uma morte pacificatende aocorrer
entre aqueles que conhecem
a verdade sobre a sua doencga,
permanecem conscientes e
participam nas decisdes sobre
0os seus cuidados até ao fim
[1,2]. O que valoriza o servigo

Sabedoria de Woloff

aos moribundos é a qualidade
da relacdo de ajuda que somos
capazes de prestar [3].

Este pequeno manual tem como
objetivo fornecer aos prestadores
de cuidados, informacdes Uteis
para melhorar oa assisténcia
prestada para as pessoas com
doencas crbnicas e terminais.

Visto que necessitam, para além
dostratamentosmédicos,devarios
apoios praticos, psicossociais
e espirituais que lhes permitam
continuar a sentir-se amados pelo
que sao, sonhar, reencontrar-se,
sentir que a sua vida valeu a pena,
estar gratos, poder despedir-se
e, quando chegar o momento, ter
uma morte tranquila.

Neste artigo, analisaremos como
um prestador de cuidados pode
contribuir significativamente para
tornar os ultimos dias da pessoa
doente mais tolerdveis e para
mudar a memoria e a atitude dos
membros da familia em relacéao a
vida e a morte.



1. OFERTAR COMPANHIA

A fase terminal ndo deve ser
considerada como um periodo de
espera ansiosa pela morte, mas
sim como um periodo ativo. E
possivel ajudar o doente a alcancgar
uma qualidade de vida razoavel,
através de uma gestdo adequada
dos sintomas angustiantes, de uma
boa comunicacao entre o doente, a
familia e a equipe assistencial.

Compreender as necessidades
fisicas, espirituais e sociais e a
elaboracaodeumplanode cuidados
de acordo com os valores e o0s
desejos do doente e da sua familia
sdo fundamentais. Os CP podem
ser administrados  juntamente
com os tratamentos curativos
desde o momento do diagndstico,
independentemente da idade e do
prognostico do doente.

A fase final da vida nas doencas
incuraveis é uma fase muito
vulneravel para a pessoa que

esta a morrer, que normalmente
se retrai e se sente isolada fisica
e emocionalmente. Sente que vai
morrer € 0S Seus pensamentos,
dependendo dos seus momentos de
lucidez e otimismo, oscilam entre a
durarealidade da sua morte iminente
e a esperanga de uma cura.

Por vezes, ha umatendéncia para
evitar o doente porque nao se
sabe o que dizer ou como falar
com ele, mas, nesta situacao,
ele precisa de mais tempo para
saber o que o preocupa e de
apoio para pér em ordem o0s seus
pensamentos e a sua vida.

Por isso, o melhor a fazer por
ele é estar presente, ouvi-lo,
tentar estabelecer um dialogo
mais positivo para ele e visita-lo
frequentemente. “O tempo néo é
feito de horas e minutos, mas de
amor e boa vontade. Temos pouco
tempo quando temos pouco
amor”, diz um velho provérbio.
Um acompanhamento respeitoso
e compreensivo mostrara que
estamos prontos a apoia-lo em
tudo o que possa encontrar.

E necessario, no entanto, respeitar
0 seu desejo de ficar sozinho e
aceitar que a sua deterioracao
progressiva o deixara com cada
vez menos energia para uma
conversa ativa [4].



2. OUVIR ATENTAMENTE

E comum que as pessoas que
estao a morrer experimentem fortes
sentimentos de arrependimento
com intensas exigéncias de
protecao, afeto e desejo de partilhar
os segredos da sua vida, presente
e futuro com alguém que lhes seja
proximo, que lhes preste atencédo
sincera e que tente perceber os
sentimentos por detras das suas
palavras. Uma boa comunicagcdo
ajuda a gerir a dor, a ansiedade, a
depressao e outros sintomas fisicos.

Ha formas verbais e ndo verbais e,
embora cada uma transmita uma
mensagem especifica, ambas

sd0 necessarias para transmitir
a mensagem total [5-8]. Para ser
bem sucedido na comunicacao,
o prestador de cuidados deve
procurar desenvolver trés fatores:
escuta, empatia e aceitagéao

Foto:Jodo Roberto Ripper!Acer\ro:Fundai;ﬁd Oswaldo Cruz

A escuta atenta e ativa, bem como
o interesse, o respeito e 0 apoio para
enfrentar melhor este momento
dificil, permitem ao prestador de
cuidados analisar a atitude do

doente em relacdo a sua doenga, o
quanto aforma como esta o afectou
e reconhecer e responder as suas
necessidades [9,10].

Fazeristo corretamente € uma arte
que requer paz de espirito e um
investimento de energia e tempo.
Muitas vezes, mais importante
do que saber o que dizer é saber
como o dizer. Uma boa estratégia
€ :adaptar-se a intencdo e a
forma de falar do interlocutor,
com expressdes faciais e acenos
de cabeca para sugerir que ele
continue.Parafrasear ou repetir
algumasdas suas palavras oufazer
perguntas para que ele desenvolva
alguns aspectos e expresse melhor
0S seus pensamentos.

Por vezes, “estar com” ou “saber
estar”, em siléncio, numa espécie
de atencdao quase devocional,
num vazio acolhedor, pode ser
tudo o que o doente precisa.
Normalmente, um siléncio de 2-3
segundos € suficiente para decidir
se a conversa terminou pode ou
nao ser continuada.

Deve ter-se o cuidado de néao
mudar de assunto a ndo ser que
o doente o faga e de né&o dar
conselhos demasiado cedopois
estes sdo pormenores que
demonstram desinteresse e um
desejo determinaraconversa, o que



afasta o doente. A relagdo sera mais
satisfatoria se o doente forajudado a
chegarassuaspropriasconclusodes.
As pessoas com doenga em fase
terminal tém frequentemente
problemas de comunicagdo, em
parte porque 0s processos de
raciocinio na doenca nao sao os
mesmos que na saude [11].

Varios sentimentos, como o
medo ou a ansiedade, tornam o
pensamento mais emocional e,
por vezes, irracional e influenciam
fortemente a forma como a nova
informacédo é dada e recebida, o
que deve ser tido em conta para se
ser solidario com as suas reagdes
frequentemente ambivalentes e
variaveis [7,12,13].

A empatia consiste em colocar-se
no lugar da pessoa que sofre, a fim
de procurar o seu maior conforto
fisico, mental e espiritual. E a base
de bons cuidados paliativos. Inclui
simpatia que promove o dialogo e
uma relacdo de confianca. Tem
trés componentes essenciais:
1) identificar a emocdo que a
pessoa que sofre esta a sentir; 2)
avaliar a origem dessa emocao;
e 3) responder de uma forma que
indigue ao doente que ele ou ela se
relacionou. Talvez a forma mais util
de sentir os seus sentimentos seja
colocarmo-nos no seu lugar por
alguns momentos e perguntarmo-

nos “como é que eu me sentiria
na sua situagcdo? o que é que
eu gostaria que me dissessem
ou oferecessem? Certamente,
queremos alguém que nos ouga,
gue ndo tenha medo de pegar na
nossa mao e de nos acompanhar.

A aceitacao manifesta-se através
do interesse demonstrado pelo
que ele diz, ao permitir-lhe exprimir
0S seus sentimentos sobre a
doenca ou sobre a sua vida, ao
nao obriga-lo a resignar-se a uma
situacéo se ele resistire ao acolher
as suas respostas sem reagir de
uma forma que as interprete como
rejeicdo. Todos nds queremos ser
compreendidos pelo que somos e
nao pelo que as pessoas querem
que sejamos.

Muitas vezes dizemos aos doentes
como se devem comportar, fazer
ou mudar para que tudo corra
bem, mas na situagcdo terminal
irdo sentir-se melhor se souberem
que sao aceitos por aquilo que
sdo, pessoas unicas e singulares,
com valor em si proprias e se nao
forem julgadas [13-15].

Embora as palavras usadas
corretamente possam ser
terapéuticas, transmitimos muito
mais mensagens com a nossa
atitude e 0s nossos siléncios e
quando combinamos umaresposta
verbal com um gesto tatil.
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Nesta fase, as formas nao verbais
representam até 80% de toda a
comunicagdo e sao capazes de
exprimir afeto e apoio de forma mais
intensa e direta do que as palavras.

