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RESUMO

Introducao: Os cuidados de pacientes cronicamente doentes, sem
a perspectiva de terapias curativas, trazem consigo diversas perdas e
sofrimentos. O desafio de enfrentar a terminalidade é debatido nesta
revisao pelo ponto de vista do paciente, da familia e da equipe assistente.
O objetivo desta revisao narrativa € servir de reflexao sobre os conceitos
bioéticos relacionados aos cuidados paliativos em oncologia.

Métodos: Foi realizada uma revisao conceitual e narrativa da literatura
nas bases de referéncias PubMed e SciELO, além de livros-texto referéncia
na area de Cuidados Paliativos.

Resultados: Foi realizado um sumario dos achados da literatura em

relacao a aspectos bioéticos relacionados a paliagao; alteragdes do processo
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normal de luto; e a carga emocional e fisica da terminalidade no paciente,
sua familia e equipe assistente.

Conclusao: Aceitar a condicao de terminalidade é um desafio para todas
as partes envolvidas no cuidado médico. Compreender os processos de luto
e os sofrimentos como partes normais do cotidiano médico é fundamental
para o enfrentamento da terminalidade de maneira saudavel.

Palavras-chave: paliacao, terminalidade, luto.

ABSTRACT

Introduction: The care of chronically ill patients brings different kinds
of losses and suffering. The challenge of facing terminality is discussed
from the point of view of the three main actors in these situations: pa-
tient, family and healthcare staff. The goals of this narrative review are:
to be a reflection on the basic bioethical concepts of palliative care in
the oncology setting; and to discuss the emotional and physical toll that
the absence of curative treatments brings to the patient, to his family
and to the staff that cares for him.

Methods: Conceptual, narrative literature review using textbooks and
databases PubMed and SciELO.

Results: An overview of the literature is presented focusing on bio-
ethical aspects of palliative care; disorders of the grieving process; and
the emotional and physical toll of terminality on the patient, his family
and healthcare staff.

Conclusion: Accepting terminality is a challenge for all the actors
involved with medical care. Understanding grief and suffering as normal
and expected parts of the medical routine is fundamental for facing ter-
minality in a healthy manner.

Keywords: palliative care, terminality, grief.



358 ACTA MEDICA VOL. 39, N. 2 (2018)

INTRODUCAO

Pacientes cronicamente doentes e em cuidados terminais tém a
perspectiva de inUmeras perdas — status social, familiar e financeiro;
autoimagem e autoestima, etc. — ao mesmo tempo em que o restante
da familia segue sua vida cotidiana. A perda da perspectiva de futuro
é um tabu em nossa sociedade, o que pode aumentar sintomas de
medo, depressao e ansiedade a respeito da morte. Em oncologia, com

|H

frequiéncia se institui o cenario de doenca “incuravel”, e o profissional
da salde deve estar preparado para lidar com a inevitabilidade da
morte e assegurar que 0 processo ocorra com o minimo de sofrimen-
to possivel, transmitindo cuidado e seguranga para o paciente e seus
familiares. O objetivo desta revisao é clarificar os conceitos bioéticos
relacionados aos cuidados paliativos e servir como reflexao acerca da
exigéncia emocional e fisica que a situacao de incurabilidade médica

traz ao paciente, a sua familia e a equipe que o assiste.

METODOS

Foi realizada uma revisao conceitual e narrativa da literatura nas
bases de referéncias PubMed e SciELO, com o objetivo de sumarizar
a evidéncia existente na area.Os termos de procura foram: “palliative
care”, “healthcare”, “staff”, “terminality”, “oncology”. Nao fizemos res-
tricdo de ano para a busca. Além disso, usamos livros-texto referéncia

na area de Cuidados Paliativos.

