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RESUMO

Objetivo: Revisar publicagdes recentes sobre cui-
dados com o final da vida e propor uma estratégia de
ensino sobre este tema para equipes médicas.

Métodos: Revisdo bibliografica utilizando o ban-
co de dados Medline, abrangendo estudos dos tulti-
mos 10 anos.

Resultados: Durante o curso de medicina, pouca
énfase é dada ao estudo da morte e dos cuidados com
o final da vida. A revisdo identifica quatro passos prin-
cipais que devem ser seguidos pela equipe médica
quando se defronta com uma situagdo de final de vida:
(1) inicio da discussao, (2) discussado sobre prognosti-
co, (3) identificacao dos valores no final da vida e (4)
desenvolvimento de uma estratégia para definir o tra-
tamento. Estes 4 itens sdo progressivos, cada um le-
vando a fundamentagdo do item seguinte.

Conclusdo: A discussao e o treinamento sobre cui-
dados no final de vida deveriam ser realizados du-
rante o curso de medicina e fazer parte do curriculo
de formagdo médica. A utilizagdo deste guia pela equi-
pe de médica pode facilitar a relacdo entre médico,
paciente e seus familiares no dificil processo da mor-
te, tratando deste dificil tema de uma forma digna e
humana.

UNITERMOS: EDUCACAO MEDICA; CUIDADOS A

DOENTES TERMINAIS; MORTE; RELACOES MEDICO-PACIEN-
TE.

ABSTRACT

Objective: To review recent publications about end-
of-life care and to consider a education strategy on this
subject for medical teams.

Methods: Data base Medline search, enclosing studies
on the last 10 years, using the following key words - end-
of-life care, death and medicine school.

Results: During the medicine course, little emphasis
is given to study of the death and the cares with the end
of life. The revision identifies four main steps that must
be followed by the medical team with a situation of life end
(1) begining of the discussion, (2) discussion on prognostic,
(3) identification of the values in the end-of-life and
(4) development of a strategy to define the treatment. These
4 itens are gradual, each one taking the recital of the
following item.

Conclusion: The discussion and the training on the
end-of-life care would have to be carried through during
the medicine course and be a part of medical formation. The
use of this guide can facilitate the relation between doctor,
patient and its families ones in the difficult process of the
death.
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INTRODUCAO

Os médicos sao treinados durante o curso de
medicina para manter a satide e lutar contra as
doencas, mas normalmente recebem pequena
orientacdo sobre como se comunicar com os pa-
cientes terminais e seus familiares. Assim, em
nossa sociedade ocidental completamente opos-
ta a morte, ndo é surpreendente que muitos mé-
dicos achem dificil e desnecessario se ocupar com
discussodes sobre o fim da vida®.

A morte foi considerada por muito tempo o
equivalente ao fracasso médico, o que leva os
profissionais de satide a acreditarem que nao tém
nada a oferecer para um paciente terminal e sua
familia. Os médicos precisam reconhecer que a
verdade nao é esta, a boa comunicagdo pode aju-
dar a acalmar temores, minimizar a dor e o sofri-
mento, e permite aos pacientes e suas familias a
experimentar uma morte mais tranqtila. A co-
municagdo insuficiente entre médicos e paciente
pode resultar em angustia mental e fisica impro-
pria e desnecessaria®.

A maioria dos pacientes esta interessada em
discutir sobre os cuidados no final da vida com
seus médicos, porém grande parte deles acredita
que seja responsabilidade médica introduzir este
dificil assunto®. Os médicos tém que aceitar a
tarefa de iniciar o didlogo no momento que con-
siderarem ser o mais oportuno e apés o consen-
so entre todos os profissionais envolvidos no
atendimento do paciente.