A forma como olhamos para
alguém e apertamos a mao €
particularmente importante
quando as palavras se tornam
dificeis, se a pessoa fala uma
lingua diferente, se € surda ou
demente ou se a sua linguagem
€ ininteligivel devido a paralisia,
cancer da lingua ou da laringe.
Sentar-se ao lado deles significa
estar disposto a falar com eles nos
seus proprios termos.

O sorriso, 0s movimentos da
cabecga, o tom de voz, os gestos
com as maos, uma ligeira
inclinagdo para a frente e atitudes
como o0s bragos abertos, por
exemplo, significam calor e

interesse pessoal, enquanto as
posicdes de bragcos fechados
tendem a indicar frieza, rejeicao e
inacessibilidade.

3. AIMPORTANCIA DO CONTATO
Fisico

O tato é um dos primeiros sentidos
a desenvolver-se e um dos ultimos
a perder-se. E uma forma bdsica
de comunicagcao que transmite
calor, apoio e solidariedade a
pessoa doente, particularmente
no caso de doenca grave, em
que a necessidade de contato
fisico € muito grande e serve para
satisfazer aquilo a que se chamou
a “fome de pele” comum a todos
os mamiferos [5].
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Na fase final da vida, o doente
nao deseja estar sozinho e parece
apreciar muito a companhia dos
seus entes queridos, bem como as
expressoes fisicas de afeto, como
os abragos ou os beijos.



O bem que se faz segurando-lhe
a mao, tocando-lhe no ombro,
colocando-lhe melhor a almofada,
enxugando-lhe a testa e tratando-o
com gentileza € de extremo
valor. Os nossos pensamentos e
medos mais profundos utilizam
frequentemente otoque comomeio
de comunicacado, especialmente
em situacdes de ansiedade, stress
e quando as palavras falham. O
toque atua, nestes casos, como
um antidoto para o medo e a
ansiedade, confere seguranga,
facilita a partilha e, ao mesmo
tempo que parece libertar o seu
poder curativo natural, traz paz [6].

O toque deve, no entanto, ser
utilizado com cuidado, pois
enquanto muitos doentes
0 aceitam, outros podem
considera-lo uma intrusado
indesejada. No final da primeira
consulta, um ligeiro toque no
braco ou na mao é util para
conhecer a reacdo do doente. A
sua reacao ira sugerir se o toque
€ ou nado uma parte apropriada
do tratamento [6-7].

4. SER SENSIVEL AOS
PROBLEMAS DO PACIENTE

Muitas vezes, as pessoas que
estdo a morrer parecem estar
progressivamente resignadas com
a chegada da morte, mas tém
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uma variedade de necessidades
bioldgicas, psicologicas,
espirituais (éticas e religiosas) e
familiares para satisfazer. Muitos
temem a morte, que a sua vida
ndo tenha sentido e sofrem
simultaneamente de problemas
financeiros, dificuldades em
casa, perturbagdes emocionais e
cansaco familiar, fardos dificeis de
suportar € que nao facilitam a paz
tdo importante nesta fase.

Os doentes sdao mais facilmente
introvertidos pela soma das muitas
perturbacdes emocionais e pela
dura realidade de saberem que
estaopertodamorteeéimportante
que se dedique tempo a descobrir
oqueos preocupae aoferecer-lhes
apoio. Em geral, necessitam de
cuidados globais que combinem
cuidados de saude adequados
com a presencga de pessoas que
0s escutem, que lhes permitam
exprimir os seus afetos, que se
sintam amados, compreendidos
e respeitados nas suas decisdes e
que, sobretudo,saibam que seréo
assistidos regularmente [14,15].
Na fase final da vida, o doente
nao deseja estar sozinho e parece
apreciar muito a companhia dos
seus entes queridos, bem como as
expressoes fisicas de afeto, como
os abragos ou os beijos.
incluir:

Estas podem preparar



a comida, lavar a roupa, dar de
comer, limpar a casa, transportar
o doente para o hospital, tratar
de um melhoramento da casa
ou obter um subsidio financeiro,
especialmente se o doente era o
responsavel pelas financgas.

A presenca de voluntarios em
casa, uma cadeira de rodas, uma
rampa, uma porta nova, etc.,
podem tornar possivel uma vida
mais confortavel e normal. O
assistente social encarrega-se
de o orientar e de procurar ajuda
junto as instituicbes religiosas,
associacbes de solidariedade ou
grupos de apoio aos doentes e as
suas familias.

Na fase final, surge normalmente a
chamada“crise damorte”, emque
0s pontos de interesse do doente
se alteram. A proximidade da
morte cria anecessidade de adotar
uma nova hierarquia de valores e
ajuda a viver mais intensamente o
momento presente com o desejo
de criar relagbes reais.

Oqueantesocupavaasuaatencgao
torna-se menos atrativo, até ao
ponto de um distanciamento total,
ao mesmo tempo que aumenta
o desejo de reforcar os lagos
afetivos com a familia e com os
outros entes queridos, a fim de
reparar as relacdes irregulares e
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de se reaproximar deles.

Um doente exprime-se neste
sentido: “Sabe, quando penso na
minha vida passada, digo a mim
préoprio que s6 o amor conta”.
Por vezes, chegam mesmo a
desenvolver um afeto intenso por
pessoas que ndo pertenciamao seu
ambiente original, como o médico,
a enfermeira ou os voluntarios.

Alguns exprimem um desejo
intenso de comer, de fazer uma
ultima visita ou de voltar a sentir o
calor do sol. Procuram méaos para
segurar e evocam frequentemente
lagos maternais [16].

5. COMO RESPONDER SOBRE A
DOENGCA?

Muitos doentes sentem a gravidade
da sua doencga e pedem para ver
as suas duvidas confirmadas, para
conhecer a verdade sobre o seu
estado ou para saber se vao morrer
em breve. Se for esse o caso, tente
descobrir o que sabem e se estao a
espera de ser tranquilizados ou se
querem realmente saber a verdade.

Se néao tiver a certeza, uma meia
verdade pode ser melhor até ter
tempo para decidir o que fazer,
porque embora os doentestenham
o direito de saber, nem todos
precisam saber tudo [2].
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E importante que a iniciativa de
saber parta do préprio doente e que
seja ele a escolher o momento, o
ritmo e o interlocutor. A verdade
suportavel sera aquela que o
doente puder assumir e aceitar, que
estara de acordo com o seu grau de
necessidade e compreensao.

Baltasar Gracian diz: “Sem mentir,
nao diga todas as verdades. Nao
ha nada que exija mais tato do que
a verdade”. Tentando partir do que
0 paciente sabe, a informacéao sera
dada com o maior tato possivel,
de forma simples e gradual, na
quantidade solicitada, de acordo
com as suas necessidades e
circunstancias. Nao devera haver
espago para mentir, mesmo que 0s
familiares decidam pelo contrario.
Porque a falsidade destréi a
confianca, deve-se oferecer-lhes,
sobretudo, apoio e tempo para
estar ao seu lado e esclarecer as
suas duvidas, para que possam
enfrentar melhor este momento
dificil [8]. Em particular, sublinhar
0 que pode ser feito para controlar
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0os sintomas incomodos, que
serdo acompanhados durante
todo o processo e reservar uma
dose suficiente de esperanca na
possibilidade de um periodo de
estabilidade prolongado e que
muitas coisas serdo resolvidas
no futuro. Deixar a porta aberta a
esperanga ndo € o mesmo que dar
falsas expectativas. A pessoa com
doenca terminal ndo perde o seu
direito de saber, de decidir e de
ver respeitada a sua dignidade. As
pessoas lidam melhor com o seu
futuro quando estdo conscientes
do curso esperado e dos aspectos
naturais da morte [1,14]. Um grupo
de doentes consultados sobre o que
seria uma “boa morte” associou-a a
uma morte sem sintomas, tranquila,
durante o sono e subita.

Um inquérito aos Diretores
de Unidades de Cuidados
Paliativos, questionados sobre

as condicbes que observavam
nos doentes que tinham morrido
morrido pacificamente, revelou
que estaocorria na maioria dos
casos quando os doentes sabiam
a verdade, quando tinham um
controle adequado dos sintomas,
estavam acompanhados de uma
pessoa de confiangca ao seu lado
e tinham o envolvimento das
suas familias, mantendo o maior
grau de controle sobre as suas
decisdes de cuidados [15].



6. COMO AJUDAR A QUEBRARA
CONSPIRAGAO DO SILENCIO?

E muito provavel que tanto o
doente como a suafamiliatenham
conhecimento do diagndstico da
doencga, mas agem como se nada
de anormal estivesse a acontecer,
com receio de que a revelacgéo
a outra parte lhes cause uma
profunda tristeza.

