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Providéncias praticas para foda a familia
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Infroducdo

Em Cuidados Paliativos pressupde-se que no final da vida equipe e familia ja tenham
estabelecido um vinculo adequado e que os dois lados ja tenham ciéncia das possibilida-
des e dos proprios limites. Porém esse vinculo nem sempre € possivel, apenas se efetiva
quando ha tempo habil, espaco e interesse de ambas as partes. Muito se fala de vinculos
entre paciente e familia ou entre paciente e cuidador, mas pouco da necessidade de con-
fianca mutua entre paciente/familia e equipe de cuidados.

0 reconhecimento de limites e possibilidades de cuidado e atencdo de todos os envol-
vidos na questéo (paciente, familia e equipe) é o ponto crucial para que a assisténcia pro-
posta surta o efeito desejado. Afinal, esse reconhecimento traz a tranquilidade necessaria
para a equipe atuar adequadamente, ndo exigindo e solicitando demais ou de menos da
familia e do paciente, sem ir além do que cada um pode oferecer. A “justa medida" deve
ser buscada e pode ser obtida, visto que em nenhum momento o cuidar pode representar
uma imposicao e o ser cuidado deve ser sempre uma possibilidade, e ndo uma tortura.

No que se refere a equipe, € imprescindivel a clareza com relacdo ao que o servigo se
compromete a oferecer. Dessa forma, € extremamente importante a abordagem junto a
familia sobre o tipo de atencdo dispensada, horario de funcionamento, o que se espera do
cuidador familiar, critérios de dispensacdo de medicamentos, frequéncia das consultas ou
visitas domiciliares etc.

0 reconhecimento de limites e possibilidades, o controle adequado da dor e do des-
conforto, a ciéncia do diagndstico, a possibilidade de optar pelo local de sua propria
morte, se assim desejar, e o tempo para realizacdo dos ultimos desejos e resolucdo de
pendéncias legais podem garantir a tdo almejada qualidade de vida nos momentos finais
e uma morte digna.

Os estagios (ou fases) pelos quais supostamente passam os pacientes em processo
de finalizacdo de vida, tdo bem exposto nos primeiros estudos sobre o tema por Kliiber-
Ross®, ainda nos oferecem nos dias atuais parametros para melhor cuidado e atencéo aos
pacientes. A surpresa, a negacgao, a barganha, a revolta e a aceitacdo sdo ainda passiveis
de serem reconhecidas nos pacientes e, no nosso entender, nas familias destes.

Ndo € necessario dizer que ndo ha passagem obrigatoria pelas fases citadas, mas
a importancia do conhecimento das mesmas se da no intuito de compreendé-las para
melhor atender paciente e familia, ja que nem sempre o “desconhecimento” a respeito da
doenca € uma realidade. Em algumas situacdes estamos lidando com a negacéo, e nem
sempre a busca de uma segunda opinido ou o ndo-crédito com relacdo ao que é explicado
pela equipe revela uma familia dificil ou ndo-aderente, mas traduz a surpresa pelo diag-
nostico e pelas afirmacoes de que o tratamento curativo ndo € mais possivel. A ndo-acei-
tacdo do tratamento proposto e a recusa de medicacdo e medidas de conforto, que tanto
angustiam familiares e equipe, podem ser apenas revolta pela finalizacdo da vida, pela
impossibilidade de cura e pela inexisténcia de tanto tempo de vida como cada um gosta-
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ria de determinar. E, finalmente, a tristeza, o recolhimento em si mesmo, a necessidade
que alguns pacientes apresentam de ficarem sozinhos, em siléncio, de ndo participarem
das atividades em familia e de estarem mais consigo mesmos ndo necessariamente se
caracterizam como sinais de depressdo, mas sim de aceitacdo da situacdo que vivenciam
e de desligamento progressivo da vida.

Com esse entendimento ndo ha por que esperar ou incentivar uma participacdo mais
ativa do paciente na rotina da casa e nas conversas familiares, pois é possivel que ndo
haja mais esse interesse; ndo ha por que cobrar uma adesdo cega ao tratamento. Em
algumas situacoes, outras dores trazem preocupacdes ainda maiores do que as fisicas, e
ndo ha motivo para se falar tanto e tantas vezes sobre diagndstico e prognostico, pois
familia e paciente ja o sabem e, as vezes, ja ndo querem mais ouvir sobre o assunto. E
imprescindivel lutar contra a conspiragdo do siléncio (atitude que nega ao paciente e as
vezes a familia a ciéncia do diagnostico), mas também é necessario reconhecer quando
parar de abordar o assunto.

E preciso perceber quando o excesso de detalhes e informagdes e a insisténcia no
processo de finalizacdo de vida passam a ser uma verdadeira tortura para quem ouve em
vez de fonte de conhecimento e preparo para familia e paciente.

Atualmente a conspiracdo do siléncio vem sendo substituida pelo que denominamos
de ditadura da verdade: atitude marcada pela insisténcia dos profissionais em abordarem
centenas de vezes junto a familiares e pacientes a proximidade da morte como se eles ndo
soubessem o que os aguarda.