As discussodes sobre o fim da vida devem ter
como centro o paciente e sua familia. Discussdes
que focalizem somente a reanimacao cardiopul-
monar, ndo reconhecem a importancia fisica das
preocupacdes psicossociais. A maioria dos pa-
cientes que se aproximam da morte apresentam
medos, necessidades e desejos que ndo sdo aten-
didos. Pacientes terminais sofrem temores da
dor, da indignidade, do abandono e principal-
mente do desconhecido. A discussdo aberta e
direta sobre a morte pode aliviar varios destes
receios. Envolvendo os familiares mais proxi-
mos, estas discussdes podem fortalecer as re-
lagdes dentro da prépria familia, e reduzir o
isolamento experimentado pela pessoa agoni-
zante®.

Com a aproximagao da morte, alguns pacien-
tes tém necessidades relativamente modestas e
desejos simples. Quando o tratamento curativo
nao tem mais nenhum resultado efetivo, a maio-
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ria dos pacientes e seus familiares desejam que
intervencoes agressivas sejam evitadas. Eles que-
rem os ultimos dias, semanas, e meses para pas-
sar com seus entes queridos, sendo gastos har-
moniosamente com a familia e os amigos intimos,
preferivelmente em casa. Raramente os pacien-
tes e seus familiares tém discordéancias ou exigem
tratamentos futeis. Percebe-se, nestas situagdes,
que os pacientes e familiares estdo alinhados, e
podem ser administrados cuidados de fim de
vida de uma maneira tranqiila e livre de confli-
tos®).

Este artigo sugere aos médicos uma ferramen-
ta pratica, para introduzir o assunto de final de
vida, com pacientes e familiares. Sdo quatro eta-
pas baseadas em varios artigos publicados que
relatam entrevistas com a equipe médica de va-
rios hospitais-escola com experiéncia em pacien-
tes terminais. Em nosso meio, freqiientemente,
os médicos sdo treinados a fazer questiona-
mentos com seus pacientes e familiares sobre
reanimacdo cardiorrespiratdria e discutir graus
de investimento. Porém, nao se discute sobre
como deve ser realizada esta aproximagdo com o
doente, sua familia, e também sobre a importan-
cia de oferecer ao paciente terminal uma morte
digna e tranqila®. Pouco se fala sobre prognés-
tico, tratamentos ftteis, alivio da dor e ansieda-
des neste tipo de paciente, j& que esta discussao
muitas vezes é sentida como um fracasso pes-
soal da equipe médica®”.

DIRETRIZES GERAIS PARA UMA
BOA COMUNICACAO

As diretrizes gerais de aproximac¢do com o
paciente em final de vida e seus familiares esté
demonstrada na Tabela 1. O médico deve iniciar
a discussdo com a inten¢do de desenvolver
um vinculo com o paciente e sua familia para
criar um meio de didlogo continuo. A dis-
cussao subseqiiente serve para esclarecer o prog-
nostico, identificar metas de fim da vida, e final-
mente desenvolver um plano de tratamento.
Os quatro passos sdo progressivos; cada passo
proveé a fundamentacgao para a discussao adicio-
nal.

A cada uma das etapas, o médico deve bus-
car um entendimento comum com o paciente e a
sua familia. Quando surgirem discordéancias, o
conflito pode ser evitado freqiientemente revi-
sando o que previamente foi discutido.
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TABELA 1 - Guia sobre cuidados de final de vida

1. Iniciando discussio
* Estabelecer uma relagdo encorajadora com o paciente ¢ sua
familia.
+ Apontar um representante para o paciente nas decisdes futu-
ras a serem tomadas.
* Obter pensamentos gerais e preferéncias sobre o fim da vida.

2. Esclarecendo o prognoéstico
* Deve ser direto, mas mostrando ainda preocupacao.
* Deve ser verdadeiro, mas dando alguma esperanca.
» Usar linguagem que o paciente e familiares estejam habi-
tuados.

3. Identificando as metas para o fim da vida

 Facilitar a discussdo aberta sobre os cuidados médicos dese-
jados e metas de vida restante.

* Reconhecer que como se aproxima a morte, a maioria dos
pacientes compartilha metas semelhantes: tempo maxi-
mizado com a familia e amigos, evitando hospitalizacao e
procedimentos desnecessarios, mantendo funcionalidade, e
minimizando a dor.