No entanto, a maioria dos doentes
sabe o0 que tem, porque € quase
impossivel ndo se aperceber de
que as alteragcdes e a deterioracao
do corpo se devem a um mau
prognostico. Gradualmente, estes
sinais dizem-lhes mais sobre a sua
doencadoqueaquiloqueosoutros
lhes dizem. A ocultagdo mutua
da verdade ou a conspiragao
do siléncio impedem uma
comunicagao interativa adequada
entre o doente e os prestadores
de cuidados e introduzem um
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elemento de repressdo emocional
e de isolamento numa altura
em que o doente precisa de
compreensdo, de conforto e
de apoio para poder exprimir
corretamente os seus sentimentos
e p6r o mundo em ordem.

Como todos os individuos, tém
também o direito de participar
no que se passa a sua volta e de
planejar o seu futuro.

Se a pessoa que esta a morrer for
umcoénjuge, pode haver maisrazdes
para lhe dizer a verdade, porque
um problema partilhado € melhor
tratado, especialmente quando diz
respeito a vida e a morte.

Se o casal viveu a riqueza de uma
relacdo durante muitos anos e
partilhou os acontecimentos
fundamentais e a intimidade
da vida, por que razadao nao ha
de partilhar também do dultimo
acontecimento?0 muro da
incomunicacao interpessoal
pode ser derrubado se estivermos
atentos aos pedidos de ajuda
nao expressos do doente e dos
seus familiares, que geralmente
se opdem ao conhecimento da
sua situacdo por um instinto
protetor primordial. Neste caso,
€ importante discutir com eles os
beneficios de uma comunicacao
mais livre das suas preocupacdes



e o facto de os doentes
aceitarem mais do que se pensa
0 conhecimento da sua propria
morte, a fim de os encorajar a
colaborar para corrigir a situagéao
e tornar a fase final mais pacifica.

O siléncio da eternidade ja é
demasiado grande, por isso, se
houver alguma coisa que possa
alegrar o doente, ser-lhe-a dita
agora que ainda esta consciente.
Muitos sentimentos de inutilidade
e, mais tarde, de culpa sao
reduzidos se o conjuge, os filhos
ou 0s amigos puderem continuar
a cuidar do seu ente querido
e permanecer ao seu lado,
mesmo que ele tenha perdido a
consciéncia, e se forem apoiados
para lidar com o tema da morte de
uma forma natural [8,12].

Para estimular a troca de
informacdes e atomada de decisdes
nafasefinal, dois instrumentos tém-
se revelado muito uteis: 1) a Diretiva
Antecipada de Vontade (DAV), que
permite ao doente ter controle sobre
esta fase, através de uma série de
instrugées que deixa em caso de
doenca grave sobre a manutencao,
a retirada ou o estabelecimento
de medidas de suporte de vida
(reanimacéo cardiopulmonar,
hidratacdo, nutricdo), no Brasil
a Resolucao 1805/2006 discorre
sobre a limitagcdo ou suspensdo de
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procedimentos na fase terminal®®.

Neste ambito o que estda em
discussdo sado: a)Respeito a
autonomia da pessoa e o direito de
ser informado e de decidir (Fig.1).
Ainda neste escopo, a Resolugao
1995/2012, dispbe sobre as
diretivas antecipadas de vontade37
(Fig.2/Fig.3) e 2) as procuracdes
duradouras para os cuidados ou a
nomeacao de representantes para
tomar decisbes sobre tratamentos
meédicos em caso de incapacidade
mental futura.

Os dois sdao complementares e
contribuem para a implementacéao
do direito pessoal a auto-
determinacdo. Sao aspetos que
deveriam ser mais conhecidos
publicamente [17,18]. Para

tranquilidade do doente, convém
sublinhar que estes documentos
podem ser alterados até ao fim,
oralmente ou por escrito.
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Figura 1

RESOLUGAO CFM n° 1.995/2012:
Dispoe sobre as diretivas antecipadas de
vontade dos pacientes.

|
Art. 2° Nas decisoes sobre cuidados e
tratamentos de pacientes que se encontram
incapazes de comunicar-se, ou de expressar de
maneira livre e independente suas vontades, o
médico levara em consideragao suas diretivas
antecipadas de vontade.

Art. 1° Definir diretivas antecipadas de
vontade como o conjunto de desejos,
prévia e expressamente manifestados pelo
paciente, sobre cuidados e tratamentos
que quer, ou nao, receber no momento em
que estiver incapacitado de expressar, ‘
livre e autonomamente, sua vontade. JT]

/@

|~

| | §1°Caso o paciente tenha designado um

representante para tal fim, suas

‘ informagdes serao levadas em

| consideragao pelo médico.

\ § 2° O medico deixara de levar em
consideracao as diretivas antecipadas de
vontade do paciente ou representante que,
em sua analise, estiverem em desacordo
com os preceitos ditados pelo Codigo de

Etica Médica.

§ 3° As diretivas antecipadas do paciente
prevaleceréo sobre qualquer outro parecer
nao médico, inclusive sobre os desejos dos

familiares.

Figura 2
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ARGUMENTOS FAVORAVEIS A RESOLUCAO
1.995/2012C DO CFM

Legitimidade do CFM: a'rt. 2° da Lei n® 3.268/57

Efeito ético da resolugdo no 1995/2012: nao cria direitos
ou obrigacdes na esfera civel ou penal.

Possibilidade da familia e o poder publico buscar tutela
judicial caso se oponha a DAV e a responsabilizacdo dos
profissionais de saudde.

Compatibilidade da resolugdo com a autonomia da vontade,

principio da dignidade humana e proibicdo de submisséo a

tratamento desumano ou degradante (art. 1°, inciso lll, e art.
5° inciso lll, CF e art. 15 do CC)

Disciplina dos requisitos legais pelo Cédigo Civil
(capacidade, forma de manifestagédo de vontade).

Prontuario como mero instrumento de registro.

Familia pode participar do processo de investigacao, mas
nao sobrepor-se a vontade do paciente.

Figura 3

7. INTERESSAR-SE POR
CONHECER MAIS SOBRE A
DOENGCA

O cuidador de uma pessoa que
esta a morrer deve tentar conhecer
e compreender, em certa medida,
a doenca, as fases que o individuo
habitualmente atravessa no
processo de adaptacdo as mas
noticias (choque, negacao,
irritabilidade, pacto, depressao
e aceitacdo) e a sua provavel
evolucao até a morte, de modo
a melhor apreciar a tempestade
emocional presente na maioria
dos doentes, a ter em tempo
util necessario para oferecer os
melhores cuidados e a reduzir
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0 impacto de acontecimentos
inesperados [15,19]. Desta forma,
na fase de choque da tomada de
conhecimento do diagndstico, o
prestador de cuidados deve apoia-
lo com companhia e siléncio,
dando-lhe tempo para responder
a perguntas com respostas
realistas que terminem com algum
significado positivo. Na negacéo,
nao forgar a pessoa a reconhecer
0 que esta a negar e oferecer-lhe
disponibilidade para ouvir. Emcaso
de raiva, com a qual o doente pode
estar a exprimir o seu desejo de ser
tido em conta e de nao se sentir
morto na vida, tentar-se-a que ele
exprima o0 que o incomoda para
encontrar uma solugao possivel.



Os familiares do paciente seréo
informados de que se trata de
uma fase transitéria, de como
reduzir a sua raiva dedicando um
periodo de atencdo concentrada
ao gue o preocupa e, sobretudo,
pedir-lhes que sejam pacientes e
que aceitem os seus desabafos e
agressoOes, por vezes irracionais e
injustos, sem os abandonar.

Na fase de negociagao ou de pacto
com uma autoridade superior
ou consigo proprio, 0 respeito
pelos seus motivos ocultos
sera demonstrado. Na fase da
depresséao, sera tentado controlar
as causas corrigiveis e sera
encorajada a livre expressdo das
suas preocupacdes. Finalmente,
na fase de aceitagcdo, em que a
realidade parece ter-se imposto
as suas esperangas € aos Seus
desejos e em que tem consciéncia
daproximidade damorte, osiléncio,
a disponibilidade e o afeto voltam
a ser fundamentais. No entanto,
€ preciso lembrar que, apesar de
aceitar a morte, a maioria dos
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doentes continua a ter esperanca
de que as coisas possam mudar,
uma esperanga que nao deve ser
destruida[2, 11,16].

