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Resumo

Um dos grandes medos da humanidade é o do sofrimento na hora da morte. Ha
a crenca de que esse momento sempre € acompanhado de dor extrema e de um
sofrimento insuportavel e, até mesmo, de que hd a necessidade do enfermo
estar inconsciente nessa hora. Porém existem modelos alternativos de gestao de
fim de vida, como os Cuidados Paliativos que destinam-se a assistir os pacientes
sem possibilidade de cura, sendo um modelo de cuidado que considera o
processo de morrer como parte da vida. O objetivo deste estudo é abordar os
aspectos psicoldgicos do paciente, da familia e dos profissionais de saude
envolvidos na pratica dos cuidados paliativos. Utilizou-se a revisdo bibliografica
como método investigativo. Realizou-se pesquisa nas bases de dados em lingua
portuguesa: SciELO, LILACS, BVS Psicologia, Index Psi Revistas Técnico-
Cientificas, Index Psi Divulgacao Cientifica, Index Psi TESES, Index Psi TCCs,
PePSIC, Portal Revistas USP e Anais de Congressos em Psicologia. Também
foram analisados livros e artigos que se encontravam nas referéncias
bibliogréficas das fontes indexadas. Recorreu-se as palavras-chaves
terminalidade; cuidados de fim de vida; cuidados paliativos; aspectos
psicoldgicos; abordagem psicoldégica. Conclui-se que o paciente, a familia e
equipe de saude vivenciam situacdes e sentimentos que abalam e desorganizam
seu psiquismo ao se depararem com a inevitabilidade da morte. Cuidar do
psicologico desses sujeitos € tdo necessario quanto cuidar do aspecto fisico, do
social e espiritual, pois sdao formados por todos eles e precisam ser
compreendidos em todas as suas dimensdes. Dessa forma, a presenca do
psicélogo dentro da equipe multiprofissional se faz fundamental, para auxiliar na
elaboragéo dos sentimentos e questdes suscitadas pelo processo do morrer.

Palavras-Chave: Cuidados Paliativos, Terminalidade, Aspectos Psicoldgicos,
Cuidados de dim de vida, Abordagem Psicologica
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“Eu me importo pelo fato de vocé ser vocé,

me importo até o ultimo momento de sua vida e
faremos tudo o que esta ao nosso alcance,

nao somente para ajudar vocé a morrer em paz,

mas também para vocé viver até o dia da sua morte”

Cecily Saunders



Introducao

Um dos grandes medos da humanidade é o do sofrimento na hora ua
morte. Ha a crenca de que esse momento sempre € acompanhado de dor
extrema e de um sofrimento insuportavel e, até mesmo, de que ha a
necessidade do enfermo estar inconsciente nessa hora. Essas crencas sao
reforcadas por algumas praticas da medicina que, por vezes, utiliza medidas
intteis e dolorosas de sobrevivéncia, prolongando o sofrimento do paciente. Os
hospitais gerais ndo estdo equipados para oferecer a assisténcia que visa o
cuidado, o alivio e o conforto (Kovacs, 1992).

A partir da minha experiéncia como psicéloga hospitalar vivenciando a
rotina dos pacientes em fase final de vida internados no Centro de Terapia
Intensiva de um hospital privado de grande porte do Rio de Janeiro, surgiu o
interesse em investigar os Cuidados Paliativos como uma abordagem alternativa
para esses pacientes e, mais especificamente, os aspectos psicologicos do
paciente, da familia e da equipe de saude diante da iminéncia de morte. “Como
é realizada esta abordagem?”. “Como se comportam paciente, familia e equipe
diante de uma doenga incuravel e em fase terminal?”. “Que aspectos
psicoldgicos surgem na pratica dos Cuidados Paliativos?”. “Que questdes éticas
permeiam essa abordagem?”. Essas foram perguntas que emergiram ao pensar
o tema.

Os cuidados paliativos destinam-se a assistir os pacientes sem
possibilidade de cura, sendo um modelo de cuidado que considera 0 processo
de morrer como parte da vida. Fundamenta-se em terapéuticas capazes de
oferecer a esse paciente um cuidado focado no aumento da qualidade de vida,
na diminuicdo dos sintomas e no respeito aos direitos individuais, utilizando a
racionalidade terapéutica e a bioética como ferramentas. A familia é vista como
continuacdo do paciente e por isso também ¢ assistida em todas as suas
necessidades (Oliveira e Silva, 2010).

Segundo essa abordagem, o foco da atengao deixa de ser a doencga a ser
curada e passa a ser o individuo que é entendido como um ser biogréfico,



complexo em suas dimensdes fisicas, psiquicas e espirituais, ativo e com direito
a informacgao e a autonomia para tomar decisées a respeito de seu tratamento,
além da atencédo personalizada a sua familia e a busca da exceléncia no

controle dos sintomas (Oliveira, 2008 apud Oliveira e Silva, 2010).

Porém questdes relacionadas ao fim da vida e a limitagdo de tratamentos
de suporte em pacientes com doengas em fase terminal ainda sdo considerados
como tabu no Brasil e a discussdo aprofundada sobre o tema foi negligenciada
durante anos até bem pouco tempo (Soares, Terzi e Piva, 2007).

E dentro deste cenario que este trabalho se desenvolve e se propde a
compreender de forma integral os Cuidados Paliativos. A questdo central do
estudo diz respeito a dimensado psicoldgica envolvida desde o momento do
diagnéstico de uma doenga potencialmente fatal até o processo de morte do
paciente.

Portanto, o objetivo deste estudo € abordar os aspectos psicolégicos do
paciente, da familia e dos profissionais de saude envolvidos na pratica dos
cuidados paliativos.

No Capitulo 1 (“Sobre a Morte”), serdo retratadas as varias
representagdes da morte ao longo da Histéria a partir das referéncias de Phillipe
Aries; os conceitos de “Morte Moderna” e “Morte Contemporanea”, além da
relacao dessas representacées com o desenvolvimento da pratica da Medicina.

O aprofundamento histérico e conceitual do Movimento Hospice e dos
Cuidados Paliativos é tema do Capitulo 2 (“Cuidados paliativos: Historico e
Conceitos”). Aqui serdo abordados: a origem dos hospices, a criacao dos
primeiros hospices modernos, a importancia do trabalho de Cecily Saunders e a
contribuicdo fundamental de Elizabeth Kubler-Ross para os cuidados de fim de
vida, a filosofia e a pratica dos Cuidados Paliativos.

No Capitulo 3 (“Aspectos Psicologicos nos Cuidados Paliativos”),
tematica central deste estudo, poderemos conhecer mais de perto quem sao os
personagens desse cenario: “O Paciente”, “A Familia” e “A Equipe de Saude”. E
0s aspectos psicolégicos que perpassam por eles ao vivenciarem os Cuidados
Paliativos seréo discutidos.



O Capitulo 4 (“Bioética e Cuidados paliativos”) centra-se nos principios
da bioética e nos assuntos polémicos do fim de vida: Eutanasia, Distanasia,
Ortotanasia, além da relacao desta ultima com os Cuidados Paliativos.

Para atingir o objetivo deste estudo, utilizar-se-a revisdo bibliografica como
método investigativo. Realizou-se pesquisa nas bases de dados em lingua
portuguesa: SciELO, LILACS, BVS Psicologia, Index Psi Revistas Técnico-
Cientificas, Index Psi Divulgacao Cientifica, Index Psi TESES, Index Psi TCCs,
PePSIC, Portal Revistas USP e Anais de Congressos em Psicologia. Também
foram analisados livros e artigos que se encontravam nas referéncias
bibliogréficas das fontes indexadas. Recorreu-se as palavras-chaves
terminalidade; cuidados de fim de vida; cuidados paliativos; aspectos psicologi-
cos; abordagem psicoldgica.

A investigacdo da abordagem dos Cuidados Paliativos e das questbes
psicoldgicas envolvidas nela se faz necessaria para a aproximagao da sociedade
com esse modelo alternativo de gestédo de fim de vida num momento onde todos
os esforgos estao sendo feitos para a rehumanizag¢éao da saude.



1. Sobre a Morte

O morrer ndo é somente um acontecimento bioldgico, fisico, mas um
processo construido pela sociedade. Uma comunidade pode decretar a morte
social de um individuo caso ele descumpra certas regras vigentes na mesma. Os
sentidos dados ao processo de morrer e a doenga sao influenciados pelo
momento da histéria e pelo contexto cultural e social (Menezes, 2004).

A morte e suas representacdes sociais e culturais tém sido objeto de
estudo desde o inicio do século XX. Porém, somente apdés a Segunda Guerra
Mundial é que o tema surge como foco de atencdo de pesquisadores (Kévacs,
1992).

Phillipe Aries, importante estudioso do tema, realizou vasta pesquisa
sobre as mudancas nas representacdes da morte desde a ldade Média até o
século XX. Cada periodo é caracterizado por uma forma de morrer: a “morte
domada”, a “morte de si mesmo”, a “morte do outro” e a “morte invertida” (op.
cit.).