Cada familia e paciente devem ser vistos como Unicos e ter suas necessidades atendi-
das da forma mais adequada possivel, mesmo quando essas nao sao condizentes com as
da equipe de atendimento.

A grande preocupacéo e o foco do assistente social em Cuidados Paliativos nessa
fase final de vida podem ser resumidos em garantia da qualidade de vida nos momentos
finais, morte digna para o paciente e auxilio na manutencao do equilibrio possivel para
a familia.

Tal equilibrio familiar refere-se ao respeito a tudo o que ja foi mencionado e
também ao trabalho efetivo junto as familias de ndo somente entendé-las, mas, e
principalmente, de junto a elas propor alternativas que amenizem o sofrimento e a
preocupacao enfrentados.

Pendancias e providéncias legais

As orientacdes e providéncias tomadas junto ao paciente estdo, obviamente, rela-
cionadas com o grau de consciéncia e o poder de decisdo mantidos por ele. Se cons-
ciente e lucido, o paciente deve ser ouvido a respeito de Ultimos desejos, pendéncias
e providéncias cuja resolucao depende de sua vontade e anuéncia. Testamentos, re-
gistros de filhos, regularizacdo de unides, obtencdo de tutelas e curatelas demandam
tempo e profissionais tecnicamente preparados para orientacdes seguras e adequadas.
Tais providéncias devem ser tomadas junto ao paciente e seu familiar mais préximo,
e legalmente autorizadas, evitando-se que essas situacdes, que porventura ndo sejam
adequadamente resolvidas, possam trazer preocupacées e dificuldades nos momentos
finais. Cabe ao assistente social propiciar essa abordagem a fim de que o paciente seja
orientado na busca do profissional indicado.
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Sdo necessarios cuidados especiais no que se refere a situacdes de familias mo-
noparentais (familias compostas por um dnico individuo adulto acompanhado de
seus filhos menores)?”, quando é o adulto que esta sob Cuidados Paliativos: a guarda
dos filhos deve ser adequadamente trabalhada e decidida ouvindo-se o paciente em
questdo. O Conselho Tutelar da regido e a Vara da Infancia devem ser acionados em
casos de conflito pela guarda ou inexisténcia de responsavel.

Estresse do cuidador familiar ou informal

Denominamos cuidador®® aquele familiar ou responsavel pelo cuidado ao pa-
ciente, sendo o principal responsavel por receber orientacdes e esclarecimentos da
equipe, assim como se constituindo em elo entre paciente e equipe para algumas
demandas. Em nossa pratica cotidiana percebemos que o cuidador principal® geral-
mente € o mais envolvido no cuidado, por isso 0 mais sujeito a estresse e sobrecarga.
Por esse motivo reafirmamos sempre a necessidade, quando possivel, da divisao de
tarefas e responsabilidades entre os familiares mais proximos, evitando-se assim a
sobrecarga de apenas um individuo.

Se para o paciente os cuidados com o controle da dor, do desconforto e demais
sintomas sdo sempre presentes, nem sempre nos atentamos para algumas situacdes
que parecem simples mas causam grande estresse para a familia. Essas situacdes que
podem ser, sendo evitadas, contornadas pela atuacdo dos profissionais, referem-se
a falta de sono do paciente a noite, delirios, desinformacao sobre diagndstico, pre-
conceito com relacdo ao uso de determinados medicamentos e conflitos familiares
anteriores a doenca, que so tendem a ser exacerbados em situacdes de estresse.

No trabalho cotidiano com pacientes sob Cuidados Paliativos e suas respectivas
familias é quase rotina o relato de que os pacientes ndo dormem durante a noite,
solicitam a presenca do cuidador o tempo todo e parecem ter medo de permanecer
sozinhos, considerando que alguns até relatam tal dificuldade. Como parece ser uma
ocorréncia que nao diz respeito a equipe, mas sim somente a rotina da residéncia,
nem sempre atentamos para o fato de que o descanso do cuidador é imprescindivel
para a manutencdo da saude fisica e mental e para a garantia do cuidado adequado
ao paciente. Se ndo ha possibilidade ou interesse de divisdo de tarefas, o fato de o
paciente ndo dormir a noite (seja pelos efeitos colaterais da medicacao, pela forma
como esta esta distribuida nos horarios noturnos ou por medo) representa também a
impossibilidade de descanso para o familiar, que no decorrer do dia tera a seu cargo
todas as tarefas que lhe competem e a noite sera novamente impedido de descansar.
Essa rotina, em pouquissimo tempo, leva a exaustdo do cuidador e a impossibilidade
de manutencéo dos cuidados adequados.

Reunido familiar

E sempre indicada a realizacio de uma reunido de familia com o objetivo de cla-
rificar os demais membros sobre a proximidade da morte e de uniformizar as infor-
macoes, geralmente centralizadas no cuidador principal. Essa pratica quase sempre
traz tranquilidade para o individuo, que passa a ndo se ver como Unico detentor de
informacdes e angustiado pela cobranca dos demais familiares pela cura que néo
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vem. A realizacdo dessa reunido deve ser uma pratica adotada pelas equipes de aten-
cdo em Cuidados Paliativos, principalmente nos ambitos hospitalar, ambulatorial e
de enfermaria, onde geralmente a presenca de somente um ou dois familiares mais
préximos ao paciente € possivel, o que invariavelmente impossibilita a participacdo
de outros interessados.