4. Desenvolvendo um plano de tratamento
* Dar orientagdo e explicar as opgdes médicas.
» Fazer as recomendacdes que considere apropriadas para o
tratamento.
* Decidir sobre ordens de nido reanimagéo.
* Iniciar cuidados paliativos quando indicados.

PRIMEIRO PASSO: Iniciando a discussio

Uma relagdo médico-paciente encorajadora
facilita a discussao sobre os cuidados no final da
vida. Os pacientes e suas familias falam mais
abertamente e sao mais confiantes quando sen-
tem empatia pelo seu médico. Uma conexao
atenciosa pode ser aumentada reconhecendo as
tensdes que a doenca impde, principalmente
quando este paciente for uma crianga.

Ao longo da progressao da doenca, o médico
é desafiado a responder sobre as dores e os te-
mores experimentados por um paciente e a sua
familia. O médico deve orientar o paciente a fa-
lar sobre a dor e deve estar preparado para ouvir
sem medo. Muitas vezes apenas escutar o que o
paciente tem a dizer ja é uma técnica que dimi-
nui muito o sofrimento fisico e emocional. Mes-
mo quando uma terapia curativa a longo prazo
nao existir, o envolvimento do médico pode ser
uma fonte poderosa de conforto®.

O médico pode ndo ter mais condi¢des de
curar, mas mesmo assim, ainda tem como ajudar
seu paciente. Encorajando-o a falar abertamente,
o tema da morte pode se tornar menos tabu.
Quando o estado do paciente se tornar mais gra-
ve, todas as partes envolvidas no relacionamen-
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to se sentirdo mais a vontade para reabrir a dis-
cussao sobre a morte.

E importante que o paciente designe o mais
cedo possivel um representante para, no momen-
to oportuno, defender os seus interesses nas fu-
turas tomadas de decisdo e para dirigir a conver-
sagdo. Isto nao deve significar que a piora clinica
é irreversivel, pelo contrério, é importante que
esta escolha seja feita quando o paciente ainda
esta estavel e com boas condi¢des de escolher e
decidir.

Quanto mais precoces forem as discussodes,
melhores serdo as oportunidades para se compre-
ender os pensamentos gerais de um paciente so-
bre cuidados de fim da vida. E fundamental para
o médico saber sobre como o seu paciente gosta-
ria de passar os seus ultimos dias e que tipo de
tratamento que preferiria receber.

A tendéncia de escolha de grande parte dos
pacientes terminais é a de que se evite os trata-
mentos agressivos, que podem prolongar a vida,
mas a custa de mais sofrimento. O médico deve
perguntar ao seu paciente abertamente sobre
que tipo de tratamento ele gostaria que fosse evi-
tado.

A primeira discussdo nao deve ser a altima.
Nas entrevistas iniciais devem ser explorados os
pensamentos gerais em relacdo a morte, deixan-
do para mais tarde as decisdes mais detalhadas e
significativas que antecedam o final da vida. As
preferéncias iniciais dos pacientes podem nao ser
durdveis e se alterarem com o passar do tempo.
Autores® referem que as diretrizes tomadas nas
primeiras discussdes ndo modificam com o pas-
sar dos meses, porém alguns deles concluiram
que dependendo da severidade da doenga e da
sua evolugdo pode haver mudangas radicais nas
preferéncias dos pacientes terminais®. As pre-
feréncias podem flutuar dependendo dos resul-
tados de terapias instituidas. Assim, o médico
tem o dever de respeitar os interesses declarados
dos pacientes e seus familiares, mesmo que estes
se modifiquem com o tempo.

As discussoes iniciais, por definicdo, sdo hi-
potéticas e ndo podem se antecipar as decisdes
médicas pertinentes a um caso particular. As dis-
cussdes quando retardadas podem ser impedi-
das por reais limitagdes na comunicacao. Pacien-
tes que deixaram para conversar sobre o final da
vida e seus desejos mais tarde podem se deparar
com situagbes como a indicagdo de ventilagido
mecanica que impede a comunicagdo. Discutir
enredos hipotéticos com pacientes e familiares
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pode ser um modo efetivo para conhecer pensa-
mentos gerais sobre o final da vida, porém as
decisdes definitivas somente serdo tomadas
quando o problema realmente surgir. A manu-
tencdo de um canal aberto de comunicacio entre
equipe médica, familiares e pacientes é a chave
para modificacdes na terapéutica atendendo as
reais necessidades psicossociais.