A “Morte domada”

Caracteristica da ldade Medieval. E a morte aceita pelo homem. A
pessoa sabia que seu destino era morrer na guerra ou por epidemias e pragas.
Era uma morte ritualizada, resignada e publica. A morte era aguardada pelo
enfermo em seu leito, em sua casa, cercado de parentes, amigos e criangas que
realizavam os rituais caracteristicos daquela comunidade. A morte subita era

temida, pois ndo permitiria a realizagdo dos rituais de despedida (op. cit.).
A “Morte de si mesmo”

A partir dos séculos Xl e Xl até o século XIV, o homem comega a
questionar-se sobre 0 que acontecia apds a sua morte, dando-se conta do limite

de sua propria existéncia, de sua finitude. Surge o0 medo do juizo final, do
julgamento da alma, do inferno. O apego as coisas terrenas e materiais €
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condenado pela Igreja, surgindo, nesse momento, as oragbes e missas para 0s
mortos, os ritos funebres e os testamentos (op. cit.).

A “Morte do Outro”

Considerada a morte romantica, € a morte do século XIX até o século XX.
Aqui a morte é desejada, pois € vista como oportunidade de “reencontrar” os
entes queridos, a possibilidade de repouso eterno. Por outro lado, a morte torna-
se insuportavel pela separagao que causa. O medo das almas penadas da inicio
aos rituais para afastamento desses “seres” e ha receio das epidemias causadas
pelos restos mortais. Comecga a separagao e o distanciamento entre mortos e
vivos (Koévacs, 1992).

A Morte “Invertida”

E a morte suja, vergonhosa, que se tenta esconder. A morte deveria
passar despercebida. Passa a ser considerada um fracasso e, por isso, deveria
ser silenciada. A morte é levada para os hospitais. Os cuidados com os doentes
viram monopdlio das instituicbes médicas e ndao mais sao realizados pelas
familias em seus lares. A instituicdo hospitalar € bem-vinda nesse momento, pois
camufla a morte e os aspectos repugnantes da doenca: as secregdes, 0S
cheiros, os ruidos, o sofrimento (op. cit.; Menezes, 2004).

Até o século XVIII, a instituicdo hospitalar era comandada por religiosos,
e realizava, basicamente, assisténcia as pessoas pobres e doentes. Nao havia
ainda a influéncia da medicina, apenas trabalho voluntario realizado por
religiosos e por pessoas que almejavam a sua prépria salvagdo através da
caridade. O hospital excluia e segregava aqueles que perturbavam a ordem
publica: pobres a beira da morte. Era um morredouro € ndo um lugar de cura

(op. cit.).

O surgimento da disciplina e da ordem no espacgo hospitalar propiciou sua
medicalizagdo. A evolugéo tecnoldgica e, conseqientemente, as modificagbes
nas praticas diagnésticas e terapéuticas, a producdao de novos medicamentos e
aparelhagem transformam o hospital em um instrumento terapéutico no fim do
século XVIII (op. cit.). A partir dai, o poder exercido pelo saber médico promove
a medicalizacao social, que pode ser entendida como a interferéncia da medicina
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no cotidiano das pessoas, impondo novas condutas sociais (Corréa, 2001 apud
Menezes, 2003). O processo de medicalizagdo do social tem inicio no século XIX
com grande e profundo desenvolvimento durante o século XX. A partir de entéo,
questdes sobre vida e morte, saude e doenga viraram exclusividade da
medicina: € o surgimento da “morte moderna” (Marinho e Aran, 2010)

A “Morte Moderna”

No modelo moderno a morte é institucionalizada, solitaria. O paciente
sofre um processo de despersonalizagao, € silenciado para nao perturbar o bom
funcionamento hospitalar, raramente € comunicado sobre seu diagnostico, nao
tem acesso a verdade sobre 0 que se passa com ele, é tolhido em seu direito de
escolha e, frequentemente, desconhece suas opgdes terapéuticas. Esta
absolutamente submetido ao saber e ao poder médico (Menezes, 2003).

O desenvolvimento da tecnologia e a criacdo de equipamentos para a
manutengéo artificial da vida (respirador artificial, dialise, monitoramento, etc)
possibilitaram o surgimento de unidades altamente especificas (como por
exemplo, as unidades de terapia intensiva). O morrer passa a ser confinado
nesses centros especializados e manejado de forma mecénica, asséptica e

impessoal (Menezes 2003; Menezes, 2004).

A “Morte Contemporanea”

No decorrer dos anos 60 e 70 do século XX, as criticas ao poder das
instituicbes médicas, a pratica de uma assisténcia racional e medicalizada, a
perda de autonomia dos pacientes decorrente da submissdo ao poder médico,
promoveram a emergéncia de um discurso que propunha mudancgas na forma de
pensar o processo de morrer e suas praticas. A esse novo discurso foi dado o

nome de “morte contemporanea” ou pés-moderna (op. Cit).

Enquanto na visdo da “morte moderna” a morte € considerada um
fracasso pela equipe médica, no modelo contemporéneo, chamado de “boa
morte”, os médicos compreendem O morrer como um processo hatural do
desenvolvimento humano. Na “morte contemporanea” a proposta € que o

individuo que estd morrendo possa ter autonomia e controle sobre seu processo
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de morte. Seria a morte “escolhida” pelo proprio paciente em fase final de vida
(Menezes, 2003).

O modelo de morte contemporanea traria a tona a discussao sobre 0s
direitos do doente e as praticas médicas dando origem a movimentos
alternativos de gestdo de fim de vida: entre eles o Movimento Hospice e,
posteriormente, os Cuidados Paliativos (Marinho e Aran, 2010).
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2. Cuidados Paliativos: Historico e Conceitos

2.1. Movimento Hospice

Na Europa medieval, a partir do século IV, ha relatos de
estabelecimentos mantidos por religiosos que acolhiam viajantes em
peregrinacdo para que pudessem se restabelecer fisicamente e retomar suas
“‘jornadas”. A tais estabelecimentos era dado o nome de hospice (Saunders,
2005 apud Floriani e Schamm, 2010).

A palavra hospice é originaria do latim hospes, que significa estranho e
posteriormente, anfitrido. A palavra hospitalis significa amigavel, dando origem a
palavra hospitalidade, ou seja, boas vindas ao estranho (Melo e Figueiredo,
2006).

Os hospices medievais tinham a fungdo de abrigar, receber e ajudar os
peregrinos a seguirem suas viagens, ndo eram locais destinados aos cuidados
com enfermos e moribundos (Goldin, 1997 apud Floriani e Schamm, 2010).

O hospices modernos herdaram, de suas origens medievais, o termo
hospice, o carater acolhedor e a idéia de doenca como uma “jornada a ser
percorrida” pelo paciente e seus familiares. Porém, a especificidade que
caracteriza os hospices modernos é que apenas aqueles individuos que
estavam morrendo poderiam ser levados para la. Eram locais que abrigavam e
cuidavam, dentro da filosofia crista, de pobres gravemente doentes que estavam
morrendo e que 0s hospitais se recusavam a oferecer boa assisténcia
(Goldin,1981 apud Floriani e Schamm, 2010).

Os primeiros hospices modernos tém data na Europa do século XIX, mais
especificamente, na Inglaterra vitoriana. Tais hospices possuiam algumas
caracteristicas em comum como: a forte énfase religiosa que orientava os
cuidados espirituais prestados aos moribundos; eram instituicées voltadas para
as pessoas pobres; os cuidados fisicos eram dados por enfermeiras, havendo
pouco contato com os médicos; grande atividade de voluntarios ligados a
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filantropia cristd; e pouca comunicacao entre essas instituicoes (Goldin, 1981;
Humphreys, 2001; Wislow, Clark, 2006 apud Floriani e Schamm, 2010).

Os hospices modernos surgiram como op¢ao em um periodo onde a
medicina passava por grande producao cientifica e os hospitais se estabeleciam
como grandes centros de cura, voltados apenas para a vida, ndo havendo lugar
para se morrer. Outro motivador para o surgimento dos hospices foi a
necessidade das instituicdes cristds da época reconquistarem seus membros,
num momento onde sociedade inglesa estava se secularizando. (Humphreys,
2001 apud Floriani e Schamm, 2010)

Sao essas instituicbes do final do século XIX que deram origem, quase
um século depois, ao Movimento Hospice, que tem em Cicely Saunders uma de

suas mais importantes representantes.

Em 1967, a assistente social, enfermeira e médica Cicely Saunders funda
o St Christopher’s Hospice em Londres, que viria a ser um polo de referéncia
para 0 acompanhamento de pacientes em fase final de vida. E reconhecido
como primeiro hospice moderno, pioneiro nos cuidados de fim de vida, tornando-
se um centro de exceléncia em pesquisa e ensino na area (Marinho e Aran,
2010).