No domicilio ¢ mais comum, principalmente nos dias finais, a presenca de mais
pessoas que se envolvem no cuidado, estando mais esclarecidas sobre o processo de
doenca ou de morte pelo qual passa o paciente.

As situacdes em que ha mais de uma familia envolvida, nos casos de unides ante-
riores, o cuidado na abordagem € imprescindivel. Nem sempre as separacdes ocorre-
ram de forma consensual e ha casos em que a magoa ainda permanece em ambos os
lados. Quando ¢é desejo do paciente rever antigos companheiros ou filhos distantes
pela separacdo anterior, tal providéncia deve ser tomada em consonancia com a
familia atual, do contrario essa atitude podera exacerbar conflitos antigos ou fazer
surgir novas magoas. Como ja afirmado, cabe a equipe o auxilio na manutencéo do
equilibrio familiar, na perspectiva de que este se mantenha apds o falecimento do
paciente.

Ocorréncia da morte no domicilio

Se o foco € sempre a manutencdo da qualidade de vida nos momentos finais,
morte digna e garantia do equilibrio familiar possivel, a morte no domicilio do pa-
ciente sob Cuidados Paliativos hoje representa grande ponto de discussao.

Nem todo paciente tem condicdes de falecer em casa, nem todos optam por isso
e nem todas as familias podem aceitar tal desenlace. Se por um lado morrer no do-
micilio pode trazer conforto para o paciente por estar em um ambiente que lhe € fa-
miliar, respeitando seus desejos e estando proximo da familia, por outro pode causar
extrema angustia para os familiares que estardo mais perto, por trazer a sensacao
de impoténcia ou de ndo ter feito o suficiente, podendo acarretar complicacdes no
processo de luto dos envolvidos®.

Além disso, o significado de morte, o quadro clinico do paciente, a organizacao da
familia e as questdes burocraticas devem ser bem avaliados pela equipe em conjunto
com a familia. A agonia respiratoria, a dispneia, a possibilidade de sangramento e a
dor incontrolavel sdo sempre fatores que inviabilizam a morte em casa por causarem
demasiado sofrimento para paciente e familiares. Quanto ao paciente, estar em casa
pode proporcionar sofrimento maior do que o esperado e passivel de ser controlado
no ambiente hospitalar, e, com relacdo a familia, a sensacdo de ndo ter evitado a dor
ou de ter sido responsavel por tamanha agonia é a causa do sofrimento.

Mesmo que tudo tenha sido minuciosamente explicado, a razdo nesse momento
ndo se sobrepde a emocao de se presenciar tamanha dor. Por esse motivo, essa si-
tuacdo ndo deve ser imposta com a justificativa de que era um desejo do paciente;
se esse desejo ndo for extensivo a familia e se as situacdes citadas ndo forem ade-
quadamente abordadas, a ocorréncia da morte em casa constituir-se-a em violéncia
para paciente e familia e, a nosso ver, irresponsabilidade da equipe.

Além disso, as questdes burocraticas que se apresentam devem ser antecipada-
mente solucionadas: a familia deve ter informacdes precisas sobre o que fazer logo
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apods o Obito, a quem recorrer para a obtencdo da declaracdo de 6bito e os procedi-
mentos de praxe (propria equipe, médico da familia, ou, na impossibilidade desses,
comunicar a delegacia mais proxima do bairro), servicos funerarios disponiveis na re-
gido, documentos exigidos e todas as demais questdes burocraticas que nem sempre
sdo explicadas e que trazem tantos transtornos quando ndo encaminhadas da forma
adequada. Sugere-se que o assistente social atuante na equipe elabore uma cartilha
de orientacdes com as informacdes necessarias a ser distribuida na reunido de familia
ou em intervengdes proximas ao falecimento do paciente. Nessa cartilha é importante
constar as informacdes apresentadas no Quadro.

Quadro - Sugestdo de informacgdes que devem constar na cartilha de orientagdes

sobre o obito

0 atestado de obito deve ser
fornecido pelo médico que

Documentos do Cédula de identidade vinha prestando assisténcia ao
paciente a serem (RG), CPF, certiddo de paciente, desde que ndo haja
apresentados na nascimento ou casamento e | suspeita de morte violenta
ocorréncia do obito comprovante de residéncia | ou inesperada®. No caso
para a obtencédo do (para que o endereco seja de impossibilidade, outras
atestado de obito obtido de forma precisa) alternativas devem ser criadas
conjuntamente entre equipe e
familia
Além dos documentos Lembrar que o familiar que ira
acima acrescidos do providenciar a documentacao
Documentos a serem | atestado de dbito, cartdo e a compra do servigo para
apresentados no do INSS (aposentadoria o0 sepultamento também
servico funerario ou pensio) e documentos deve estar de posse de sua
comprobatérios de posse de | documentacdo pessoal com
tumulo (se houver) foto (cédula de identidade)