SEGUNDO PASSO: Esclarecendo o prognéstico

H4 uma inclinagdo natural em evitar més no-
ticias quando o paciente encontra-se em sérias
condigdes de satde®™. Quando nenhuma opgao
terapéutica viavel existir, o médico tem que abor-
dar isto com clareza e compaixdo. Nao deve ha-
ver nenhuma chance para mau entendimento. Os
pacientes terminais que nado estiverem comple-
tamente cientes de seu prognostico tendem a su-
perestimar a sua sobrevivéncia, o que influencia as
preferéncias no seu tratamento médico futuro.

Os pacientes e suas familias requerem fre-
qlientemente explicacOes repetidas para entender
um problema médico. E aumentada a compreen-
sdo em cada nova repeticdo. Em todas as discus-
sdes médicas deve ser usada uma linguagem sim-
ples e cotidiana evitando termos técnicos. A
maioria dos pacientes entende melhor uma nova
informacdo quando ela é apresentada vdrias
vezes(!?. Durante periodos de grande ansiedade,
a concentracdo e a compreensao podem ser li-
mitadas e as noticias devem ser repetidas mais
adiante. E sempre util perguntar se o paciente e
seus familiares entenderam as explicacdes e soli-
citar que repitam o que foi dito anteriormente.

Discussoes sobre o prognéstico sao baseadas
em achados epidemiolégicos, porém as estatisti-
cas falam sobre grupos, mas nao podem ser indi-
vidualizadas. A pergunta é em quem o médico
deve focalizar a sua discussao, naquele pequeno
nuimero de pacientes que sobrevivem a média ou
nos que seguem o curso habitual da doenga? Os
médicos podem ser uma fonte de verdade e ao
mesmo tempo de esperanga para seus pacientes?

Embora haja davidas quanto ao prognéstico,
muitos pacientes querem saber sobre as incerte-
zas médicas e também quanto aos fatos estabele-
cidos. Reconhecendo honestamente as limita¢des
quanto ao prognéstico, podemos construir uma re-
lagao de maior confianga com nossos pacientes.

TERCEIRO PASSO: Identificando metas de
final de vida

Uma vez que o paciente e a sua familia reco-
nhecem que a morte estd se aproximando, o pa-
pel do médico é facilitar uma discussao aberta
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sobre cuidados médicos desejados e estratégias
para final de vida. O médico deve perguntar com
clareza como o paciente gostaria de passar o tem-
po que ainda resta da sua vida.

Com a proximidade da morte, a maioria dos
pacientes compartilha metas semelhantes: tem-
po maximizado com a familia e amigos, evitan-
do hospitalizacdo e procedimentos desnecessa-
rios, mantendo funcionalidade, e minimizando
a dor. Alguns pacientes tém pedidos especiais,
como visitas importantes e acompanhamentos
religiosos. As discussdes sobre desejos gerais pre-
cisam sempre ser revistas porque com o agrava-
mento da doenca podem modificar os sentimen-
tos e os pensamentos?.

Ocasionalmente, um paciente ou seus fami-
liares pode solicitar que tudo seja feito para pro-
longar a vida mesmo sabendo do prognostico
reservado. Em tais casos, é essencial entender o
que esta por trds desta motivacao. As vezes, a
futilidade de um tratamento pode nao ser reco-
nhecida e o prognoéstico deve ser reexaminado.
Outras vezes o paciente considera que desistir de
um tratamento pode parecer fraqueza e que isto
pode decepcionar seus familiares. Em outros ca-
sos podem ser utilizadas convicgdes religiosas
para a manutencao de tratamentos futeis. Estas
situagdes podem levar a desafios éticos comple-
x0s, mas felizmente representa uma pequena
minoria de casos?.