Saunders ja havia trabalhado em duas outras instituicdes, em uma como
médica e em outra, inicialmente, como estudante de medicina e, posteriormente,
como médica. Foi nesse periodo que iniciou seus estudos sobre o controle da
dor de pacientes com cancer (Du Bolay, Rankin, 2007 apud Floriani e Schamm,
2010). A partir desses estudos, formulou o conceito de dor total, que seria todas
as dores do paciente: dor fisica, emocional, social e espiritual, para representar o
complexo sofrimento a que estd exposto um paciente em fase final de vida
(Clark, 1999 apud Marinho e Aran, 2010).

Somente a partir da fundagao do St. Christopher’s Hospice e da iniciativa
de Saunders se tornar médica € que ocorre uma maior aproximagao com o0
campo da medicina, tornando possivel um aprofundamento nas pesquisas
cientificas e do ensino em cuidados paliativos, o que diferenciou 0 Movimento
das atividades realizadas nos hospices da época (Humphreys, 2001 apud
Floriani e Schamm, 2010).

15



2.2. Cuidados Paliativos

O Movimento Hospice da origem aos conceitos de Cuidados Paliativos. O

LT

termo paliativo deriva do vocabulo latino pallium que significa “coberta”, “manta”;
dessa forma, quando os sintomas ndo podem ser curados, eles sdo “cobertos”
com procedimentos alternativos como, por exemplo, o alivio da dor. Em inglés
palliare pode ser traduzido como proteger, suavizar, aliviar. Paliar pode ser
entendido como: encobrir, disfargar, dissimular, tornar aparentemente menos

desagradavel, remediar provisoriamente, aliviar (Pessini, 2006).

O termo Cuidados Paliativos possui um enfoque holistico que leva em
consideracao os aspectos fisicos, psicolégicos, sociais e espirituais do individuo
(Pessini, 2006). Sao baseados em uma abordagem multidisciplinar e
preocupam-se com o0s cuidados com o paciente, familiares e comunidade,
oferecendo um cuidado total. O foco principal € o cuidar e ndo mais o curar
(Melo e Figueiredo, 2006).

Em 1990, a Organizacdo Mundial de Saude (OMS) conceituou Cuidados
Paliativos como cuidados ativos e totais que promovem qualidade de vida aos
pacientes e seus familiares diante de doengas sem possibilidades curativas, por
meio de alivio e prevengdo de sintomas, sendo necessario avaliacdo e
tratamento da dor e de outros sintomas fisicos, psicologicos, sociais e espirituais
(World Health Organization — WHO, 2002).

A filosofia dos cuidados paliativos estd baseada em: promover a vida e
ver a morte como um processo natural do desenvolvimento humano; nao
antecipar e nem prolongar a morte; oferecer auxilio para que o paciente possa
viver 0 mais ativamente possivel até o momento de sua morte; ajudar os

familiares a enfrentar o processo de luto (Pessini, 2006).

Segundo essa proposta, o ideal € que o paciente tenha controle de seu
processo de morte, podendo fazer suas escolhas. A comunicagdo entre o
paciente, familiares e equipe médica deve ser a mais franca possivel,

propiciando a discussdo sobre tempo restante de vida, técnicas e procedimentos
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a serem usados ou ndao e sobre os desejos do paciente e dos familiares.
(Menezes, 2004)

A assisténcia paliativa pode ser definida como uma garantia de
“qualidade de vida” para o periodo final da vida daqueles que nao podem mais
ser curados, sendo uma abordagem diferente da pratica médica exercida até o
momento: manter a vida a qualquer preco. Para os Cuidados Paliativos a
qualidade de vida é mais importante do que a quantidade de vida as custas de
dor e sofrimento (Menezes, 2004).

Uma teoria especifica sobre a assisténcia aos pacientes em fase final de
vida foi elaborada a partir do conceito de dor total de Cecily Saunders, de
pesquisas farmacoldgicas e da teoria das cinco fases de Elizabeth Kubler-Ross.

A teoria de Kubler-Ross passou a ser referéncia para a escuta dos
pacientes terminais e para a compreensao de seus sentimentos em relacéo a
aproximacao da morte. As etapas: negacdo, raiva, barganha, depressdao e
aceitacdo podem ser vivenciadas pelo paciente e/ou por seus familiares. Tal
teoria proporcionou uma mudanga na representacdo do morrer, pois, a partir
desse momento, a fase final da vida ganhou um lugar oficial, passou a ser vista e

reconhecida em toda sua complexidade (op. cit.).

Nesse contexto, o paciente passa o ocupar o papel central do processo
do morrer, a ser o ator principal de sua morte, ganhando voz e demandas
particulares e abre-se um novo espago de intervencdo para profissionais
dedicados ao controle de dor, ao trabalho social e ao atendimento psicolégico

(op. cit.).

Tratar paliativamente ndo quer dizer abandonar os recursos terapéuticos,
mas utiliza-los de forma racional e diretamente voltada para focos bem definidos:
o controle de sintomas que provocam a perda da qualidade de vida, a garantia
da dignidade, a promogé&o do bem-estar e 0 apoio emocional e espiritual aos
doentes. Nos cuidados paliativos, tenta-se evitar a realizagdo de exames
desnecessarios, conhecidos como exames “para documentacao” ou com a unica
finalidade de checar parametros bioquimicos e morfolégicos, assim como utilizar
recursos tecnolégicos apenas porque estdo disponiveis ou por medo da
“omissao de socorro”. A mudanca do cuidado ativo para o cuidado paliativo € um
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processo e cada paciente passara por essa transicao de sua maneira, de acordo
com a sua dinamica (Caponero e Vieira, 2006).

Os cuidados paliativos se apresentam sob varias formas: clinica-dia,
internacao, assisténcia domiciliar e suporte para o luto e podem estar inseridos
em casas de repouso, moradias assistidas, hospices e na propria instituicao
hospitalar (Melo e Figueiredo, 2006):

e C(Clinica-dia: na fase crénica da doenca, o paciente recebe cuidados
diarios e é orientado por uma equipe de saude multidisciplinar. Quando
tem condigbes, € encaminhado para sua casa.

e Assisténcia Domiciliar: utiliza servigos e equipamentos especializados
que dao ao paciente um atendimento integral em seu préprio lar,
propiciando uma ambiente familiar.

e Internagdo hospitalar: cuidados paliativos prestados dentro de uma
instituicdo hospitalar.

Quando estao inseridos no hospital, percebe-se que sao iniciativas isoladas
e esforgcos individuais de alguns profissionais que “levantam a bandeira” da
importancia dos cuidados paliativos dentro da unidade hospitalar. Em todas as
modalidades de servigos, o paciente deve receber cuidados continuos e ser
assistido de perto pela equipe de saude (Silva e Hortale, 2006).

2.2.1. Cuidados paliativos no Brasil

A trajetoria dos cuidados paliativos no Brasil seguiu 0 mesmo caminho de
outras partes do mundo. Até 1950, a medicina era feita de forma familiar e,
apenas em 1980, o conceito de cuidado total com paciente comegou a ser mais
difundido. No Brasil, o desenvolvimento dos cuidados paliativos também pode
ser considerado como esforco e empenho de poucos profissionais indignados,
especialmente na oncologia e geriatria do Rio de Janeiro e Sao Paulo. Em 1998,
o Ministério da Saude inaugurou no Instituto Nacional do Cancer - INCA (Rio de
Janeiro), o Centro de Suporte Terapéutico Oncolégico — CSTO — que seria a
primeira Unidade Hospitalar de Cuidados Paliativos. Esse tipo de assisténcia ja
vinha se desenvolvendo no INCA desde 1986, porém apenas muito tempo
depois foi elaborada uma proposta de assisténcia domiciliar para os pacientes
considerados “fora de possibilidades terapéuticas” com a finalidade de liberar
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leitos para tratamento especializado em cancer no hospital. Foram necessarios
10 anos para que a filosofia dos cuidados paliativos nos moldes dos hospices
ingleses se consolidasse no INCA. Na década de 1990, outros servigos hospices
surgiram em S&o Paulo, no sul e no interior do Brasil. Assim como na maioria
dos outros paises, aqui os cuidados paliativos sdo desenvolvidos em instituicoes
de assisténcia e ensino e sdo tema em diversos eventos cientificos da area da
saude atualmente. Porém, muito ainda se tem a fazer pelo futuro dos cuidados
paliativos no Brasil, necessitando de incentivos ao ensino e mais investimento
em pesquisas. O trabalho desenvolvido, hoje, no Brasil se utiliza de indices
estrangeiros 0s quais nem sempre correspondem a nossa realidade social. Para
garantir o desenvolvimento dos cuidados paliativos no pais é preciso que os
nossos profissionais atuantes na area se engajem cada vez mais na comunidade
cientifica e na produgdo e disseminacdo de conhecimento desse tipo de
assisténcia (Teixeira e Lavor, 2006).
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3. Aspectos Psicologicos em Cuidados Paliativos

3.1. O Paciente

A adaptacdo do paciente aos cuidados paliativos depende de varios
fatores: natureza da doenca, idade do paciente, momento do desenvolvimento
familiar, do padrao de enfrentamento do paciente e da familia em situacoes de
crise, das experiéncias prévias em relacao a doenca e a perda, da classe social
e econbmica e de variagOes culturais envolvidas no processo de fim de vida
(Melo e Figueiredo, 2006).