Atentar para o fato de que
nem todas as agéncias
atendem 24 horas e
Enderecos e telefones das acrescentar informacdes de
agéncias funerarias da como realizar o sepultamento
regido ou do municipio com | gratuito para os casos em
horario de funcionamento | que haja essa necessidade,
lembrando-se sempre de que
tal prerrogativa € um direito
garantido por lei

Servico funerario

RG: registro geral; CPF: cadastro de pessoa fisica; INSS: Instituto Nacional do Seguro Social.
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Representacdes e significado da morfe

Diante do exposto cabe aos profissionais entender e respeitar o significado da
morte para paciente e familia: questdes religiosas devem ser sempre abordadas, e
crencas, que em uma analise superficial parecem sem sentido, consideradas pela
equipe na avaliacdo sobre o local onde ocorrera o dbito. Por exemplo: resquardados
os devidos cuidados e preparos, indica-se o domicilio como local mais indicado para
0 6bito nas situacdes em que a religido professada pelo paciente regulamenta que
somente um membro designado pelo grupo religioso podera tocar no corpo apds o fa-
lecimento. Ja nos casos em que se espera que ndo haja a ocorréncia de autopsia para
preservacdo do corpo e, tanto a equipe quanto a familia ndo conseguirdo garantir o
fornecimento do atestado de obito, o mais indicado € que o paciente faleca durante
uma internacdo programada, em que a equipe tenha ciéncia do caso e possa auxiliar
adequadamente nesses momentos finais.

Nas situacdes em que, apesar de todo o trabalho realizado pela equipe, o nucleo
familiar ndo consegue perceber a morte daquele individuo como uma ocorréncia na-
tural, mas a vivencia como uma situacdo extremamente traumatica, ndo ha por que
incentivar o 6bito no domicilio, mesmo que seja esse o desejo do paciente. Deve-se
abordar tal assunto demonstrando o quanto essa ocorréncia pode ser traumatica
para esses familiares e o quanto isso pode representar um processo de luto compli-
cado para os que ficam. Ha que se respeitar a autonomia do paciente, mas essa au-
tonomia € sempre relativa e partilhada quando se vive em familia e principalmente
quando se vive uma situacdo de dependéncia de outrem, como nos casos de doencas
em fase final de cuidados.

Deve existir um cuidado especial por parte da equipe nas situagdes em que ha
envolvimento de criangas, e caso seja um dos pais que esta sob Cuidados Paliativos.
E um direito de o individuo deixar ou recusar a participacio de seus filhos em seu
processo de morte. Muitos adultos ainda optam por seus filhos pequenos ndo esta-
rem préximos quando ocorrer o 6bito, ndo com o intuito de negar a morte, mas de
nédo forgca-los a presenciar esse desenlace. Essa participacdo nunca deve ser motivo
de insisténcia da equipe com a justificativa de que é necessaria a naturalizacdo da
morte: paciente e familia sdo auténomos para decidir o que querem para si e para
seus filhos e devem ter o direito de, até o final, definir qual a imagem que querem
que seus filhos mantenham de si proprios.

Conclusao

Com as informacdes e orientacdes apresentadas é necessario que o assistente
social tenha disponibilidade de oferecer sempre apoio e escuta. Tempo disponivel e
espacos adequado, fisico e emocional, devem fazer parte da rotina desse profissional
que atende em Cuidados Paliativos. Em algumas ocasides so é necessario estarmos
junto da familia, ouvir, entender e esperar, ndo ha mais o que ser dito, quando tudo
ja foi explicado, ndo ha mais o que “cobrar” quando tudo ja esta sendo feito. E € essa
a abordagem mais dificil: a necessidade que temos de nos mostrar ativos, em inter-
vencdes e atividade constantes, faz-nos esquecer de que as vezes s6 € necessario
estarmos presentes, e o nao fazer ja €, por si s6, uma agéo.
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fAs Dlkimas 48 horas de vida

ARIEL DE FremAs QuiNTAO AMERICO

“"Como é morrer?”
“a gente entra em coma? Déi?..."
"..como s@o as ultimas horas?”

Infroducao

Muitas questdes envolvem os ultimos momentos de vida. As incertezas sdo a abso-
luta verdade dos momentos que cercam a morte. Detalhes pequenos sdo questionados,
ora devido ao humano desejo de controle, ora por questdes espirituais, ora por questdes
desconhecidas da nossa consciéncia.

Ter controle da situacdo reduz a possibilidade de variacdo, o medo e a ansiedade.
Questdes pessoais antigas sdo redimensionadas e podem se dissolver pela proximidade
do fim esperado.

As ultimas horas costumam ser inundadas de tristeza, melancolia e saudade. Desejos
de paz, boa partida e boa hora.

Assim como o nascimento, o momento da morte € Unico e sozinho. Cuidadores e fa-
miliares o descrevem de forma sucinta como um momento de muito sofrimento, mesmo
quando os sintomas estao bem controlados.