8. COMO GARANTIR O MAIOR
BEM-ESTAR POSSIVEL?

A aplicagdo dos conhecimentos
existentes no dominio dos CP pode
ter um efeito muito importante na
qualidade de vida e no alivio do
sofrimento na fase terminal. Razao
pela qual € necessario falar com os
doentes sobre as possiveis causas
do seu desconforto e sobre o seu
tratamento, de modo a obter a sua
participagcdo e consentimento.
Assim, para tratar bem a dor, é
importante saber como ela §é,
quando aparece, onde se localiza,
se aumenta ou diminui em relagéo
a algo e qual a sua intensidade. O
controledadoredeoutrossintomas
incobmodos é um direito de todas
as pessoas com doencga terminal
e é um elemento fundamental para
conseguir uma morte tranquila.




Por outro lado, a sua persisténcia técnicas fisicas ou psicologicas,

por falta de tratamento nao tem por exemplo, pode aliviar a dor em
justificativaeimpedequeoprocesso até 75% dos doentes com cancer e
de fim de vida seja adequadamente influenciar significativamente nao
elaborado [20,21]. A utilizagao s6 a relagdo doente-equipe, mas
correta da Escada Analgésica também o ajustamento da familia
da OMS ( Figura 4 ) e de outras ao luto subsequente.
M&”@@‘ﬁy World Health
% Organization RADIOTERAPIA

BLOQUEIO NERVOSO
BOMBA IMPLANTAVEL
NEUROCIRURGIA
CIRURGIA

OPIACEO FORTE
+/-NAO OPIACEO
+/-ADJUVANTES

OPIACEO FRACO

+/- NAO OPIACEO
+/- ADJUVANTES

NAO OPIACEO
+/- ADJUVANTES

Figura 4

Em relagdo a gestdo de outros Ouso adequado de medicamentos
sintomas que, somados, podem comuns pode ser util no controle
agravar significativamente o] da grande maioria dos sintomas,
desconforto do doente, ha trés mas €& importante n&o usar
regras bdsicas para um cuidado placebos, estabelecer prioridades
correto: entre os seus desconfortos, falar
1) acreditar no que o doente diz; com o doente e a sua familia
2) nunca desistir, porque é sempre sobre as possibilidades reais de
possivel prestar cuidados e apoio; e tratamento, reconhecer as suas
3) perguntar: “porqué? proprias limitagbes e consultar
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outros profissionais quando
0os sintomas nao puderem ser
controlados, porque nenhum
profissional €& onipotente para
satisfazer o vasto espectro de
necessidades da pessoa com
doenca em fase terminal.

Uma boa higiene corporal e o
cuidado com o seu aspecto exterior,
para que se apresente da melhor
forma possivel aos outros, sdo muito
eficazes para evitar o isolamento,
aumentar o seu equilibrioemocional
€ a sua autoestima.

Elementosimportantes sobretudo
quando perde-se ocontroledas
funcdes fisioldgicas e secregdes
corporais ou desenvolvem-
se outras carateristicas
socialmente interpretadas como
desconfortaveis. Os cuidados
fisicos devem ser efetuados de
forma suave e gradual e devem
ser precedidos de uma explicacéo
ao doente sobre o que lhe vai ser
feito (higiene, mudanca de roupa
ou de postura) de forma a obter o
seu consentimento.

Uma vez ultrapassada a timidez
inicial em relagédo ao contato fisico,
muitos doentes partiilham os seus
sentimentos e preocupacgdes
mais livremente com o prestador
de cuidados e aproveitam a
oportunidade para fazer perguntas
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como: “o que eu tenho, nado parece
ser bom,verdade? Desta Forma é
importante estar preparado para
responder. Depois do banho ou da
mudanca de postura, aproveite
para lhes fazer uma massagem
com um creme hidratante nas
zonas sensiveis a formacéao de
ulceras de pressao, como a regiao
sacra, os calcanhares, a parte
de tras dos bragos, os cotovelos
e realize alguns movimentos
passivos das articulagdes para
evitar o aparecimento de dor,
deformidades e distorgoes,
especialmente se 0s membros
estiverem paralisados ou
afectados por atrofia muscular.

A massagem suave produz
relaxamento e € um meio poderoso
para melhorar a comunicacao e
o conforto fisico e psicolégico do
doente porque reduz a ansiedade
e modifica a resposta ao stress
[22], mas ndo deve ser feita em
areas de tecido edematoso que
sdo mais frageis.




E importante evitar lencois
Umidos ou dobrados e cobertores

pesados, pois estes podem
dificultar a regeneracdo e
facilitar o desenvolvimento de

escaras devido a pressao que
nem sempre pode ser evitada
apesar das mudancgas posturais,
particularmente na fase final.
Nestes casos, é necessario adotar
uma atitude mais generosa,
permitindo que o doente se deite e
permanecaimovelse amudancade
postura for demasiado incémoda.

Eessencialrespeitaraspreferéncias
do doente e estabelecer com
alguma flexibilidade uma rotina
de cuidados diarios de higiene,
alimentacao, informacéo, exercicio
e alteragdes posturais, alternando
com periodos de repouso. Os bons
CP requerem frequentemente a
integracao de varias especialidades
e uma avaliacao regular do doente
para adaptar o tratamento a
evolucdo das suas necessidades,
sendo complementados por uma
atencaocuidadosaaospormenores
e por uma variedade de medidas de
apoio simples.

9. COMO ALIMENTA-LO?

Embora a alimentagcdo seja o meio
maisproximodafamiliaparaoferecer
cuidados, afeto e ajuda ao seu
ente querido, € importante saber e
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compreender que: a)amedidaqueo
doente se aproxima da morte, torna-
se cada vez mais desinteressado
pela comida e, em menor grau,
pela ingestdo de liquidos; b) os
inapetentes sao incapazes de
desfrutar de uma grande refeicao; c)
as suas necessidades calodricas sédo
agora muito menores; €, d) ndo esta
provado que uma terapia nutricional
agressiva nesta fase possa melhorar
a sua qualidade de vida [23].

As causas trataveis da falta
de apetite, tais como boca
seca ou inchada, nauseas,

obstipacéo, reacbes indesejaveis
a medicacao, dor, depressao
e dificuldades de degluticao,
devem ser avaliadas em todos os
doentes e deve procurar-se 0 seu
alivio. Em termos de alimentacao,
seguir a orientacdo do proprio
doente quanto ao que gosta de
comer. Uma regra de ouro muito
interessante é: “comer pouco
e muitas vezes” e “o que gosta,
quando lhe apetece”, sem insistir
para gue coma mais.

Como muitas vezes tém mais
fome pela manh4, alguns tendem
a aceitar um pequeno-almocgo de
ovos, fiambre, torradas, compota
e leite. As refeicbes devem ser
planejadas como eventos sociais e
nao apenas como fatos nutricionais,
ou seja, comecgando por melhorar a



aparéncia pessoal e a autoestima
do doente, com o asseio e uma boa
higiene oral, ajudando-o a sentar-
se, se possivel, a mesa ou na cama.
Acompanhar o doente e organizar
um ambiente agradavel no seu
meio. Na medida do possivel, por
exemplo, com flores, oderes de café
ou de panificagéo, louca, talheres,
copos de cores vivas e toalhas de
mesa atraentes, evitando apresenca
de medicamentos, de materiais
de tratamento e de cheiros de
frituras ou de qualquer outra origem
que possam ser desagradaveis.
Adicione-se uma boa ventilagao.

A comida deve ser dividida em 6-7
porcdes, a apresentada em pratos
pequenos. Cada porcdo deve ser
servida separadamente e sem
pressa. Por exemplo, o peixe cozido,
0 puré de batatas ou as refeicdes
liquidas podem ser temperados
com um pouco de salsa, alho,
cebola, etc.,, ou acompanhados
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de molho de tomate ou de uma
pequena porgcao de espinafres. O
teor proteico das dietas normais
sera reforgcado pela adicdo de leite
evaporado, leite em pd ou natas
na prepagcdo dos molhos, pudins
ou sopas. A adicdo de manteiga a
massas, arroz, molhos e ensopados
também podera enriquecer o sabor.

Os alimentos moles e amorfos
confeccionadosemprocessadores
sdo pouco apetitosos e devem
ser preparados e apresentados
da forma mais variada possivel.
Os ovos escalfados (cozidos
sem casca em agua fervente
com um pouco de vinagre) sao
mais saborosos para eles do que
cozidos de qualquer outra forma.