RESULTADOS

Aspectos bioéticos

A Medicina busca promover a satide e a vida. Em cuidados paliativos,
se trabalha com o conceito de ortotanasia: promover o dever de cuidar da

qualidade de vida do paciente portador de doenga sem potencial curativo
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para que a morte seja um momento de manutencao da dignidade huma-
na, respeito a autonomia, evitando a ultra-medicalizacao e a realizacao
de procedimentos que prolonguem o sofrimento do paciente e de sua
familia(). A ortotanasia, assim, promove o entendimento da morte como
parte natural da vida. Deve-se diferenciar ortotanasia de eutanasia, que
é acao ativa médica para abreviar a vida do doente, e de distanasia, o
aumento do sofrimento e restricdo do seu direito a dignidade por meio
de “medidas médicas heroicas”, comumente flteis e degradantes.
Adiar o momento da morte por meio de tratamentos futeis, subes-
timando o sofrimento do paciente categoriza Distanasia, pratica que
viola os Direitos Humanos, sendo juridica e eticamente condenavel (2)
De acordo com (3), é vedado ao médico a pratica de obstinagdo tera-

péutica e é dever oferecer Cuidados Paliativos aos pacientes terminais.

O luto

O trabalho de Elizabeth Kiibler-Ross mudou o modo de encarar a
morte na cultura médica ocidental. A introdugdo dos “estagios de luto”
compreende respostas emocionais comuns ao processo de morte tanto
em pacientes terminais quanto nas familias e equipe assistente. A propria
Kibler-Ross admite que sua hipotese nao deve ser uma regra absoluta
para conduzir o estudo do luto e da morte; que os estagios nao siao ne-
cessariamente sequenciais ou presentes em todos os pacientes. A tabela

1resume os EStégiOS € suas apresenta(;ées comuns.

TABELA 1. Estagios de luto e apresentagdes comuns.

Incapacidade de
Negagdo “Ndo pode ser verdade” reconhecer desfechos
desfavoraveis




360 ACTA MEDICA VOL. 39, N. 2 (2018)

Protesto simultaneo
de reconhecimento da

Raiva “Por qué?” . N .
situacdo e sensagdo de
injustica
Conformidade, mas com

Barganha “Mas e se...” o foco irreal de mudar a

situacdo

,, . N Tristeza com o
Qual a importancia

Depressao X , reconhecimento da
disso? . <
situagdo
Compreensao da
“Nao ha o que fazer, inevitabilidade do
Aceitagao entao melhor se desfecho e da melhor
preparar” atitude possivel frente

aele

Fonte: adaptado de (4).

A dor do paciente

O enfrentamento de uma neoplasia incuravel, além de desconforto e
dor fisicos, traz sofrimento mental e emocional ao paciente e, em alguns
casos, pode representar prejuizo no ambito psicossocial em um momento
t3o delicado como o final de uma vida. E importante lembrar que uma res-
posta emocional intensa e/ou negativa ao se deparar com a finitude da vida
é “fisiologica”, e nao significa diagndstico de Transtorno Mental. Segundo
(5), o sofrimento psicossocial se apresenta em um continuum - variando do
processo de adaptagdo normal até os transtornos mentais.

No processo adaptativo “normal” a vida com cancer ou a condi¢des

incuraveis, o individuo se torna capaz de lidar com e ter controle sobre o



ONCOLOGIA: DA PREVENCAO AO TRATAMENTO 361

estresse emocional. Quando esta habilidade ndo esta sendo desenvolvida

por interferéncia de resposta emocional negativa, sintomas comuns como

tristeza, medo, sentimento de vulnerabilidade podem aparecer, e até evoluir
para condi¢bes debilitantes como depressao, ansiedade, panico, etc. Ja os

transtornos adaptativos, categoria diagnostica do (5), sao definidos como

respostas emocionais exacerbadas a um estressor, que causam impacto

no funcionamento social e ocupacional, porém tem apresentacao distinta

em intensidade e duracao de sintomas se comparados a transtornos psi-
quiatricos como a depressdo maior ou a ansiedade generalizada.