A conceituacdo precisa do inicio das ultimas horas nédo ¢ exata na literatura. Entre-
tanto, essa definicdo transcende a necessidade real, que € a identificacdo desse momento
cercado de sintomas exacerbados e que exige alteracdo do planejamento de tratamento
e cuidado continuo.

As ultimas horas do paciente em fase final de vida sdo a continuidade da evolucéo
progressiva de sinais e sintomas. Entretanto, devemos estar preparados para o apareci-
mento de novas causas de sofrimento, tanto para o paciente quanto para a sua familia.

0 uso de recursos terapéuticos de forma futil ou obstinada (repeticdo de exames, uso
de respiradores, infusdo de medicamentos vasoativos e outros procedimentos essenciais a
manutencéo de funcGes vitais) deve ser evitado, pois seus efeitos sdo nocivos e os benefi-
cios sdo menores. Submete as pessoas a mais dor e sofrimento do que sua propria doenca
Ihe provocaria. Isso acontece nos ambientes em que ndo se aceita a morte como evento
natural e esperado, ou onde os profissionais t€m medo de infundada responsabilizacdo
civil ou criminal®. O uso desmedido desses recursos pode resultar num ndmero crescente
de pessoas completamente dependentes do suporte hospitalar de ultima geracdo, sem
possibilidade de contato com sua familia e sem individualidade, como em situacdes de
internacdo em centros de terapia intensiva.

A morte ndo deve ser antecipada nem adiada("?.

Esses fatos vitimam qualquer sistema de saude, com custos elevados e sofrimento da
equipe. Esta, ao final de tudo, experimenta grande frustracdo por ndo poder alcancar o
objetivo que Ihe parece Unico: o da imortalidade.
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Cuidados Paliafivos das dlfimas horas

Compreendem o conjunto de condutas e cuidados com o paciente que se encontra em ra-
pido declinio funcional, por causa irreversivel, nos seus momentos finais. O objetivo que deve-
mos ter nessa fase € promover o controle dos sintomas de forma completa, prevenir os agravos
das ultimas horas de vida, suavizar a agonia final, além de evitar tratamentos que possam ser
considerados futeis nessa fase. Devem-se evitar investigacdes clinicas e procedimentos que
nao se prestem exclusivamente a melhor compreensao e manejo dos sintomas.

Reconhecer o processo de morte é uma das tarefas mais dificeis no campo da medi-
cina. E perceber que, a partir de um determinado momento da evolugdo de um doente,
as disfuncdes sdo irreversiveis e todo tratamento que tenta o prolongamento da vida
implica prolongamento do sofrimento. As atitudes recomendadas sao preservar a vida,
sem tornar o tratamento mais sofrido que a prépria doenca, e atender prioritariamente
as necessidades do doente em termos de alivio de sintomas"2.

0 quadro clinico do doente (Quadro 1) deve ser reavaliado, se possivel duas ou mais
vezes ao dia. Novas decisdes devem ser consideradas sempre que necessario.

Nas ultimas horas, o paciente se torna progressivamente mais “ausente” da vida.
Ndo consegue mais se comunicar, alimentar-se ou movimentar-se. Até mesmo a ex-
pressdo facial, muitas vezes sugestiva de dor ou sofrimento, torna-se dificil de ser inter-
pretada. Os familiares percebem a gravidade e irreversibilidade do quadro. Quando esse
momento € calmo, tanto pelos cuidados ao paciente, quanto pela resposta do mesmo
aos tratamentos, a espiritualidade da familia pode transformar o momento de partida.
Entdo, a morte acontece com serenidade.

Quadro 1 - Quadro clinico das ultimas horas

® Fase final (Ultimas 48 horas)

® Anorexia e nenhuma ingestdo de liquidos

® mobilidade

e Alteragdo cognitiva e sonoléncia efou delirium

® Mioclonus

® Dor

® Colapso periférico, faléncias funcionais

® Ronco final

Internar OU

tratar em casa (com consentimento)
OBITO

Principais sinais, sintomas e tratamento das dlfimas horas da vida

Quando todos os sintomas que serdo apresentados se exacerbam e comeca a emergir
quadro de morte proxima e irreversivel, a sobrevida média do doente ¢é de horas a dias.
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Esse quadro € chamado de ultimas 48 horas, processo ativo de morte, agonia terminal, ou
simplesmente agonia®.
Os sintomas mais indicativos dessa fase e sua conduta sdo descritos a sequir.

Anorexia

Nas ultimas 48 horas, as atividades metabodlicas estdo diminuidas, ocasionando uma
anorexia fisiologica. O doente pode ndo ter nenhuma ingesta de alimentos, e a aceitacdo
de liquidos se torna progressivamente mais dificil. Forcar a alimentacdo por meio do uso
de sondas enterais pode ser considerado um procedimento iatrogénico, na medida em que
provoca desconforto fisico, tanto pela presenca da sonda em si como por novos sintomas
que podem surgir, como nauseas, vomitos, risco elevado de aspiracdo bronquica, sensa-
cao de plenitude e desconforto abdominal. A falta completa de aceitagdo de liquidos nas
ultimas horas ¢ bem tolerada pelo paciente.