O sorvete sera mais saboroso se for
servido com um molho de fruta ou
compota e o leite € mais saboroso
e palatavel para alguns doentes
quando ¢é diluido com partes
iguais de sucos ou aquecido. Os
suplementos alimentares devem
ser utilizados em doentes incapazes
de ingerir refeicdes normais devido
a fraqueza, falta de apetite, nauseas
ou dificuldade dedeglutir. Devem
ser administrados de preferéncia
a noite, de modo a nao suprimir a
vontade de comer durante o resto do
dia ou em pequenas doses (50 ml)
entre as refeicdes principais. Nesta
fase terminal é permitido reduzir



ou eliminar certas restricdes
alimentares se forem incémodas,
como o sal nos doentes cardiacos,
as dietas pobres em gorduras nos
doentes hiperlipidémicos e as
dietas ricas em fibras nos casos de
obstipacéo ou diverticulose.

Na piora prognéstica a curto prazo
(deterioracéao de dia para dia) e na
agonia, aalimentacao e ahidratagao
podem tornar-se desnecessarias,
peloqueadietaselimitaraaingestao
de uma pequena quantidade de
liquidos e aos cuidados com a boca.
A sensacdo de sede associada
a boca seca pode ser corrigida
através de higiene oral de 2 em 2
horas, bebidas como cha, café ou
gelo picado para o doente chupar
quando é impossivel beber de um
copo ou de uma xicara, utilizagéo
de glicerina em compressas, saliva
artificial e lanolina nos labios secos.
Por ultimo, ndo é razoavel pesar o
doente, mas sim comprar roupas
mais adequadas a situacao atual
de emagrecimento, porque, como
salienta Charles Edwards, “nada
€ mais doloroso para recordar a
perda de peso do que usar um par
de calcas que agora se revelam 3
nimeros maiores”. E preciso ter
em conta que, nos ultimos dias,
o doente tem todo o interesse em
ser tratado com um afeto sincero,
uma ajuda e uma generosidade que
alimentem o seu espirito.
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10. O ALiVIO DO SOFRIMENTO

Uma vez controlados os sintomas
do doente, vale a pena perguntar
como € que ele pode ser ajudado
a viver melhor o momento
presente e a tentar aceitar as
suas limitagdes. A maior parte do
sofrimento que ocorre nesta fase
esta relacionada com a percepcgéo
do desfecho iminente, da falta de
futuro, da perda de entes queridos
e a incapacidade de resolver
as questbes mais profundas da
vida. Outras causas importantes
sdo a dor fisica, a ma gestao dos
sintomas incobmodos e as reacdes
indesejaveis aos tratamentos. E
uma aflicdo que afeta todo o ser
humano e responde ao que Thomas
Hardy disse: “perde-se mais vida
através do pensamento do que
através de uma ferida aberta”.

A dor desorganiza e fragiliza
a pessoa, razdo pela qual é
necessario um alivio rapido, bem
como cuidados psicossociais
afetuosos, pessoais e eficazes e,
sobretudo, companhia. Muitos
doentes referem que o que mais
temem € o processo de morrer
do que a propria morte. O tipo e a
qualidade do apoio que recebem,
a duracdo da doenca, a idade
do prestador de cuidados e do
proprio doente, influenciardo na
forma como se adaptam a perda.
Atribuir um significado a doenca



pode também reduzir o sofrimento
que Llhe estda associado. O
homem €& capaz de ultrapassar
a experiéncia do sofrimento se
as suas necessidades de afeto
e de respeito forem satisfeitas,
se for ajudado a encontrar um
sentido para a vida e a aumentar
a sua forca interior para enfrentar
a morte. Para tal, é necesséario
conjugar o verbo “estar presente”,
o que facilita a comunicacao e a
aproximacgao ao sofredor [14-16].

ParaCecilySaunders[21]“Oferecer
aos doentes a oportunidade de
encarar a realidade, reconciliar-se
edizeradeus—emsuma, de serem
verdadeiramente eles mesmos —
€ um dos desafios constantes para
aqueles que cuidam dos doentes.”
Todos temos histdrias de rupturas
dolorosas nas relagbes, algumas
das quais nunca foram resolvidas
e precisamos dar e receber amor.
Nestas circunstdncias em que
“da mais forca ser amado do que
ser forte” (Goethe). Uma amizade
carregada de sensibilidade,
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simpatia e compreensao pelo
individuo é capaz de ajudar o
doentearesolveralgunsproblemas
concretos, a reconciliar-se com
outras pessoas e a despedir-se.
Pode ajuda-los a viver no presente,
aaceitaras coisascomoelassaoe
nao apenas a esperar pela morte.

As pessoas, em geral, tendem a ser
mais espirituais e transcendentes e
menosreligiosas quandoenfrentam
a sua propria mortalidade. Ouvir
as suas reflexdes sobre questdes
espirituais, o sentido da vida, a
razdo do sofrimento, ajuda-as
muitas vezes a ganhar alguma paz
interior. Por vezes, ndo é util entrar
nas respostas que os moribundos
encontram por si proprios, porque
eles véem e tocam certamente um
grau de realidade mais profundo
do que nés. Em alguns casos, a
confrontagdo inicial com o seu
sofrimento pode provocar uma
crise profunda dos seus valores
espirituais, mas felizmente esta
fase € geralmente transitoria.
Algumas pessoas precisam de
um conselheiro religioso para lhes
dar resposta. Os prestadores de
cuidados de saude devem respeitar
asnecessidadesreligiosasdosseus
doentes e, se possivel, colaborar
na sua pratica como forma de
respeito pelos seus direitos [14,23].
Ha doentes que querem ouvir
gue outras pessoas, has mesmas



circunstancias, tiveram o mesmo
problema e conseguiram lidar com
ele, que nos, que cuidamos deles,
também temos as nossas duvidas
e receios emrelagcdo a morte e que
vemos o problema espiritual da
mesma forma que um problema
fisico ou psicossocial. No fundo,
para se sentirem em paz, estas
pessoas querem ouvir de nés que
sd0 normais e que estao a viver
algo que é comum a todos.

11. COMO CONTRIBUIR PARA A
MANUTENGAO DA AUTO-ESTIMA?

A fase terminal € um processo
de perda progressiva em que o
doente experimenta alteragdes na
identidade social, nas capacidades

fisicas, na atratividade e na
autonomia.Enxerga 0s seus
pontos de referéncia habituais
menos intensos, conduzindo a

inquietacdo, a falta de sentido
e a desesperanca [2,8,14]. Para
promover a sua autoestima e a
aceitacao das suas limitagdes, os
prestadores de cuidados devem
tentar evitar a superprotecdo ou
a superdependéncia. Permitir
que continuem a fazer por si
proprios as atividades de que sao
capazes e a participar nos seus
cuidados pessoais ou em tudo o
que desejarem, mesmo que isso
lhes tome mais tempo. Assim, é
importante: a) centrarasuaatencgao
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naquilo que ainda pode fazer e nao
nas fungdes perdidas; b) transmitir-
lhe mensagens coerentes de
compreensdao e de ajuda; «c)
permitir-lhe exprimir livremente as
suas emocdes e empatizar com
elas; e d) prestar atencdo até aos
mais pequenos pormenores.