Weisman (1972, apud Kovacs 1992) estabelece trés estagios para a

doenca terminal:

e Estagio 1: Dos primeiros sintomas até receber o diagnéstico. Nesse
estagio, os mecanismos de defesa mais observados sdo a negagao e o

deslocamento.

e Estagio 2: Do diagnéstico até a fase terminal. E o estagio em que a maior
parte do tratamento esta concentrada, cujo objetivo principal é curar a
doenga. Nesse estdgio, hd uma alternancia entre os mecanismos de
negacao, abrandamento e deslocamento até alcancar a aceitagdo da
irreversibilidade do quadro clinico.

e Estagio 3: Momento em que o tratamento ativo diminui e investe-se mais

na busca de alivio de sintomas e cuidados pessoais.

Cada estagio favorece uma percepgao especifica de vida e morte, sendo as
necessidades do paciente muito diferentes em cada periodo.

O apoio psicossocial no momento terminal da doenga é fundamental, uma
vez que, segundo os valores da sociedade contemporanea, a morte € tratada
com preconceitos e estigmas que envolvem uma série de elementos que
amedrontam o homem. Segundo Morais (2000, apud Oliveira, Santos e
Mastropietro,2010), esses elementos seriam:
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1) O conhecimento da prépria finitude;
2
3
4) O temor pelo sofrimento do processo de morrer;

)
) A solidao: a morte seria 0 momento da soliddo absoluta;
) O fim da rede existencial, a extingao dos relacionamentos pessoais;
)

5) A hip6tese do nada: o receio de ndo haver nada depois da vida (Morais,
2000 apud Oliveira, Santos e Mastropietro,2010).

Para Oliveira, Santos e Mastropietro (2010), talvez por se deparar com
aspectos tao apavorantes, 0 homem se recuse a pensar que sua finitude é
inevitavel. Essa recusa é ameagada no momento em que recebe o diagnostico
de uma doenga potencialmente fatal e se confronta com o destino da
terminalidade. Pierre (1998 apud Oliveira, Santos e Mastropietro, 2010) aponta
que, diante desse primeiro contato com a enfermidade, surgiriam caracteristicas
tipicas como o choque, o inconformismo, peregrinagdo em busca de diversas
opinides médicas especializadas. O paciente pode passar ainda por momentos
de agressividade direcionada ao meio, a familia, a equipe de saude e a Deus. O
sentimento de impoténcia é predominante frente a perda da propria integridade
fisica.

No momento em que uma pessoa adoece, ela pode ndo ser capaz de
realizar e satisfazer suas necessidades fisicas, psicologicas, sociais e espirituais
da mesma forma como fazia até entdo. Novas demandas, insegurancas e

incertezas podem aparecer. (Fitch, 2006)

Ao se deparar com a possibilidade e proximidade da prépria morte, inUmeras
emogdes emergem e cada pessoa reagira de uma maneira. Uma gama de
preocupagbes surgem a medida que o paciente comega a imaginar o fim da
propria vida, o que vai acontecer com ele e com quem ele ama. Preocupagbes
legais, financeiras, com a sua propria dependéncia, com tarefas inacabadas,
com a sobrecarga da familia. Algumas vezes, o paciente sente-se muito sozinho,

imaginando que ninguém pode compreender seus receios e seus sentimentos

(op. cit.).
A doenca faz remeter a pensamentos de vulnerabilidade e perda de controle

da prépria vida. O paciente comeca a perceber que seu corpo nao funciona mais

como antes e que ndo consegue fazer mais tudo o que deseja. Além da imagem
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corporal, a percepcao de si mesmo e sua autonomia também sofrem mudancas.
A angustia psicoldgica surge quando as expectativas, metas e relacionamentos
importantes nao conseguem mais ser mantidos pela pessoa. Tal angustia pode
se apresentar como ansiedade ou depressao vivenciadas em diferentes niveis
de intensidade. E esperado que as pessoas que estdo vivenciando um processo
de morte apresentem ansiedade e por isso, ter alguém para conversar e confiar
faz bem para todos, porém aqueles pacientes que apresentarem niveis
moderados e severos de ansiedade podem ser beneficiados com a ajuda de um
profissional da saude mental. Os pacientes com maiores riscos de apresentar
depressao sao aqueles com doenga avancada, grandes restrigoes fisicas, dor
elevada, comorbidades, histérico de transtornos psicolégicos ou alcoolismo e
suporte social escasso (Fitch, 2006).

Segundo Eisseler (1979, apud Kovacs, 1992), o paciente em fase final de
vida regride e necessita de cuidados maternais e conforto fisico. Como se
precisasse de um ego auxiliar, um ego externo, assim como as criangas
necessitam de suas maes para sobreviverem. Como na primeira infancia, sofre

com a ansiedade de separagéo.

Para Lamerton (1980 apud Kovacs, 1992), nos pacientes em fase terminal da
doenca é importante tratar os sintomas e nao a doenca e um dos sintomas mais

destrutivos é a dor.

A dor € um fen6bmeno universal e, ao mesmo tempo, particular, com uma
variedade de sentimentos, sensagdes e significados. E proveniente de algum
dano sofrido pelo corpo ou pela mente (Carvalho e Merighi, 2006).

Os aspectos emocionais estao relacionados diretamente com a experiéncia
da dor, podendo aumenta-la ou diminui-la. O medo, por exemplo, aumenta a
sensagado de dor através de uma contragéo tanto fisica quanto psicoldgica.
Outros aspectos como a sensagdo de falta de controle, de abandono, de
isolamento também podem fazer a pessoa sentir mais dor. Uma dor muito
intensa pode desorganizar o aparelho psiquico, afetando a capacidade de
desejar e 0 ato de pensar (Anzieu, 1985 apud Koévacs, 1999). Em contrapartida,
dores insuportaveis podem ser toleradas e enfrentadas com coragem caso o
individuo sinta-se apoiado (Kévacs, 1999).
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A dor pode, também, ser entendida como um importante meio de
comunicagao. Assim como a dor fisica expressa que algo ndo estd bem com o
nosso corpo, a dor psicologica significa que algo nao estd bem no nosso
psiquismo. E importante que prestemos atencdo a esses sinais, qual o teor
dessa comunicagao, a quem esta sendo dirigida, o que pode estar faltando para
esse paciente e quais sao suas caréncias. Essa dor pode ser um pedido de
ajuda, de cuidado ou de consolo (Kévacs, 1999).

Para Kovacs (2005), o medo é a resposta psicolégica mais freqliente diante
da morte. Em pesquisa realizada com pacientes com doenga em fase terminal,
Parkes (1991, apud Kévacs, 1999) aponta que o medo € um sentimento muito
presente e que estad diretamente relacionado com a incerteza do que ira

acontecer. Alguns dos medos mais comuns sao:

e Medo da dependéncia: medo de perder a autonomia e necessitar da
ajuda de terceiros para a realizagao de atividades diarias;

e Medo do que acontecera com seus familiares apds sua morte: como irao
se sustentar financeiramente e como irdo se desenvolver pessoalmente;

e Medo de ndo consegquir realizar suas metas pessoais: medo de morrer
antes de realizar o que tinha planejado, coisas que ainda gostaria de
fazer, ndo ver o crescimento de filhos e netos, ndo estar presente em
datas importantes;

e Medo da dor e da mutilagdo: medo de ndo suportar a dor, de ndo receber
0s cuidados adequados, da degeneracdo de seu corpo, das perdas
fisicas e psiquicas;

e Medo da morte: medo da finitude, de ser esquecido.

O paciente gravemente doente vivencia inUmeras perdas que podem ser
consideradas como uma morte simbdlica, morte de partes de si mesmo. O luto
pode acontecer pela “perda de si” como pessoa ativa, profissional, cdnjuge,
genitor, perda da capacidade de gerenciar a prépria vida; E pela “perda do
outro”, de seus entes queridos, de seus familiares e amigos (Kévacs, 1999).

O paciente em fase final de vida precisa receber assisténcia continua e
necessita estar em contato com pessoas. A melhor maneira de demonstrar que o
paciente esta sendo bem cuidado é reserva-lhe tempo. E importante estar atento
para as mudang¢as de comportamento do paciente, como alteragdes da auto-
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estima e distanciamento de seus interesses rotineiros. Pode ser uma forma de
comunicar que algo ndo vai bem. Encorajar o paciente a confiar na equipe,
mostrar que ele é respeitado, que nao sera abandonado e rejeitado traz conforto
e tranquilidade (Muccillo, 2006).