Conbuta

A hidratacdo artificial nessa fase deve ser cuidadosa para evitar acumulos e edemas
desnecessarios, assim como quadros de congestdo pulmonar e desconforto respiratorio. A
via subcutanea (SC) pode ser a melhor escolha, principalmente em ambiente domiciliar.
Suporta um volume de até 1.500 ml diarios de solucdes isotdnicas num mesmo ponto de
infusdo. Hidratar os labios com gaze molhada ou cubos de gelo pode ser confortante(®,

Imobilidade

Caracteristica muito comum aos doentes em final de vida. O doente ndo consegue mais se
movimentar. Contudo, deve-se movimenta-lo cuidadosamente a fim de evitar desconfortos.

Conbuta

A equipe e os cuidadores domiciliares devem ser muito bem treinados para rea-
lizacdo da movimentagdo passiva do doente e auxilio ativo nas transferéncias, as
quais devem ser evitadas por serem muito desconfortaveis e dolorosas nessa fase.
Familiares devem ser orientados quanto a limitacdo desse momento. Insisténcias e
tentativas desnecessarias devem ser evitadas.

Ordens explicitas sobre prevencdo de ulceras de pressdo, mobilizacdo, cuidados com
pele e mucosas, mobilizacdo passiva ndo devem faltar as prescricdes. Familiares devem
ser estimulados a tocar no paciente como forma de expressar carinho, conversar ainda
que o mesmo ndo esboce respostas, e evitar conversas desagradaveis no ambiente.
Deve-se manter o quarto o mais calmo possivel, estendendo-se também as atitudes de
todos os membros da equipe de saude. Todas as alteracdes de condutas, intercorréncias
e impressdes do caso devem ser anotadas no prontuario.

Sonoléncia

No final, o doente dorme praticamente todo o tempo, embora continue sendo desper-
tavel em alguns raros momentos. Pode se comunicar precariamente, abre os olhos com
muita dificuldade e momentaneamente, retornando ao sono a seguir.
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Conbputa

Esse sintoma € esperado nas ultimas horas e ndo justifica reducdo ou suspensdo das
doses de sedativos. Entretanto, a avaliacdo dos medicamentos deve ser considerada se a
sonoléncia surgir concomitante ao inicio do uso dos medicamentos.

Alteracdes da cognicao

Sintoma frequente na maioria dos pacientes, variando em intensidade. Nessa fase, a
memoria e o raciocinio se deterioram. As respostas sdo demoradas e, por vezes, inade-
quadas ou inexistentes. Em alguns momentos, podem surgir visdes, alucinacdes e expe-
riéncias sensoriais diferentes. O doente fala com pessoas que ndo vemos, comunica-se
com parentes mortos ha muito tempo, sinais que podem ser avaliados do ponto de vista
mistico por familiares. Seu olhar se torna fixo e muito profundo.

Nas ultimas horas, podem surgir quadro de delirium e agitagdo motora, ou simplesmente
um rebaixamento progressivo do nivel da consciéncia, caracterizando um semicoma e coma
que antecedem a morte. O delirium terminal, frequente em 80% dos pacientes com cancer
avancado na ultima semana, € sinal de deterioracdo funcional significativa e indica a proxi-
midade da morte. O delirium da fase final pode estar relacionado com varios fatores como
hipoxia, variagdes toxico-metabolicas como uremia, encefalopatia hepatica, infeccoes, desi-
dratacdo, acimulo de medicamentos como os opioides, anticolinérgicos e diazepinicos®.

Conputa

Alteragdes da cognicdo e pequenas alucinagcdes devem ser toleradas. Intervencoes
medicamentosas sdo recomendadas quando o delirium se torna agitado e representa
ameaca ao conforto e a sequranca do doente. Sdo elas:

e instituir uma hidratacdo de até 1.000 ml/dia pode prevenir a instalacdo do quadro.
Pode-se optar em fazé-la no periodo noturno;

® reavaliar e ajustar dose dos opioides, em torno de 20% a 30% abaixo da dose an-
terior, nos casos de oliguria/andria, dando preferéncia as infusdes continuas ou opioides
de curta acdo;

e utilizar medicamentos que devem ser ajustados de acordo com a necessidade. Neu-
rolépticos em baixas doses sdo suficientes para controlar o delirium® na maioria dos
casos, podendo a dose ser ajustada de acordo com a demanda individual (Quadro 2). Os
medicamentos podem ser usados por via parenteral continua, controlada por bomba de
infusao, isoladamente ou associados a outros farmacos. As constantes reavaliagoes pos-
sibilitardo a titulacdo das doses adequadas.