QUARTO PASSO: Desenvolvendo um plano de
tratamento

Apesar de todo o avango tecnolégico, os pa-
cientes ainda confiam mais na orientac¢ao de seus
médicos assistentes. Os planos de tratamento
deverdo incluir o controle efetivo da dor, a situa-
¢do dos cuidados gerais e o uso de ressuscitagdo
cardiopulmonar e outros tratamentos agressi-
vos®. A implementacdo de cuidados paliativos
devera ser combinada entre o paciente e seus fa-
miliares.

As preferéncias relativas a ressuscitagao tam-
bém devem ser esclarecidas. A maioria dos pa-
cientes deseja impor alguns limites nas interven-
¢Oes para prolongar a vida. Se um paciente
declarou precocemente a sua preferéncia em re-
nunciar a tratamentos invasivos, esta decisdao
deve ser reconfirmada.

Quando a ordem de nio reanimar for decidi-
da, deve ser feita por escrito com a participagao
de todos. Todas as partes devem estar completa-
mente confortdveis em escrever um nao ressus-
cite. Se ha qualquer davida deve ser exaustiva-
mente discutida.
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Os médicos assistem a experiéncia de morte
muitas vezes, mas a familia s6 acompanha uma
vez a morte de um ser amado. Os pacientes e as
familias precisam de tempo para refletir e esta-
rem certos que estdo fazendo as melhores esco-
lhas. Durante este tempo dificil, os pacientes e
suas familias podem abrigar esperangas irra-
cionais sobre uma reversdo improvavel. Dis-
cussOes repetidas aumentam a probabilidade de
que sejam tomadas decisdes sensatas e humani-
tarias.

Com a proximidade de uma morte inevitavel
os familiares préximos devem entender que
aquela intervencao agressiva muda somente o
tempo e as condi¢des de morte, mas nao o alti-
mo destino do paciente. Nestes casos, renun-
ciando a reanimacdo agressiva, se permite uma
morte mais confortdvel e humanitaria, e repre-
senta um ato de amor e ndo de abandono®®.

Os pacientes e suas familias desejam um tra-
tamento apropriado e atencioso. Se for entendi-
do que as intervencdes agressivas ndo vao au-
mentar o tempo de vida e sim representar um
sofrimento a mais, tal cuidado normalmente nio
serd solicitado. O foco muda para um tratamen-
to paliativo que ofereca alivio da dor e conforto.

CONCLUSOES

Promover um bom cuidado do final de vida
depende de um bom entendimento de como o
paciente e sua familia experimentam o processo
agonizante da morte e de uma forma sensivel de
comunicagdo entre as partes envolvidas®”). Com
estas habilidades, os médicos estdo preparados
para conduzir a discussao sobre o final de vida
de uma forma confortavel e sem controvérsias.

Muitos médicos sentem-se mais confortaveis
transferindo as necessidades dos pacientes ter-
minais e de suas familias para outros colegas. O
treinamento do profissional nos cuidados com o
fim da vida exige um compromisso de trabalhar
com o medo e o sofrimento das pessoas e requer
uma dedicagdo continua. Os médicos mais jovens
devem aprender com a vivéncia de colegas mais
experientes, acostumados a tratarem seus pa-
cientes terminais. Por outro lado, os médicos res-
ponsaveis pelo ensino deveriam organizar dis-
cussdes sobre a morte com seus alunos. Este to-
pico deveria ser colocado no programa de todo
curso de medicina. A facilidade em ajudar os
pacientes terminais e seus familiares s6 é possi-
vel com um continuo treinamento de toda equi-
pe médica. Deve haver sempre um canal aberto
entre o médico, seu paciente e seus familiares. A
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equipe médica acaba aprendendo e evoluindo
muito com esta troca.

Para finalizar, devemos como médicos, rever
a nossa visdo da morte, que é na verdade um
acontecimento natural e o tltimo passo da pro-
gressdo de uma doenca. Promover uma morte
tranqtiila e digna para nossos pacientes é uma
experiéncia rica, desafiadora e gratificante. Aju-
dar um paciente a morrer em paz e com dignida-
de é dar a ele um tdltimo presente da vida.
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