O ’> A%
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Nas fases iniciais da doencga, faz
todo o sentido programar algumas
actividades de lazer ou de terapia
ocupacional para ajudar a pessoa
a aproveitar melhor o tempo livre e
a contrariar o tédio que aumenta a
sua deterioragcdo emocional e fisica.
A situacdo do doente serd mais
suportavel se ele tiver uma razao
para viver, de modo a nao cair no
desespero e nadepressao, peloque é
do seu interesse desenvolver alguns
objetivos exequiveis que possam
mudar a medida que a doenga
progride. As tarefas que o doente
assume nesta fase da vida tém de
ser escolhidas com muito cuidado
para que possam dar sentido e
significado a sua propria existéncia.
Os doentes precisam sentir que



continuam a ser importantes
para 0s seus entes queridos ou
amigos. E essencial envolvé-los nas
decisdes que sdo tomadas sobre
0 seu tratamento e na familia, para
gque nao se sintam espectadores
do que esta a acontecer e que o
mundo pode funcionar sem eles.
Seria bom recordar que muitas
das maiores criacdes e realizacdes
da humanidade surgiram da
adversidade,dosofrimentoedaquilo
a que hoje chamamos catastrofe.
“O nosso mundo”, diz Doyle [24],
‘seria um lugar muito mais pobre
se nao se tivesse permitido que os
aflitos fossem produtivos até ao
fim’. O homem pode continuar a ter
um espirito poderoso e fértil até o
ultimo momento da sua existéncia
e, tal como o canto final do cisne,
pode mesmo nos seus ultimos
dias criar algumas das suas obras
mais espléndidas [14].Uma revisao
da sua biografia com a ajuda de
fotografias e a recordacdo de que
foi capaz de resolver dificuldades
no passado, tende quase sempre a
ajudar o moribundo a sentir que a
sua vida e os seus esfor¢cos foram
Uteis e o ajudara a adquirir uma
idéia mais positiva da sua propria
existéncia para enfrentaramorteem
melhores condi¢des. De um modo
geral, se quiser confortar a pessoa,
o melhor é dizer-lhe simplesmente
que é amada por aquilo que é e que
néo precisa mudar.

25

12. O QUE FAZER QUANDO O
PACIENTE AFIRMA QUERER
MORRER?

Quando um doente pede a morte
apesar dos cuidados que lhe
sdao oferecidos, deve-se tentar
descobrir o que esta por detras
desse pedido.

Ele pode revelar (a) falta de
apoio psicoldgico, angustia,
desesperanca, medo ou depressao;
b) insuficiéncia de tratamentos
paliativos, como a necessidade de
controlaralgum sintomaincémodo;
c) desejo de ver suprimido qualquer
tratamento que vise prolongar
a sua existéncia, porque teme
uma ma qualidade de vida final,
dores intrataveis, imobilidade,
desfiguracao, incontinéncia,
confusao ou acabar numa Unidade
de Cuidados Intensivos isolado dos
seus entes queridos; d) recusa em
experimentar novos tratamentos,
porque os que ja efetuou néo
tiveram sucesso; €) sentimento de
serum fardo para a familia, de estar
dependente dos outros ou de ser
inutil; e f) necessidade de clarificar
a sua mente e de ficar aliviado, por
a eutanasia ndo ser uma opg¢ao
de tratamento, a depender da
aceitacao juridica do pais em que
resida [20,25,26].



os doentes nao
guerem realmente morrer, mas
simplesmente nao querem
continuar a viver gracas a um
tratamento médico que 0s mantém
vivos artificialmente. Neste caso
€ util ouvi-los com sensibilidade e
dar-lhes uma explicagao cuidadosa
do que pode ser oferecido a partir
de agora para melhorar a sua
qualidade de vida, as mudancas
no tratamento e o respeito pelos
seus desejos. Muitas das suas
razdes tendem a ser eliminadas
através de CP adequados. Os
CP ofertardao um maior apoio
na formacdo dos familiares, se
forem tratados no domicilio ou no
caso de sua internacdoem uma
Unidade de CP para controlar

Muitas vezes,

0os sintomas mais complexos.
Também proporcionarao descanso
a familia, sendo geralmente

possivel assegurar que a morte
ocorra de forma natural e indolor.
“A preservacao da vida a qualquer
custo ndo € necessariamente o
caminho certo.Sobretudo quando
o sacrificio pessoal é tal que o
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doente o considera inaceitavel, pelo
que € justificavel reter ou retirar
intervengdes que prolonguem avida
quando estas nao estao de acordo
com a vontade do doente. Salvo se
tais intervengdes possam alterar
0 curso da doenca e ndo sejam
apenas um meio de prolongar a
agonia [20]. Se o doente insistir em
morrer apesar de estar a ser tratado
com os melhores meios paliativos
disponiveis, deve ser informado
do seu direito de recusar qualquer
nutricdo, terapia e hidratagdo
parentéricas, mesmo que a sua
morte resulte dessa recusa, por
respeito pela sua autodeterminagao
[20,26], elementos que, de certa
maneira, devem estar alinhados
as legislacbes de cada pais. Ha
paises que o jejum € uma alternativa
legal e moralmente aceitavel ao
suicidio assistido pelo médico ou a
eutanasia ativa voluntaria.

Importante salientar que ambas
as condicbes nao encontram
respaldo na legislacao brasileira. Se
este desejo for expresso de forma
adequada e repetida, essa decisao
deve ser considerada racional [27].
Do mesmo modo, mesmo que nao
haja justificacdo aparente para
aceitar que alguém sofra dor, as
suas decisdes em contrario devem
ser respeitadas. No entanto, estes
doentes devem também saber
que 0s médicos nao sao obrigados
a aceder aos seus pedidos se o0s



considerarem inadequados ou
injustificados, assim como devem
ter conhecimento que a pratica da
medicina encontra-se sob a luz da
legislacdo e dos codigos de ética
de cada pais.

13. COMO CUIDAR DO PACIENTE
NA INCONSCIENCIA?

Na proximidade da morte, muitos
doentes tendem a entrar num
estadodepenumbraentreavidaea
morte, em que parecem continuar
a ter consciéncia do som, do tato
e de outros sentidos em menor
grau, o que por vezes lhes permite
perceber a presenca de outras
pessoas. Isto € demonstrado pela
observacao de como alguns ficam
irritados e inquietos se forem
deixados sozinhos ou tranquilos
quando alguém se senta ao seu
lado e lhes toca. Por conseguinte,
o doente deve ser tratado com a
maior delicadeza possivel, como
se estivesse consciente, até
mesmo explicando-lhe as coisas a
fazer, tais como: os procedimentos
de cateterizacao, as injeccoes, as
mudancas de posicao, as visitas,
as horas do dia, etc..

Esta iniciativa pode contribuir
para o tranquilizar. Respeitar a
sua dignidade desta forma, ndo so6
ajuda a familia, mas também serve
para lembrar a equipe que esta a
cuidar de uma pessoa [8].
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Por vezes, o doente deseja abster-

se de qualquer
mesmo com 0s seus entes
queridos e fica intensamente
irritado com qualquer estimulo.
Embora consciente, mantém os
olhos fechados a maior parte do
tempo e recusa-se a comer ou a
beber. Esta pode ser uma forma
de evitar a dor da partida e de se
preparar para a morte. A morte
tende a serum momento tranquilo
e a transicao para ainconsciéncia
€ muitas vezes impercetivel.

comunicacgéao,

Amedidaqueamorte seaproxima,
o0 médico discutira com a familia
a necessidade de descontinuar
alguns medicamentos que ja
nao sao uteis, a manutencao
de outros, como a morfina
e a utilizacdo de vias de
administracao alternativas, como
a via subcutanea. O desejo de
oferecer alimento € um instinto
natural poderoso, que deve ser
avaliado individualmente de
acordo com as necessidades



do doente. Os familiares ficam
muitas vezes preocupados
quando o doente ndo consegue
ingerir alimentos ou agua e serdo
ajudados por uma explicacdo do
motivo pelo qual estes ja ndo sao
benéficos, uma vez que um certo
grau de desidratacdo dara mais
conforto ao reduzir as secregdes
salivares e brbnquicas na fase
final. Aboca seca sera tratada com
medidas locais e os olhos secos
com lagrimas artificiais [8,22].

14. AJUDA A FAMILIA

Ao cuidar dos moribundos, as
suas necessidades ndo podem
ser separadas das da sua familia,
porque as duas partes funcionam
como uma unidade. Uma das
maiores preocupacdes da pessoa
doente € a grave perturbacao
do seu lar causada pela doenca
e ela agradece tudo o que é
feito pela sua familia. A sua
presenca em casa desencadeia
geralmente uma combinagéo
de magoa, raiva, tristeza e
depressdo, capaz de influenciar
as relagcdes interpessoais e as
dos seus cuidadores.Os desafios
enfrentados pelos familiares,
principalmente quando o doente
fica acamado, sdo: a) encontrar o
equilibrio entre agir naturalmente
ou exagerar nos cuidados; b)
redistribuir os papéis e tarefas do
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doente; c) aceitar o apoio para
cuidar do doente e interagir com
a equipe de cuidados; e d) ajudar
o doente a deixar suas coisas
em ordem e a despedir-se [8,28-
30]. Por estas razbes, a familia
necessita de informacado clara
sobre a doenca, a sua evolugéo
provavel, como cuidar do doente,
como melhorar as relagdes
pessoais e 0s varios apoios
fisicos, emocionais e financeiros
disponiveis na sua comunidade.