Quadro 2 - Neurolépticos mais usados'

Haloperidol 1 mg via oral/subcutanea a
P cada 6 ou 8 horas
2 mg subcutanea Em caso de urgéncia
Clorpromazina 12,5 mg a cada 12 horas
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Associar medicamentos. A conjugacado de delirium mais agitacdo pode requerer a
associacdo de um ansiolitico de curta acdo em pequenas doses ou infusdo continua. O
medicamento mais usado é o midazolam, por infusdo continua de 0,5 até 6 mg/hora ou
SC em bolo de 2,5 a 5 mg, inicialmente®®,

Mioclonus

Os abalos musculares involuntarios sdo frequentes e indicativos de neurotoxicidade.
Podem ser secundarios a medicamentos, disturbios metabdlicos (uremia), hipoxia, de-
sidratacdo ou por edema do sistema nervoso central (SNC), no caso de tumores e me-
tastases centrais. Sdo precursores de convulsdes e devem ser controlados o mais rapido
possivel. No domicilio, o cuidador deve ser minuciosamente orientado para reconhecer o
sintoma e comunicar-se rapidamente com a equipe assistente("9,

Conbputa

Nessas condicoes, a prevencdo ¢ fundamental e sdo utilizados anticonvulsivantes,
como apresentado no Quadro 3.

Midazolam A partir de 1 mg/hora Infusdo continua

5a 7,5 mg bolo SC ou EV No momento da crise
Clonazepam 1 a 3 mg VO (gotas) 2 ou 3x/dia | Dose teto/dia: 20 mg
Fenitoina 300 mg/dia EV Se ja em uso anteriormente

SC: subcutanea; EV: endovenosa; VO: via oral.

Exacerbacdo da dor e da dispneia

Sintomas que estavam sendo razoavelmente controlados podem se exacerbar nos
ultimos dias de vida e tornarem-se refratarios a terapéutica habitual. O tratamento de
sintomas, como dor e dispneia, deve ser mantido até o final da vida, mesmo quando se
instala um coma e ndo se conhece mais a dimensdo do sintoma. A dor € um sintoma pre-
ponderante entre pacientes em Cuidados Paliativos, mas dificilmente surge nessa ultima
fase se ja ndo existisse previamente. A suspensdo abrupta de sedativos e opioides pode
levar a abstinéncia fisica e provocar desconforto desnecessario ao doente. Entretanto, a
suspensao de farmacos coadjuvantes, como antidepressivos, pode ser necessaria a fim de
evitar efeitos adversos exacerbados e dificuldade de controle dos efeitos colaterais®.

Conbputa

Para o controle da dispneia, afastadas as possiveis causas reversiveis como derrames
pleurais, infeccdes respiratdrias ou desconforto causado por ascite, por exemplo, o medi-
camento de escolha é a morfina em baixas doses, associada ou ndo a benzodiazepinicos,
como o midazolam, ambos em infusdo continua e parenteral. A dose inicial da morfina

20 THEEIREEERRRRRRRRRIRERENREENREREEE R



para alivio da dispneia em doentes em final de vida é de 10 mg/24 horas. No caso do
midazolam, pode-se iniciar com infusdo de 0,5 mg/hora a 1 mg/hora.

Quanto aos broncodilatadores, s6 devem ser indicados nos casos de comprovado
broncoespasmo. Os corticoides, como hidrocortizona 300 a 500 mg IV, podem ser usa-
dos no broncoespasmo e também nas condicdes em que seu uso como anti-inflamatorio
pode ajudar a reduzir um edema peritumoral que provoca dispneia, como nas linfangi-
tes pulmonares, compressdes de veia cava superior, compressdes de traqueia por tumo-
res extrinsecos™®. A eficacia dos corticoides é variavel, e seu emprego deve ser sequido
por avaliagdo continua e descontinuado, se ineficaz®. O excesso de secregio bronquica
pode ser aliviado pelo uso de anticolinérgicos, como indicado a sequir na conduta para
ronco.

Para controle do quadro algico, os analgésicos usados anteriormente devem ser
mantidos em doses equipotentes, procedendo-se aos ajustes necessarios para a via de
administracdo escolhida. A via endovenosa (EV) s6 deve ser utilizada para as infusdes
continuas. A via SC, porém, pode ser usada para infusdo continua ou intermitente de
opioides. O controle do quadro algico pode ser mantido por meio de opioides. O mais
usado € a morfina, que permite ampla utilizacdo devido ao fato de colaborar para o
controle de outros sintomas (dispneia, fadiga e tosse), além da facilidade de adminis-
tragdo por varias vias e auséncia de dose teto®. O uso do fentanil transdérmico também
deve ser considerado em relagdo a facilidade de administragdo e sua poténcia.

Colapso periférico

As perdas de funcdo orgénica que se desencadeiam nesse processo levam ao colapso
periférico, caracterizado por palidez cutanea, extremidades frias, pele marmorea e cia-
nose periférica. Sdo0 comuns as alteragdes de padrdo respiratério, com irreqularidades no
ritmo e periodos cada vez mais prolongados de apneia.

Conbuta

As vias de administracdo de medicamentos necessitam ser reavaliadas e adaptadas a
cada caso. Os acessos venosos periféricos tornam-se dificeis, e as repetidas tentativas de
puncao podem ser bastante dolorosas. Acessos venosos centrais ndo devem ser instalados
nessa fase pelo alto risco que representam e por ndo se encontrar justificativa diante do
quadro clinico instalado.