E importante atender aos desejos dos pacientes como: visitar
desesperadamente um lugar, necessidade de reatar lagos com alguma pessoa,
compreender sonhos e expressdes ndo-verbais. E necessario, também, que a
comunicacao seja facilitada, através de um processo de escuta matua com a
possibilidade de verbalizagdo do n&o-dito e de expressdo de sentimentos. No
processo psicoterapéutico o desejo pode ser trabalhado e, mesmo durante o
periodo de grave adoecimento nds, psicologos, podemos facilitar, através dos
insights do paciente, o autoconhecimento, o aprofundamento de certas relagoes,
a resignificagdo de eventos da vida e de valores, a elaboragdo de algumas
questdes e da propria situagdo de doenga em que se encontra. Para a
realizacao desse tipo de trabalho, faz-se necesséario que o paciente tenha sua
estrutura de ego preservada e que queira se submeter a esse processo. Porém,
em alguns casos, o0 paciente pode estar muito fragilizado e ficar muito
angustiado ao reavivar certas emogoes, sendo indicada nesses casos, uma

abordagem apenas de suporte e de apoio (Kévacs, 1999).

Callanan e Kelly (1994, apud Oliveira, Santos e Mastropietro, 2010) afirmam
que é freqUente observar em pacientes em fase terminal da doenca falas
“confusas” e metaforas repetitivas, como a metafora sobre “a viagem”, que seria
o percurso do fim de vida. E importante que essas falas e metaforas ndo sejam
desqualificadas, pois, segundo as autoras, o0s pacientes se utilizam,
freqientemente, de uma linguagem simbdlica para expressar suas experiéncias

e sensagodes diante da iminéncia da morte.

A compreensao empética é fundamental, para que possamos nos colocar no
lugar do paciente e enxergar o mundo a partir dos olhos dele, adquirindo uma
postura desprovida dos nossos valores e crengas (Oliveira, Santos e
Mastropietro, 2010).

Os pacientes encaram a doenca e seu tratamento de acordo com a sua

personalidade, sua histéria de vida, suas crengas e seu contexto social e
cultural. E importante compreender o quadro clinico e as particularidades de
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cada pessoa para ajudar o paciente a tracar suas estratégias de enfrentamento.
Investigar fantasias, perdas, medos, favorecer a elaboragdo desses conteudos,
de expectativas e frustragdes, explorar as formas de enfrentamento sdo meios
de propiciar possibilidades para o ajustamento do paciente a nova situacao
(Prade, Caselato e da Silva, 2008).

Margareth Fitch (2006) afirma que duas metas principais devem servir de
base para a atuagdo com pacientes em processo de morrer: 1) reduzir o impacto
dos sintomas e efeitos indesejados e 2) auxiliar o paciente a enfrentar as
situagbes. Para que essas metas sejam atingidas, é fundamental que as
intervencdes sejam direcionadas pelo préprio paciente. Uma conversa inicial
buscando identificar desejos e sua real situagao deve ser o ponto de partida. O
foco dessa primeira abordagem deve ser o envolvimento do paciente em tomar
decisdes sobre si mesmo e se esta informado o suficiente para que participe no
processo da maneira desejada. O individuo precisa ter abertura para expressar
suas preocupacgdes, duvidas e perguntas e ter certeza que nao sera julgado ou
criticado. A interacao e abordagens ao paciente e familia devem ser constantes,
pois, com o passar do tempo, as situagbes mudam assim como as idéias e
pensamentos das pessoas. Apenas com didlogos freqlientes a equipe estara
garantindo um cuidado baseado nas necessidades do paciente.

Observar e potencializar os aspectos positivos da personalidade, como
criatividade, senso de humor e espiritualidade sédo atitudes que beneficiam
paciente e familia. A elaboragdo de conteudos através de atividades criativas é
uma ferramenta interessante para o paciente utilizar na busca de significados e
respostas. Atividades como poesia, musica, pintura, danga, literatura, artesanato
entre outras podem ser usadas como formas simbdlicas de integragéo de
experiéncias e elaboragéo de conteudos (Prade, Caselato e da Silva, 2008).

Um vinculo paciente-equipe adequado contribui para uma boa comunicagao
e para a seguranga do paciente, pois mudangas de opinidao e de quadro clinico
podem acontecer durante o tratamento (op. cit.).

O paciente, nos momentos finais de sua vida, tende a voltar-se mais para
seu mundo interior e a ficar menos comunicativo. Tal atitude, muitas vezes, é
confundida por profissionais e familiares como rejeicao ou recusa a interagao, o

gue nem sempre é real, pois 0 que pode estar acontecendo € um desligamento
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do paciente com o mundo exterior, deixando-o de lado, para mergulhar em sua

interioridade. Por isso, é aconselhavel que a familia ndo espere para se

comunicar com o paciente em seus momentos finais (Pessini, 2006).
3.2. A Familia

Estar diante da possibilidade da morte do “outro” € enfrentar a
possibilidade da nossa prépria morte. E, de certa forma, abrir a “caixa de
Pandora” e encarar tudo aquilo com o que nao conseguimos lidar e enfrentar na
vida: nossas perdas temidas ou ndo resolvidas, nossos planos frustrados,
nossas questdes inacabadas e também tudo aquilo que projetamos para um
futuro indefinido e distante, como se a vida fosse infinita, como se nds fossemos

imortais (Prade, Casellato e da Silva, 2008).

Quando uma pessoa adoece e tal adoecimento ameaga sua vida, muitas
mudangas acontecem. Mudancas no campo fisico, social, psicolégico e espiritual
nao sé do paciente, mas também da familia. Todos sentirdo o choque da doenca
e, consequentemente, uma perturbacdo emocional. Quando a ameacga da
doenca torna-se realidade e a morte se aproxima, as emog¢des sao intensificadas
(Fitch, 2006).

Ao saber do diagnéstico de uma doenca grave, a familia passa pelas
mesmas fases do paciente e o enfrentamento da mesma vai depender da
estrutura de cada familia e da relagdo entre seus membros. Podem aparecer
processos como luto antecipatério, ambivaléncia de sentimentos, medo de
presenciar a decadéncia da pessoa amada e impoténcia de ndo poder aliviar seu
sofrimento. O sentimento de culpa é muito freqlente assim como a tentativa de
reparacao (Kovacs, 1992).

Segundo Kubler-Ross (1996), com a internagdo do paciente, a familia
também sofre uma desestruturacdo em sua rotina, precisando reorganizar

funcbes e papéis dentro do contexto familiar.

Ao perceber que a morte se aproxima e € inevitavel, a familia vivencia
sentimentos de perda e sintomas depressivos, como tentativa de adaptacao
fisica e psicolégica as conseqiiéncias da morte real. E o chamado luto

z

antecipatorio. E necessario perceber que a familia pode estar passando por esse
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momento de perda antecipada. E importante compreender que cada membro
dessa familia pode reagir de uma forma para demonstrar seu pesar, € nés
precisamos evitar o julgamento ou desaprovacado dessas reagdes (Muccillo,
2006).

A tarefa de cuidar do paciente em casa € quase sempre exclusiva da
familia. Os cuidadores informais, como passam a ser chamados 0s membros da
familia que assumem os cuidados e os cuidadores profissionais contratados,
necessitam de orientacdo e informacado sobre a doenca, de como exercer 0s

cuidados e também de suporte psicologico e social (Silva e Hortale, 2006).

A ansiedade referente a medos irreais pode ser diminuida caso os
cuidadores estejam bem informados sobre a doenga do paciente, pois a maioria
deles ndo tem formacdo em enfermagem e sdo beneficiados com instru¢des
praticas de como cuidar do doente. Ansiedade, depressao, disturbios do sono e
perda de peso sdo sintomas prevalentes entre os cuidadores. Outros dois
aspectos devem ser observados: as condicbes necessdarias a realizacdao dos
cuidados na residéncia e as condicbes que, de fato, a familia tem para ser
responsabilizada pelos mesmos. Altos gastos com o paciente, baixo nivel de
renda, baixa escolaridade da familia, caréncia de servicos publicos e
saneamento basico precario sdo indicadores que podem dificultar o cuidado

domiciliar (op. cit.).

Quando o processo de morte do paciente € muito longo, quando o final
demora acontecer, a familia precisa reinvestir na vida, cuidar de si, refletir e
aceitar a morte, senao a familia também “morre” ao cuidar do paciente (Kévacs,
1992). A demanda que a familia apresenta diante de uma situagdo de doenca
grave ainda é pouco atendida. A constatacdo de depressdo, ansiedade e
estresse e 0 encaminhamento para apoio psicolégico/psiquiatrico aos familiares
cuidadores propiciariam um melhor manejo da situagdo. A familia também
precisa ser cuidada. Os familiares, geralmente, reduzem suas necessidades,
porém isso nao significa que eles estejam bem e nao necessitem de ajuda. As
responsabilidades que a familia assume diante de uma situagéo de doenca séao
muitas e costumam produzir estresse e angustia. Oferecer um espago onde os
familiares possam expressar sentimentos, relembrar momentos de vida do
paciente, reconhecer 0os novos papéis assumidos por cada um dentro da

dindmica familiar pode contribuir para uma melhor comunicagéao e adaptacao da
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familia a situagédo além de oferecer acolhimento. Indiretamente, o apoio aos

familiares beneficia o paciente (Prade, Casellato e da Silva, 2008).