A angustia e a ansiedade da
familia, o alivio dos sentimentos
de culpa e de frustracao, requerem
frequentemente a escuta e
a utilizacdo de técnicas que
facilitem a comunicacdo com os
diversos membros da familia e a
quebrada conspiragcao do siléncio.
Muitas familias passam pelas
mesmas fases de adaptacdo a
doenca e a morte que os doentes.
Necessitam de uma compreensao
especial se estiverem presas em
alguma dessas fases, como a
descrencga, a negacao, a raiva ou o
ressentimento e se ndo estiverem
resignadas a morte. Necessitam
de compreensao, de simpatia e de
algum alivio para a sua apreensao
einseguranca.Da mesma maneira,
poderem falar abertamente sobre
as dificuldades e os problemas
causados pela doenca. Se
estiverem com medos, com



ansiedade, depressdo ou culpa,
nao serao capazes de dar apoio e
compreensao ao familiar quando
ele mais precisa [7,28-29].

Os cuidadores proximos tendem
a sentir-se mais cansados ou

estressados, particularmente
na fase final, sendo necesséario
avaliar a situacao, a sua rede de
apoio e falar com eles, comecgando
por lhes dizer que reconhece as
dificuldades que estao a sentir e os
problemasquesaofrequentemente
encontrados nestes casos para
facilitar a expressdo das suas
preocupacodes [31-33].

E interesante recomendar que
os familiares fagam uma lista
de coisas que precisam, para a
eventualidade de que lhes seja
oferecida a opcéo de internacgéo
do paciente em uma Unidade de
Cuidados Paliativos para avaliagao
dos sintomas e estabilizagdo
quando considerarem apropriado
ou se sentirem sobrecarregados.

Muitas vezes, assisténcia fisica
ou financeira, ou uma simples
adaptacao do domicilio, pode
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reduzir significativamente a carga
de cuidados de saude. Outras
ajudas praticas possiveis sao: levar
as criangas ao cinema, fazer algum
trabalho em casa ou, em caso
de morte, servir de intermediario
nos varios procedimentos
administrativos, nos preparativos
para o funeral, etc.

A gestao adequada dos problemas
psicossociais dos doentes e das
suas familias que sofrem de luto
antecipado exige geralmente
o esforco coordenado de uma
equipe composta por meédicos,
enfermeiros, terapeutasfamiliares,
psicologos, lideres religiosos e
voluntarios. A equipe assistencial
pode fazer muito para organizar e
ajudar a familia a desempenhar
um papel junto da pessoa doente,
substituindo sequencialmente os
seus membros nas varias tarefas
para evitar o esgotamento, dando a
cada um a oportunidade de sentir
que contribuiu significativamente
para os seus cuidados.

A familia tem tendéncia a recordar
vivamente o0s acontecimentos
que rodeiam a morte de um ente
querido.Portanto, a atencado que
lhe édadanasultimashoraseasua
presenca numa morte tranquila
sdo essenciais para a percecgao
de que fizeram o seu melhor e que
isso constitui uma fonte de bem-



estar futuro. A disponibilidade
para com eles continuara durante
o luto, porque a depressao e os
sentimentos de desolagcdo tendem
a persistir durante varios meses.

E  importante  deixar uma
janela aberta para uma nova
comunicacdo com a familia,
porque nesta fas, as maos amigas
e 0 apoio humano sdo necessarios,
talvez mais do que nunca, até que
as atividades normais possam ser
retomadas [31-33].

15. A ASSIMILAGAO DA MORTE

A morte na familia pode atuar,
ao longo do tempo, como um
gatilho crucial para emogdes que,
muitas vezes, tém uma longa
historia. A aceitagcdo do luto pela
perda de um ente querido é capaz
de motivar uma mudanca nas
relagcdes interpessoais, permitindo
que os que ficam aprendam a
compreender-se melhor. Muitas
vezes, é necessaria a ocorréncia de
uma morte para aproximar pessoas
afastadas, quebrar barreiras
quotidianas, libertar emocgdes
reprimidas e fortalecer amizades.

A expressao aberta do luto apés
a morte é natural e desejavel e
representa uma saida psicoldgica
e fisiolégica para as emocgodes
reprimidas. Os sentimentos
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de perda afetam os diferentes
membros da familia de forma
diferente, dependendo da idade
e da relacdo anterior. As criancas
entre os 3 e os 5 anos e os
adolescentes sdo 0s grupos com
maior risco de luto patoldégico com
perturbacdes psicoldgicas.

Outrascircunstanciassusceptiveis
de desencadear um luto anormal
sdo: a) enlutados com pouco
apoio social; b) viuvas jovens com
filhos em casa, necessitadas de
apoio financeiro e sem familiares
proximos; ¢) criangas que
perderam a mae; d) se a morte
ocorreu apo6s uma doencga curtaou
se foi rodeada de circunstancias
particularmente traumaticas; e) se
ha histéria de doenca depressiva
grave ou tentativas de suicidio
anteriores e f) se houver suspeita
de aumento da ingestao de alcool
ou tranquilizantes [31-33].

De um modo geral, a reacdo de
luto sera mais prolongada e mais
culpabilizante entre aqueles que
ndo enfrentaram realisticamente
a aproximagcao da morte. Nos
idosos, as reaccgodes de luto duram
mais tempo devido as dificuldades
de adaptagdo a mudanca, a
soliddo e ao medo do futuro, com
um aumento da mortalidade no
primeiro ano de viuvez.



PWroblema néo esta na morte, mas
em saber como viver a existéncia
depois dela e lidar com a dor
de uma perda de forma criativa.
Como alguém disse: “uma morte
ou nos acorda ou nos adormece”,
porque ha duas maneiras de lidar
com o infortunio: sentarmo-nos
e lamentarmos o nosso destino,
dizendo a nds proprios “porqué eu?
E mais dificil recuperar da perda
de uma ma relacdo do que de uma
relacdo outrora excelente. A maioria
das pessoas nao “supera” ador.

Primeiro aprendem a aceita-la e
depois a viver com ela [31-33].
Os métodos de apoio emocional
devemtentaradaptar-se asituagéao
de cada membro da familia e a
fase que esta a atravessar. Como
disse Miguel de Unamuno, “o
mundo nao precisa de mais luz,
mas de cordialidade. Nao é a
escuriddo que nos mata, mas a
indiferenca”. Na fase finale no luto,
a necessidade de cordialidade
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da familia € maior do que nunca,
pelo que o afeto e a preocupacao
que lhes é demonstrada sado duas
das formas mais humanas que
existem para contribuir para a sua
autoestima e tornar o seu luto
mais suportavel.

16. COMO OBTER APOIO PARA SI
PROPRIO?

O prestador de cuidados precisa
desenvolver um conjunto
de valores, competéncias e
disposicao interior para lidar com
facilidade com as varias situacoes
dificeis que surgem nos cuidados
aos moribundos. Para que uma
relacdo seja terapéutica, a boa
vontade e as boas maneiras devem
estar associadas a uma formacéao
continua em ajuda, sensibilidade
e paciéncia, de modo a poder
preencher o que é feito, dito e
pensado com calor e afeto [34].
Assim como a lidar com a carga
emocional de ser cuidador e nao
se esgotar no esforgo.

O aspecto terapéutico de uma
forma estimulante de falar e de
se comportar com o doente € algo
que deve-se despender esforgos
por aumentar, porque a presencga
do cuidador torna-se ainda mais
importante quando o doente esta
gravemente doente, com o moral
baixo e a confianca abalada.



Para fazer bem o seu trabalho

numa perspectiva mais realista, o
prestador de cuidados deve, em
primeiro lugar, tentar compreender
o conteudo da doenca e do
sofrimento. Einteressanteimaginar
a situacao se nos dissessem que
sO nos restam alguns dias de
vida, sera que continuariamos a
fazer o que estamos a fazer neste
momento? Alguns diriam que,
depois da noticia que recebemos,
certas coisas ja nao valeriam a
pena... O que diriamos?[34].