Contrario ao senso comum, a ansiedade em pacientes com doenca
avanc¢ada nio é causada pelo medo da morte e sim, por isolamento, aban-
dono e dependéncia, além de quadros relacionados a doenca de base, como
dor refrataria, quadros metabélicos e efeito adverso de medicamentos
(6). Na maioria dos casos, a resolucdo destas questdes, se devidamente
abordadas, pode aliviar os sintomas ansiosos. Realizar rastreamento para
ansiedade é indicado em pacientes com cancer, principalmente nos pacien-
tes com fatores de risco como auséncia de suporte psicossocial, limitagdes
funcionais, dor severa e historia de transtornos de ansiedade (6).

Como dito anteriormente, tristeza e luto sao respostas normais e
esperadas durante a histéria natural de uma neoplasia ou doenca incura-
vel, ocorrendo periodicamente nos pacientes acometidos. O sentimento
de tristeza € comum nesse cenario e deve ser acessado para diagnostico
diferencial de transtornos depressivos. A Depressao Maior afeta cerca de
25% dos pacientes com cancer (7—9) e é uma sindrome caracterizada pela
presenca de sinais e sintomas, tanto cognitivo-emocionais quanto neuro-
vegetativos. Os efeitos do cancer e de seu tratamento estdo associados a
sintomas neurovegetativos, por isso, é recomendavel utilizar os critérios
cognitivo-emocionais na abordagem diagndstica do Transtorno Depressivo

Maior para evitar falsos-positivos. E importante que se ressalte que depressio
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e ansiedade, apesar de sintomas comuns associados a terminalidade, nao
devem ser encaradas de forma passiva pela equipe assistente.
Transtornos depressivos e de ansiedade sao comuns em pacientes em
cuidados paliativos e contribuem para uma grande diminuicao da qualidade
de vida (10). Em casos de sintomas ansiosos e depressivos, 0 apoio psicologico,
sem necessidade de intervencao farmacolodgica, é geralmente suficiente
para a melhora do quadro. A apresentacao de sintomas mais intensos, que
prejudiquem as atividades diarias, pode indicar acompanhamento por pro-

fissional de saide mental e/ou uma abordagem psicofarmacolégica.

A familia

Assim como os pacientes em paliagao necessitam de avaliagao psicos-
social durante seu tratamento, os cuidadores familiares sao afetados por
problemas similares (11). O funcionamento familiar € um fator importante
no sofrimento do paciente e da familia - a habilidade de interagir e se co-
municar de maneira franca se correlaciona com niveis menores de sintomas
de depressao e ansiedade nessas populagdes (12).

O reconhecimento da finitude pode envolver importante ambiguidade
de sentimento do familiar em relagdo a situagao e que pode transferida ao
paciente — compaixao e pesar simultaneos a raiva e desejo de retorno a nor-
malidade. A familia pode promover movimento centripeto, com o paciente
no centro das atencdes, ou centrifugo. Estranhamento, alteracodes fisicas e
comportamentais do paciente e iminéncia de morte levam ao luto antecipa-
torio: conjunto de sentimentos relacionados a dor, percepgao da existéncia de
doenca avancada ou perda iminente. Segundo (12) esse € um dos momentos
ideais de intervengao psicossocial com a familia, tendo como foco a vivéncia
compartilhada de todo o ambiente: paciente, familia e equipe assistente.

O luto é, portanto, uma reagao normal e esperada frente a perdas e que
amaioria das pessoas consegue elaborar até o retorno normal a vida cotidia-

na. (5) traz o conceito de luto complicado (Transtorno de Luto Complexo),
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a dificuldade persistente em assimilar a perda de familiar ou amigo, como
um tépico a ser mais pesquisado para incorporacao em futuros manuais
diagnésticos. E estimado que isso aconteca em 7% dos enlutados. A tabela
2 resume fatores de risco, apresentagdes comuns, escalas de avaliagao e

diagnosticos diferenciais (13,14).