Oferecer ajuda pratica para a familia nesse momento também é de
grande valia, pois, freqlentemente, ela esta atordoada. Informar sobre a
necessidade de registro do atestado de 6bito em cartério, sobre o funeral, sobre
documentos necessarios, enfim, sobre questdes burocraticas que geralmente a
familia desconhece ou ndo consegue pensar nesse momento, pode ajudar no

momento de crise (Muccillo, 2006).
3.3. A Equipe de Saude

Para atender as demandas e cuidados necessarios dos pacientes em
fase final de vida e seus familiares, entra em cena a equipe multiprofissional, os
paliativistas, composta por médicos, enfermeiros, nutricionistas, psicélogos,
fisioterapeutas, assistentes sociais e, também, por representantes religiosos
(Menezes, 2004).

Uma equipe de cuidados paliativos precisa estar disponivel para
reconhecer sinais de emergéncia, amenizar o sofrimento fisico e psiquico, dar
seguranga aos doentes, identificar problemas, tratar as queixas e reclamacdes
de forma individual e poder responder as duvidas tanto dos pacientes quanto da
familia e, principalmente, ouvir o paciente. Para tanto, o treinamento dessa
equipe deve ser intenso, fazendo com que esses profissionais adquiram tais
habilidades, propiciando uma assisténcia efetiva e bem sucedida (Melo e
Figueiredo, 2006).

Segundo Fitch (2006), profissionais de saude, principalmente os que
trabalham com cuidados paliativos, devem ter em mente que duas pessoas
nunca irdo reagir da mesma maneira em uma situacao igual, pois respondem de
acordo com sua propria percepcao e interpretacdo daquela situacéo, levando a
um enfrentamento emocional e comportamental diferentes. O profissional nao
deve julgar e precisa compreender a perspectiva do paciente e da familia,
levando em consideragcao que pode demorar um tempo para que uma relagao de
confianca se estabeleca a ponto da pessoa sentir-se confortavel para conversar
sobre sentimentos dolorosos e assuntos dificeis, como perdas e desafios a
serem enfrentados. E importante que o profissional seja capaz de deixar de lado
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seu modo de pensar uma situagéo e suas opinides pessoais para compreender
as atitudes e pensamentos do paciente e da familia na conducédo do caso,
identificando valores, sonhos, desejos e metas que devem ser respeitados.

O que nos caracteriza como seres humanos € a nossa capacidade de
falar sobre nés mesmos e a capacidade de ouvir, ndo s6 ouvir a n6s mesmos,
mas ouvir aos outros. Em cuidados paliativos, a comunicagdo dos profissionais
com o doente e a familia € imprescindivel. A comunicacgao clara, efetiva e focada
nas necessidades do paciente ajuda no controle do sofrimento fisico, promove o
acolhimento emocional, auxilia no alivio da angustia e ajuda o paciente e familia
a desenvolverem o processo de se desligarem uns dos outros. A boa
comunicagdo em cuidados paliativos € um processo de amadurecimento e
reflexdo pessoal, onde é necesséario aprender a escutar e a falar, a comunicar
noticias ruins, a autocuidar-se e ser cuidado, a reconhecer e aprender a lidar
com a angustia que a doenga em fase terminal traz (Kovacs, 2006).

A comunicacao entre a prépria equipe de saude é fundamental e deve ser
coerente, pois pacientes e familiares costumam verificar varias vezes uma
mesma informagdo recebida. Informagdes coerentes e de acordo com as
passadas pelo restante da equipe dao credibilidade e fortalecem o vinculo de
confianca (Melo e Figueiredo, 2006). Quando a equipe apresenta disponibilidade
para informar adequadamente pacientes e familiares, observa-se a diminui¢cdo

da ansiedade e aumento da adeséo ao tratamento (Carvalho, 2006).

A discussdo dos casos clinicos entre os profissionais da equipe é
extremamente importante, pois enriquece o histérico do paciente e da familia e
contribui para a troca entre as especialidades, promovendo o crescimento
profissional e o trabalho multidisciplinar (Melo e Figueiredo, 2006).

A experiéncia de observar a morte de uma pessoa de perto, na maioria
das vezes, é uma situagdo que desgasta e esgota emocionalmente o profissional
comprometido que lida com pacientes em fase final de vida e suas familias
(Muccilo, 2006). Entre os profissionais de saude, a morbidade psicoldgica € alta,
pois estdo sujeitos a diversos aspectos estressantes que podem ser externos e
internos. A doenca em si, a resposta do paciente a doenca e ao tratamento, a
fase do tratamento, a qualidade de relacionamento interpessoal da equipe e a
oferta escassa de recursos humanos e materiais para o trabalho podem ser
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exemplos de estressores externos. Ja os internos podem estar relacionados com
as proprias caracteristicas do profissional como rigidez, sentimento de
onipoténcia e nivel de satisfagdo com o trabalho desenvolvido (Carvalho, 2006).

Na tentativa de evitar a angustia, o profissional acaba se utilizando de
mecanismos de defesa socialmente estruturados como a quebra da relacao
profissional / paciente, a despersonalizacdo do paciente, o distanciamento de
seus proprios sentimentos, a tentativa de diluir as decisdes para reduzir 0 peso
das responsabilidades (Carvalho, 2006).

Eventualmente, essa situagdo pode levar ao surgimento da Sindrome de
Burn-Out '(sindrome de estresse profissional), quadro que acomete profissionais
engajados em seus trabalhos e que apresenta sintomas somaticos,
comportamentais e psiquicos. Estudos mostram que o estresse apresentado por
alguns profissionais de saude € semelhante ao nivel de estresse de pessoas que
apresentam quadro de disturbio pos-traumatico em conseqiéncia de desastres

(op. cit.).

Outro fator importante na geracao de estresse a ser considerado esta
relacionado com a ética. A alta tecnologia disponivel atualmente, questbes
referentes ao momento de supressao do tratamento, eutandsia e distanasia séo
alguns aspectos que podem sobrecarregar os profissionais. Nos servigcos em que
a equipe de saude tem uma relagdo solida, em que € ouvida, em que seus
membros podem expressar seus pontos de vista, ha menos estresse
profissional. Assim como nos servicos que ha mais afeto e nos quais o0s

profissionais sentem-se cuidados, verifica-se aumento da produtividade (op. cit.).

Os profissionais de saude que atuam com a vida e a morte diariamente
precisam adquirir condicées psicolégicas para estar nesta fungdo (Muccillo,
2006). Zelar pela saude metal dos profissionais é fundamental ndo s6 para eles
mesmos, mas também para se manter a qualidade dos cuidados oferecidos aos

! Burn-out Syndrome é quadro de estresse que aparece em profissionais comprometidos com seus
trabalhos e que é composto por sintomas somaticos, psiquicos e comportamentais. Sintomas
somaticos: exaustdo, fadiga, cefaléias, distirbios gastrointestinais, insénia e dispnéia. Sintomas
psiquicos: humor depressivo, irritabilidade, ansiedade, rigidez, negativismo, ceticismo e
desinteresse. Sintomas comportamentais: comportamentos de evitagdo, rétulos depreciativos
atribuidos ao cliente, comportamento critico e ataques as pessoas e instituigdes (Carvalho, 2006).
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pacientes. Oferecer treinamentos constantes, supervisao clinica adequada que
inclua as multiplas dimensdes do cuidado (fisica, psicolégica, social e espiritual),
grupos de auto-ajuda, desenvolvimento do autoconhecimento, servico de apoio
psicolégico para demandas de carater pessoal e profissional sdo estratégias
sugeridas para melhorar a saude mental dos trabalhadores (Silva e Hortale,
2006).

A reflexdo sobre a morte e morrer e a permissao de tempo e espago para
a reestruturagdo das emocgdes ainda nao sdo preocupagdes em grande parte
das instituicbes e que, raramente, oferecem apoio psicolégico a seus
profissionais (Colatusso, Santos, Andrade e Dyniewicz, 2006).

Na pratica dos cuidados paliativos, o profissional de saude vivencia a
morte do outro, se espelhando e até mesmo se misturando com as histérias que
presencia. Dessa maneira, além da possibilidade de desenvolver suas
habilidades técnicas e profissionais, pode buscar seu autoconhecimento e a
libertacdo do medo de enfrentar suas perdas e desafios (Prade, Casellato e da
Silva, 2008).
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4. Bioética e Cuidados Paliativos

O termo "Bioética" surgiu em meados do século XX, a partir do progresso
tecnolégico da Biologia e dos problemas éticos provenientes das praticas e
intervencdes das ciéncias biolégicas sobre a vida e a natureza. Com a epidemia
da AIDS, a partir dos anos 80, a Bioética ganhou destaque, promovendo
reflexdes "bioéticas" diante das conseqUéncias dessas praticas para os
individuos e para a sociedade (Koerich, Machado e Costa, 2005).