A idéia da morte é geralmente
reprimida porque nao podemos
tolerar a frustracdo que ela nos
causa. Muitas vezes temos medo
denosaproximarmosde quemesta
a sofrer, talvez em parte porque
tememos anossa propriadore que
falhemos na tentativa, mas este
€ um aspecto que também pode
ser melhorado pela educacéo e
pelavontade. Sabemos que cuidar
de um paciente com doenca
terminal, embora seja exigente
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e cansativo porque se trata de
cuidados pessoais intensivos e
nao curativos, é, e continuara a
ser, uma das coisas mais positivas
que um ser humano pode fazer
por outro. Ha grupos, como o0s
profissionais de saude, que
intervém neste ambiente, porque
estao convencidos de que o seu
esforgco, aparentemente pequeno,
€ mais valioso para estes seres do
que ficarem de bragos cruzados a
pensar que nao ha nada a fazer.

Os que mais parecem temer a
morte sdo os que estdo menos
habituados a viver e a aproveitar
o momento. Oscar Wells diz: “Se
ndo soubéssemos que vamos
morrer, nado haveria nada na
vida que fosse suficientemente
valioso”. Para reduzir o nosso
medo da morte, devemos tentar
viver cada dia como se fosse o
ultimo e terminar mentalmente a
noite com o presente e as coisas
que nele adquirimos e recomecar
no dia seguinte como se fosse algo
novo e fresco.7g

A companhia social ndo € apenas
uma forma de entrar em contato
com o sofrimento humano, mas
tambémumaformadeexperimentar
o amor. No entanto, o prestador de
cuidados deve aprender a valorizar
0 que realmente faz sentido, a ser
tolerante consigo proprio, a saber



recarregar-se emocionalmente e a
gastar o seu tempo livre em coisas
que o fazem feliz, como cultivar
amizades e tentar harmonizar a sua
vida profissional e privada. Sera util
ter uma pessoa em quem confie
para falar abertamente sobre os
seus sentimentos e encontrar uma
saida para as suas preocupacgoes.

Os que mais parecem temer a
morte sdo 0s que estdo menos
habituados a viver e a aproveitar
o momento. Oscar Wells diz: “Se
nado soubéssemos que vamos
morrer, ndo haveria nada na
vida que fosse suficientemente
valioso”. Para reduzir o nosso
medo da morte, devemos tentar
viver cada dia como se fosse o
ultimo e terminar mentalmente a
noite com o presente e as coisas
que nele adquirimos e recomecar
no dia seguinte como se fosse
algo novo e fresco.

A companhia social ndo é apenas
uma forma de entrar em contato
com o sofrimento humano, mas
tambémumaformadeexperimentar
o amor. No entanto, o prestador de
cuidados deve aprender a valorizar
o que realmente faz sentido, a ser
tolerante consigo préprio, a saber
recarregar-se emocionalmente e a
gastar o seu tempo livre em coisas
que o fazem feliz, como cultivar
amizades e tentar harmonizar a sua
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vida profissional e privada. Sera util
ter uma pessoa em quem confie
para falar abertamente sobre os
seus sentimentos e encontrar uma
saida para as suas preocupacoes.

17. 0 QUE SAO CUIDADOS
PALIATIVOS?

Os CP sao um programa de
tratamento destinado a aliviar
0s sintomas angustiantes e
a aumentar o conforto de um
doente que sofre de uma doenca
potencialmente fatal a curto prazo.
Incluem o controle especializado
dos sintomas, o apoio ao doente e
a familia nos diferentes problemas
provocados pela doenca, a
preparagdo para a morte e 0s
cuidados posteriores para as
pessoas em luto, pelo que se diz
que oferecem “cuidados totais”.
Devido a melhoria significativa da
qualidade de vida que se obtém
com este nivel de atencao, estes
devem ser utilizados como terapia
complementar, desde o momento
do diagnodstico e nao apenas na
fase final da vida.

Os Cuidados Paliativos (CP)
surgiram na década de 1960,
na Gra-Bretanha, como um
movimento de solidariedade para
prevenir e aliviar o sofrimento
das pessoas com doencgas
oncoldégicas mas, dado o conforto
gue proporcionam, passaram a ser



cada vez mais utilizados em muitas
doencas crOnicas e situacdes
limitadoras ou ameacadoras davida
para ajudar os doentes a lidarcoma
sua doenca e para oferecer apoio as
suas familias ou entes queridos.

Os CP funcionam num quadro
de referéncia ético de qualidade
notavel, de solidariedade paracom
os que sofrem e de empenhamento
ao servico da autonomia e da
dignidade da pessoa. Ao contrario
de outras especialidades médicas,
a morte ndo é aqui considerada
como um fracasso, porque o que
conta é o alivio e a prevencao do
sofrimento e ndo necessariamente
o prolongamento da vida.

O seu objetivo é oferecer a pessoa
que esta a morrer a possibilidade
de viver esses momentos de graca
e de lucidez, de uma forma que lhe
permitaamar os outros, sersereno,
lidar com questdes incompletas e
preparar-se pacificamente para a
morte com o amparo de alguém ou
de algo que esta dentro do dominio
do natural [34,35].

E bem possivelque umaabordagem
mais humana e racional dos
cuidados em fim de vida se torne
em breve a norma e ndo a excegao
[36], sobretudo se for oferecida
uma medicina que transforme a
qualidade de vida e de morte, ou
seja, que cumpra o papel para
o qual foi concebida, que é o de
servir o doente e ndo a doenca e de
o servir bem até a morte.

Quando o doente pode morrer
em paz, com conforto e quando
tanto o doente como a sua familia
receberam um apoio emocional
adequado, descobre-se  que
procurar e aliviar o mal-estar
fisico e emocional de uma pessoa
€ tdo importante como a cura,
da conteudo a sua vida e torna a
solidariedade real.

“Se podes curar, cura. Se nao puderes curar, acalma. Se nao puderes

acalmar, conforta’’.
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DIREITOS DA PESSOA COM DOENCA EM ESTADO TERMINAL

. Sertratado como um ser humano até ao fim da vida.
Receber cuidados personalizados.
Participar nas decisdes que afetam os cuidados que lhe serdo prestados.
Receber os meios necessarios para combater a dor.

Receber umaresposta adequada e honesta as suas perguntas, dando-lhe
toda a informacgao que possa assumir e integrar.

Manter a sua hierarquia de valores e ndo ser discriminado pelo facto de
as suas decisdes poderem ser diferentes das dos seus prestadores de
cuidados.

Manter e expressar a sua fé.

. Ser tratado por profissionais competentes, com capacidade de
comunicagao e que o possam ajudar a lidar com a sua morte.

. Ser confortado pela familia e amigos que deseja que estejam consigo,
durante todo o processo da sua doenga e na ocasiao da morte.

10. Morrer em paz e com dignidade.
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CARTA DOS DIREITOS DA CRIANCA MORIBUNDA

Ser considerada como “uma pessoa” até a morte, independentemente da
idade, do local, da condigéo e do contexto dos cuidados.

Receber tratamento efetivo, completo, qualificado, abrangente e cuidados
continuados, para o alivio da dor e de outros sintomas fisicos e psicoldgicos
que causam sofrimento.

Ser escutado e adequadamente informado sobre a sua doenga, tendo em
conta os seus desejos, idade e capacidade de compreensao.

Participar, com base nas suas capacidades, valores e desejos, na escolha
dos cuidados e tratamentos relacionados com a sua vida, doenca e morte.

A exprimir 0s seus sentimentos, desejos e expectativas e a que estes sejam
tomados em consideracéao.

A respeitar as suas crengas culturais, espirituais e religiosas e a receber
assisténcia e apoio espiritual de acordo com os seus desejos e escolhas.

Ter uma vida social e relacional adequada a sua idade, condigdes e
expectativas.

Estar rodeado de familiares e entes queridos que estejam envolvidos na
organizacao e prestacao dos seus cuidados e ser apoiado para lidar com
os problemas emocionais e financeiros que possam surgir da sua situacao.

Receber os cuidados num local adequado a sua idade, necessidades
e desejos e que permita a familia estar préoxima e envolvida nos seus
cuidados.

. Ter acesso a servigcos de cuidados paliativos pediatricos que respeitem
os seus melhores interesses e evitem manobras flteis e excessivamente
intrusivas e a negligéncia terapéutica.







Lengdis Maranhenses-Maranhao-Brasil Foto: Matheus Brandao

“Nada pode ter um efeito mais imediato na qualidade de vida e
no alivio do sofrimento, ndo s6 dos doentes com cancer mas
também das suas familias, do que a aplicacdo dos
conhecimentos existentes no dominio dos cuidados paliativos”.
JAN STIERNSWAARD

Antigo Diretor da O.M.S. para os Cuidados Paliativos
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