TABELA 2. Fatores de risco, apresentagdes comuns, escalas de avalia-
¢do e diagndsticos diferenciais de luto complicado. (13,14)

Possiveis fatores de risco

Sexo feminino

Perda ou trauma prévio

Intensidade e natureza da relacao

Transtornos de humor, de uso de substancias ou de ansiedade prévios
Condigdes socioeconémicas apds a morte

Falta de informacao a respeito da morte

Apresentagcdes comuns*

Pensamentos recorrentes, intrusivos a respeito do falecido por mais de 12
meses

Culpa exagerada

Prejuizo de funcionalidade

Disturbios de sono

Perda da perspectiva de futuro

Escalas de avaliagao

Inventory of Complicated Grief (16)
Brief Grief Questionnaire (17)

Diagnosticos diferenciais

Transtorno Depressivo Maior
Transtorno de Estresse Pos-Traumatico
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Opcoes de tratamento

Psicoterapia
Antidepressivos
Evitar o uso de benzodiazepinicos

*Todas associadas a histéria de falecimento de pessoa proxima.

O desenvolvimento de luto complicado esta associado a medidas
médicas como falecimento enquanto em ventilagdo mecanica, inca-
pacidade de se despedir do ente querido e comunicagao prejudicada
entre equipe assistente e familia (15)but little is known about the role of
other personality traits in HRQOL. We examined the associations of all
Five-Factor Model personality traits and education, above and beyond
physician-rated medical burden, with different aspects of HRQOL in a
sample of 442 primary care patients 65 years of age or older who com-
pleted the NEO Five-Factor Inventory. We used the Medical Outcomes
Survey Short Form-36 (SF-36. Na intervencao ao enlutado, é fundamen-
tal caracterizar o que é o luto, a duragao estimada e a intensidade dos
sentimentos, sensagoes fisicas, cognitivas e comportamentais normais
e mal-adaptativas de luto. Intervengdes ao enlutado incluem: realizagao
da perda; identificagio e expressao dos sentimentos em frente ao luto;
encorajar o paciente e familia a se despedir no momento adequado e se

reinvestir emocionalmente apds a morte, sem esquecimento.

Resiliéncia da equipe

E natural que o profissional de salide apresente uma reacio emocional
gerada pelo contato com a vulnerabilidade do doente terminal. Respostas
emocionais podem refletir a necessidade de “salvar” o paciente, sentimen-
tos de fracasso, frustracao, impoténcia frente ao progredir da doenga e as

perdas relacionadas a ela, luto, medo de adoecer e até desejo de afastar-se
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do doente para ignorar esses sentimentos (18). Este estado emocional pode
trazer prejuizos tanto a salde do médico assistente quanto a qualidade do

cuidado ao paciente, exemplificados na tabela 3.

TABELA 3. Possiveis consequéncias da ndo avaliagdo das respostas
emocionais da equipe médica no cuidado do paciente e no bem-estar
da equipe assistente.

Possiveis consequéncias da nio avaliacdo das respostas emocionais
da equipe médica

Impacto no cuidado ao paciente Impacto no profissional de satde

» Baixa qualidade no cuidado  Solidao no ambito profissional
+ Falha em identificar valores e Perda de significado e missao
paciente/familia-especificos que na profissio médica

influenciam a tomada de decisdes . Confusio acerca dos objetivos

* Metas de cuidado incoerentes da Medicina
* Uso exagerado e inapropriado e Cinismo, desamparo,
de técnicas para prolongar a vida desesperanca e frustracao

» Descrédito do sistema de salde » Raiva/rancor em relagdo ao

e da profissdo médica por parte sistema de salde e a pratica da

do paciente e familiares medicina
¢ Aumento de complicagOes e de » Perda da percepcao do paciente
tempo de internacao como outro ser humano

Fonte: adaptado de (18).