Podemos conceituar como Bioética o estudo sistematico, multidisciplinar
da conduta humana nas ciéncias da vida e da saude, na medida em que esta
conduta € examinada a partir dos valores e principios morais (Fortes, 1994). O
comportamento ético em saude deve ter, também, um enfoque de
responsabilidade social e de direitos da cidadania, uma vez que sem cidadania
nao ha saude (op. cit.).

Os cuidados paliativos trouxeram de volta, no século XX, a possibilidade
de rehumanizar a morte. A morte volta a ser vista como uma parte do processo
da vida e diante de uma situacdo de doenca, os tratamentos devem priorizar a
qualidade da vida e o bem-estar do sujeito, mesmo quando curar ndo é possivel
(Kovacs, 2003).

A boa préatica dos cuidados paliativos estd baseada em principios da
bioética como respeito a beneficéncia, nao-maleficéncia, autonomia e justica

(Caponero e Vieira, 2006):

e Beneficéncia: € o dever de ajudar aos outros, de promover o bem a favor
de interesses do paciente. O valor moral do outro é reconhecido e leva-se
em conta que, maximizando o bem do outro, provavelmente pode-se
diminuir o mal feito a ele. O profissional compromete-se a buscar o
maximo de beneficios e a reduzir ao minimo os danos e riscos. Para
fazer uso deste principio é preciso o desenvolvimento de competéncias
profissionais, pois apenas desta maneira, € possivel decidir quais sdo os
riscos e beneficios aos quais 0s pacientes serdao expostos diante de
determinadas atitudes, praticas e procedimentos (Koerich, Machado e
Costa, 2005).
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Nao-maleficéncia: o profissional tem o dever de nao fazer qualquer mal
para o paciente, de ndo causar danos ou coloca-lo em risco. E preciso
avaliar e evitar os danos previsiveis. Segundo este principio, €
necessario evitar qualquer situacao ou técnica que exponha o paciente a
riscos, verificar se 0 modo de atuacao nao esta prejudicando-o individual
ou coletivamente e se existem outras praticas menos arriscadas, nao
bastando apenas, que o profissional tenha boas inten¢cées de nao
prejudicar o paciente (Koerich, Machado e Costa, 2005).

Autonomia: conceito fundamental da bioética, a autonomia apresenta
duas condigcbes essenciais: liberdade (independéncia do controle de
influéncia) e agao (capacidade de agao intencional). Segundo a teoria de
John Stuart Mill (1806-1883), a pessoa em plena consciéncia e
maturidade é soberana sobre si mesmo, seu corpo e sua mente.
Seguindo essa abordagem, podemos falar em duas condi¢des éticas: 1)
as pessoas devem ser tratadas como individuos autbnomos e 2) os
individuos com a autonomia reduzida devem ser protegidos. Portanto
duas posturas morais sao esperadas: o reconhecimento da autonomia e
a protecao daqueles com autonomia diminuida. Uma pessoa auténoma é
aquela capaz de pensar e decidir sobre seus objetivos pessoais e de agir
para alcangé-los. Respeitar a autonomia de alguém é considerar suas
opinides e escolhas e evitar obstruir suas atitudes, a ndo ser que elas
prejudiguem outras pessoas. A capacidade de autodeterminagéo é
desenvolvida e amadurecida durante a vida e alguns individuos podem
perder essa capacidade total ou parcialmente devido a doencgas,
transtornos mentais ou situacdes que cerceiem a liberdade. E necessario
respeitar tanto aquele sujeito que ainda ndo atingiu a maturidade quanto
aquele que tornou-se dependente, protegendo-os a medida que
amadurecem ou enquanto estiverem incapazes (Caponero e Vieira,
2006).

Justica: este principio estarelacionado a distribuicdo coerente e
adequada de deveres e beneficios sociais. Podemos dizer que uma
pessoa € vitima de uma injustica quando é negado a ela um bem a que
tem direito.
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A bioética trata de questdes relacionadas a vida e a morte, colocando em
foco discussdes sobre temas como eutanasia, distanasia e o morrer com
dignidade (Segre e Cohen, 1995 apud Kovacs, 2003).

4.1. Eutanasia

A palavra Eutanasia do grego eu — bom e thanatos — morte, originalmente
definia a boa morte. Eutanasia é o ato de abreviar a morte de um paciente em
fase terminal. Apenas podemos falar em eutanasia se houver um pedido
explicito do paciente, pois se este pedido nao estiver bem definido, trata-se de
homicidio, mesmo que tenha um carater piedoso (Kovacs, 2003).

Embora, em alguns casos, a eutanasia possa ser vista como um caminho
para o alivio de um ser em sofrimento, sua legalizagdo pode abrir precedentes
para a diminuigdo de cuidados alternativos que poderiam abrandar o mesmo
sofrimento, sem a necessidade de se recorrer a morte. Surge a pergunta: sera
que a legalizacdo da eutanasia vird no lugar da criagcdo de programas de
cuidados paliativos? Uma grande diferenca existe entre deixar morrer no

momento em que a morte se faz inevitavel e provocar a morte (op. cit.).

A eutanasia traz a tona dois principios contrarios: a autonomia do
paciente que tem o direito de cuidar de seu proprio processo de morte e a
sacralidade da vida, defendida pelas principais religides que consideram a vida
um dom de Deus e, portanto, ndo pode ser decidida pelo homem. No Direito
Brasileiro, a Eutanasia é considerada homicidio, portanto, ilicita e imputavel (op.
cit.).

4.2. Distanasia

Distanasia, do grego dys — defeituoso e thanatos — morte, é a morte
defeituosa caracterizada pela manutencado de tratamentos futeis em pacientes
sem possibilidades de recuperacgéo, fazendo da morte um processo arrastado e
sofrido, com muita agonia e ansiedade. Também conhecida como Obstinacao
Terapéutica e Futilidade Médica. E resultado de acées médicas que negam a
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finitude humana diante de uma doenca incuravel e transforma a cura em

obsessao (Kovéacs, 2003).

O desenvolvimento tecnolégico e farmacéutico permitiu que um arsenal
terapéutico fosse criado e deixado a disposicao dos profissionais de saude como
aparelhos de suporte a vida, novos medicamentos e transplantes de 6rgaos, por
exemplo. Porém, o fato de um tratamento estar disponivel ndo quer dizer que,
necessariamente, ele tenha que ser utilizado e que seria (til para o paciente. Util
€ um tratamento que ajuda na melhora do paciente, que o beneficia. Portanto,
futiidade € a caracteristica de alguma coisa inutil, insignificante e sem
importancia, que define o conceito de “obstinacdo terapéutica” que é o
comportamento médico de utilizar terapéuticas com efeitos maléficos ou
simplesmente inuteis diante da cura impossivel e com efeitos benéficos menores
do que os inconvenientes causados ao paciente. A distandsia seria entdo o
prolongamento exagerado da morte de um paciente através de tratamentos
intteis. Seria uma atitude para “salvar” a vida do paciente em fase terminal da

doenga, submetendo-o a um sofrimento enorme (Caponero e Vieira, 2006).

4.3. Ortotanasia

Apos a redefinicao de saude pela Organizagao Mundial de Saude como o
bem-estar fisico, mental, social e espiritual foi possivel se falar no conceito de
saude do doente em fase terminal e criar o conceito de Ortotanasia (Pessini,
2006).

A ortotanasia é a possibilidade de supressdo de meios artificiais para
manter a vida quando o organismo ndo é mais capaz de manté-la sozinho, ou
seja, a possibilidade de se desligar os aparelhos ou suspender medicamentos,
quando o tratamento & considerado futil, ndo promove mais a recuperagao e
causa mais sofrimento ao paciente. Nao é considerada ilicita. A conduta de
desligar os aparelhos ou suspender tratamentos sera legal se nao significar o
abreviamento da vida e obedecer ao principio da ndo maleficéncia (Kovacs,
2003).