No contexto da relagdo médico-paciente, a exposi¢ao repetida ao sofri-
mento e aos processos de doenga e morte de pacientes terminais podem levar
a “fadiga por compaixao”, entidade reconhecida como risco ocupacional cuja
prevaléncia vem crescendo entre profissionais de satde (19). E possivel tracarum
paralelo entre a fadiga por compaixao e o Transtorno de estresse pos-traumati-

co-adiferenca é que o primeiro atinge pessoas emocionalmente afetadas pelo
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trauma do outro, neste caso, do paciente. Outra importante e mais estudada
sindrome psicologica neste cenario é o burnout, caracterizado por exaustao,
cinismo e ineficiéncia prolongados em resposta a estressores emocionais e
interpessoais cronicos oriundos da atividade profissional (20). Desse modo, em
paises subdesenvolvidos, a precariedade do cuidado e a falta de recursos na
area da saude pode significar aumento de risco para profissionaistrabalhando
nesse contexto. Ambas as condi¢des podem atingir profissionais cuidando de
pacientes na fase final da vida, o que pode afetar negativamente a qualidade
de vida desses individuos e também a assisténcia médica.

Visto que o proposito central do exercicio da medicina é o cuidado
ao paciente, é fundamental que o médico desenvolva a habilidade de
reconhecer suas emocgdes e regular o envolvimento com o paciente - 0s
excessos, tanto de proximidade quanto de distanciamento, prejudicam a
qualidade do cuidado médico (18). E possivel, por meio da identificacio
de fatores de risco e reconhecimento de sinais e sintomas, abordar o
sofrimento emocional da equipe assistente. Vai além do escopo dessa
revisao detalhar medidas de prevencao e tratamento de burnout, fa-
diga por compaixao e outros sofrimentos relacionados a cuidados com

terminalidade, que foram discutidas por (18,19,21)

Morte e sofrimento na formagao médica

Muitos dos jovens alunos de Medicina poderdao nunca ter tido
contato com entes queridos falecidos ou doentes cronicos, sendo a
Medicina o primeiro ambiente de contato com o sofrimento humano
vivenciado. Durante a faculdade, os alunos aprendem que a margi-
nalizagao e a transferéncia de responsabilidades sobre a vida quase
exclusivamente a figura da equipe de saude significa que o hospital
que frequentarao diariamente é nao somente o local de cura e cuida-
do; mas também o local de fracasso terapéutico, morte e sofrimento,

dando assim um sentido novo ao ato de morrer (22).
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Faz parte da formacao e da profissao de médico lidar com o sofri-
mento e com a morte. No entanto, existe ambiguidade entre a imagem
percebida do médico e a tendéncia a isolamento de sentimentos como
forma de lidar com os prejuizos emocionais que o sofrimento alheio in-
duz(23), que eventualmente levam a criagdo de falsas expectativas em
relagao a controlar o incontrolavel, tanto por parte do médico quanto
pelo. Quao maior o nivel de ansiedade em relagdo a morte, mais provavel
é o comportamento negativo dos médicos em relagdes aos pacientes.
Sendo assim, a formagao médica deve incluir objetividade como a capa-
cidade de observar o sofrimento alheio como parte indissociavel de um

todo maior e mais complexo do que somente pertinente a doenca fisica.

CONCLUSAO

Enfrentar a terminalidade é um desafio inerente ao ser humano. No
contexto médico, a auséncia de perspectivas de cura e resolu¢do sao angus-
tiantes para todos os envolvidos. O grande desafio dos cuidados paliativos,
em especial em uma especialidade médica tdo emocionalmente carregada
de significado como a oncologia, é aceitar a inevitabilidade da morte como
parte normal do ciclo vital e tentar, mesmo contra o instinto médico inicial
de prolongar a vida a qualquer custo, evitar tratamentos que acarretam
mais sofrimento e ansiedade do que a propria terminalidade. O cuidado
de salde, portanto, s6 pode ser bem-sucedido quando em sintonia entre
todos os envolvidos e no contexto de respeito as suas emogoes, esperadas

ou patoldgicas, e seus direitos fundamentais como seres humanos.
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