A ortotanasia visa respeitar a dignidade no viver e morrer do paciente,
assim como seu bem-estar total. A ética nesse processo é tao importante quanto
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a técnica. O desafio é reunir a sensibilidade ética e humana ao conhecimento
cientifico e técnico numa abordagem multidisciplinar. Os principios éticos dos
cuidados paliativos séo:

1) Cuidado integral, levando em conta bem-estar fisico, emocional, social
e espiritual do paciente;

2) Apoio a familia, que € o nucleo principal de apoio do paciente;

3) Incentivo a autonomia e dignidade do paciente, onde ele possa
participar da construgcao dos objetivos terapéuticos;

4) Conceito de terapia ativa, ndo sendo aceitavel a postura de “ndo ha
mais nada a fazer”, pois o cuidado pode continuar quando o curar ndo € mais
possivel;

5) Ambiente favoravel, sendo necessario criar-se um ambiente de
respeito, apoio e comunicagao em torno do paciente;

6) Trabalho multidisciplinar (Pessini, 2006)

Os programas de cuidados paliativos poderiam ser uma solugao entre a
eutanasia e a distandsia, a operacionalizacao da ortotanasia, a morte na hora
certa. Pacientes em fase final de vida que séo cuidados através dos cuidados
paliativos tém, sempre que possivel, sua dor e sintomas aliviados e a qualidade
de suas vidas é foco da equipe de saude que o assiste. Portanto, os cuidados
paliativos trazem um avancgo significativo e promissor no que diz respeito aos
cuidados de fim de vida, devolvendo ao paciente sua dignidade e bem estar,
dando-lhe a oportunidade de viver e conduzir sua prépria morte, respeitando sua
autonomia e ndo o abandonando (Kovécs, 2003).

Em dezembro de 2010, a justica brasileira validou a Resolugcao
1.805/2006 que trata de critérios para a pratica da ortotanasia. Com a deciséo, o
médico autorizado pelo paciente ou seu responsavel legal pode limitar ou
suspender tratamentos exagerados e desnecessarios que prolonguem a vida do
doente em fase terminal de enfermidades graves e incuraveis. Essa
possibilidade esta prevista desde que exista autorizagcdo expressa do paciente
ou de seu responsavel legal. A decisdo entende que a ortotanasia se insere no
contexto cientifico da Medicina Paliativa. Diz 0 documento:

“Diagnosticada a terminalidade da vida, qualquer terapia extra se
afigurara ineficaz. Assim, ja ndo se pode aceitar que o médico deva

fazer tudo para salvar a vida do paciente (beneficéncia), se esta vida
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nao pode ser salva. Desse modo, sendo o quadro irreversivel, é melhor -
caso assim o paciente e sua familia o desejem - ndo langar mao de
cuidados terapéuticos excessivos e ineficazes, que apenas terdo o
conddo de causar agressdo ao paciente. Dai é que se pode concluir
que, nessa fase, o principio da ndo-maleficéncia assume uma posicao
privilegiada em relagéo ao principio da beneficéncia - visto que nenhuma
medida terapéutica podera realmente fazer bem ao paciente”.

A Resolucao n® 1.865/2010 representa uma nova ética nas ciéncias da
saude, que surge na tentativa de derrubar antigos tabus e enfrentar problemas
da area da saude de forma mais realista, trazendo a dignidade humana para o
foco das discussdes (CFM, 2011).

A ética em salde é caracterizada pelo bem pensar e pelo auto-exame
diante das praticas, ndo sendo suficiente apenas boa intencdo. A auto-avaliacao
nos permite descobrir que ndo somos onipotentes, que falhamos, e, por vezes,
somos frageis e insuficientes, necessitando de mutua compreensao (Koerich,
Machado e Costa, 2005).

Diante desse cenério, a bioética € um instrumento que guiard as
reflexdes diarias de nosso trabalho na tentativa de desempenhar nossa fungéao
com a maior qualidade possivel sempre com o foco no bem estar do paciente.
Os profissionais de saude precisam estar familiarizados com a bioética e integrar
0s conceitos e teorias éticas as responsabilidades clinicas. A bioética clinica é
por sua vez uma pratica interpessoal e intrapessoal envolvendo aspectos do

relacionamento do médico com seu paciente (Marcolino e Cohen, 2008).
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Conclusao

No inicio do século XX, os profissionais de saude sentiam-se orgulhosos
dos avangos da tecnologia e da medicina, com uma idéia arrogante de que
poderiam controlar a morte. Atualmente, curvam-se diante dessa
impossibilidade, mas talvez possam estar orgulhosos por poderem ter a
proximidade da morte como conselheira em seu trabalho admiravel de cuidar de
pacientes em fase terminal de doenga (Kévacs,1999).

Nesse contexto, os Cuidados Paliativos surgem como alternativa de
modelo de gestao de fim de vida para aqueles pacientes que se aproximam da
morte, que nao necessariamente precisa ser acompanhada de um sofrimento

desumano, de isolamento e tabus.

O paciente em fase terminal de doenga pode e precisa receber cuidados
que priorizem a qualidade de vida e seu bem-estar fisico, psicologico, social e
espiritual. Precisa ser ouvido e, principalmente, ser respeitado em todos os seus
desejos e opgdes, pois como ser autbnomo tem o direito de escolher que tipo de
tratamento quer receber e que rumo tera seu processo de morte. E necessario
que ele seja acompanhado de perto por uma equipe multiprofissional e tenha
todas as suas dores aliviadas.

A dor, como vimos, € um dos sintomas mais destrutivos em doencas
terminais e pode ser aumentada ou diminuida pela dimenséao psicoldgica. O
medo, a ansiedade, a depressao, os sentimentos de vulnerabilidade, abandono,
impoténcia, soliddo, assim como a experiéncia de se deparar com a propria
finitude sdo aspectos emocionais que, freqientemente, estdo presentes nesses
pacientes, fazendo com que o processo de fim de vida seja vivenciado de forma
ainda mais assustadora. Por isso, se faz necessario a presenca de profissionais
da saude mental nas equipes paliativistas para acompanhar esses pacientes
nessa jornada, auxiliando e abrandando essas angustias na medida do possivel.

Como podemos observar, quando uma pessoa adoece, sua familia
adoece junto com ela. Vivencia uma gama de sentimentos parecida com a do
paciente, tem sua rotina modificada e sua estrutura abalada. Seus membros
podem adoecer tanto fisica quanto psicologicamente, pois deparar-se com a
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degeneracdo de um ente querido traz emocdes intensas e perturbacao
emocional. Cada membro da familia ird reagir de uma forma ao processo de
adoecimento e morte, portanto além dos cuidados dispensados a essas
pessoas, € preciso respeitar como cada uma sentird sua perda. Assim como o
paciente, a familia precisa ser ouvida pela equipe médica para que possa
estabelecer um vinculo de confianga, tendo a certeza de que os melhores
cuidados estdao sendo ministrados ao paciente. O atendimento das necessidades
da familia sejam elas praticas, psicolégicas, sociais ou espirituais, indiretamente,
beneficia o paciente.

Durante o desenvolvimento do trabalho, constata-se a importancia da
saude fisica e psicologica da equipe de saude. A dificil e desgastante rotina de
lidar com morte expde esses profissionais a niveis elevados de estresse, além
de facilitar o surgimento de comorbidades psicoldgicas. Sentir, ouvir, olhar e
tocar o sofrimento alheio diariamente é uma tarefa que pode levar a equipe a
uma sobrecarga extrema e ao desenvolvimento de mecanismos de defesa,
acarretando uma assisténcia de ma qualidade. O apoio psicolégico a essa
equipe é fundamental. Ela precisa ter espaco para trabalhar sua subjetividade,
para ser ouvida, para falar, para trocar experiéncias, para reconstruir emocoes e
elaborar perdas, desenvolvendo condicées psicolégicas adequadas para estar

nessa fungao.

Os principios bioéticos que permeiam a filosofia dos Cuidados Paliativos
sd0 a base necessaria para guiar a pratica. E com apoio nos pilares da
beneficéncia, nao-maleficéncia, autonomia e justica que as decisées nos
cuidados de fim de vida devem ser tomadas, evitando o abreviamento da morte
e o prolongamento da vida através de angustia e sofrimento, priorizando uma
abordagem de respeito a dignidade do paciente, deixando-o morrer no momento
em que a morte se faz inevitavel, porém cercado de todos os cuidados possiveis
para que nao haja sofrimento e dor.

Podemos concluir que o paciente, a familia e equipe de salde vivenciam
situagdes e sentimentos que abalam e desorganizam seu psiquismo ao se
depararem com a inevitabilidade da morte. Cuidar do psicologico desses sujeitos
€ tdo necessario quanto cuidar do aspecto fisico, do social e espiritual, pois sao
formados por todos eles e precisam ser compreendidos em todas as suas
dimensbes. Dessa forma, a presenca do psicologo dentro da equipe
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multiprofissional se faz fundamental, para auxiliar na elaboracdo dos sentimentos
e questdes suscitadas pelo processo do morrer.

Falar sobre cuidados paliativos ndo é uma tarefa facil, pois questoes
relacionadas ao fim de vida nao sdao muito discutidas em nossa sociedade ainda
hoje. E preciso modificar a idéia de que nada pode ser feito por esses pacientes.
Muito pode se fazer para o bem-estar daqueles que estdo sofrendo ou se
aproximando dos momentos finais de vida, e que esses momentos nao precisam

ser vivenciados nem com abandono nem com tratamentos dolorosos e futeis.
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