E de grande valor nessa fase o manejo adequado da hipodermadclise®, ou acesso subcu-
taneo. Por meio da instalacdo de um pequeno scalp do tipo buterfly, de calibre 25 ou 27 no
tecido celular subcutaneo, preferencialmente abdominal, pode-se proceder a hidratacéo do
doente e administrar farmacos diversos. A maioria dos medicamentos essenciais ao controle
de sintomas nessa fase pode ser administrada por via SC com boa efetividade e sem efeitos
colaterais indesejaveis (Quadro 4).

Ronco

E evento comum a maioria dos doentes e caracteriza-se por uma respiracao rui-
dosa, plena de secrecdes. Tem como causa a incapacidade de deglutir saliva e outras
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secrecdes. E um dos sintomas que mais incomodam os acompanhantes e a familia,
provocando sensacdo de sofrimento.

Conbputa

O ronco deve ser prevenido ou minimizado. O emprego de anticolinérgicos em
doses generosas como a hioscina 10 a 20 mg a cada 4 ou 6 horas ¢é suficiente para
atenuar o sintoma. Devem ser evitadas as repetidas aspiracdes de vias aéreas, pelo
desconforto que causam ao doente. Na escolha de outros medicamentos nessa fase,
considerar aqueles de maior efeito anticolinérgico. Por exemplo: na hora de optar
por um neuroléptico, a clorpromazina € mais eficiente para diminuir secrecdes que o
haloperidol e pode ser melhor indicada nas ultimas horas de vida.

Momento da morte

As ultimas incursdes respiratorias podem ser longas e suspirosas ou muito superfi-
ciais e pausadas. A cessacao da respiragdo normalmente precede a parada dos batimen-
tos cardiacos. Apds a morte, ocorre o relaxamento da expressao facial.

ConbuTa

0O apoio e algum preparo espiritual tornam-se essenciais nesse momento. Ndo devem ser
confundidos com os rituais religiosos. A religido do doente deve ser sempre respeitada e jamais
o doente pode ser pressionado no final da vida a aceitar qualquer tipo de preceito religioso
novo. Devem-se evitar atribuicdes de possiveis culpas, temores divinos ou qualquer outra si-
tuagio que possa induzir medo no paciente®. A assisténcia espiritual deve ser essencialmente
amorosa, livre, simples como um toque ou olhar. Escutar € mais importante que se fazer ouvir;
transmitir ao outro a presenca de um acolhimento constante e sincero € essencial.

Consideracoes

Nas ultimas horas, caracteriza-se uma agonia final. Todos os sintomas devem ser
minuciosamente tratados e antevistos sempre que possivel. A prevencdo € a melhor
medida. Além da terapéutica especifica, medidas de conforto, bem como de apoios
espiritual e familiar, sdo fundamentais nessa fase.

A terapéutica dirigida a pacientes em final de vida tem que seguir a l6gica da racio-
nalidade terapéutica de forma muito cuidadosa. A maioria dos medicamentos usados
para o tratamento de doencas crénicas como hipertensdo e diabetes podem ser sus-
pensos quando o paciente entra em perfil de ultimas 48 horas, para evitar interagdes
medicamentosas indesejaveis. Os sintomas desconfortaveis sdo prioridades absolutas e,
muitas vezes, a terapéutica se dirige exclusivamente a eles". O uso de profilaticos con-
tra tromboses, antidepressivos, diuréticos, protetores gastricos (a menos que se esteja
em corticoterapia) também néo se justificam nessa fase.

E importante que o paciente se sinta acolhido em seu ambiente, com presenca
continua de alguém querido ao seu lado, suficientemente capaz de cuidar de deta-
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Ihes do conforto e, ao mesmo tempo, permitir partida serena e digna.

0 ambiente do quarto deve ser individualizado, arejado e agradavel, respeitando al-
guns habitos do doente e de sua familia. Luzes fortes, conversas indesejaveis e desres-
peitosas devem ser evitadas. Em ambiente domiciliar, pode ser importante que a familia
esteja orientada e tenha a disposicdo pelo menos uma dose de medicamentos, como
haloperidol, morfina ou midazolam.

Quadro 4 - Drogas que podem ser usadas por via subcutanea

® Hidratantes

Solucéo glicosada a 5%

Solugdo glicosada 5% com eletrolitos

Solucéo fisiologica a 0,9%,

Solucédo de Ringer

® Analgésicos opiodes

Tramadol

Sulfato de morfina

Metadona

® Antieméticos

Metoclopramida

Ondansetron

Dimenidrinato

® Anticolinérgicos

Hioscina

® Esteroides

Dexametasona (uso isolado devido ao risco de
precipitagio)

® Diurético

Furosemida

® Antitérmicos

Dipirona (uso isolado)

® Protetores gastricos

Ranitidina

Omeprazol (administragdo lenta e diluida)

® Anti-inflamatdrios

Diclofenaco (uso diluido)

Ketorolaco

® Neurolépticos

Haloperidol

Clorpromazina (uso diluido)

® Sedativos

Midazolam

Clonazepam

Fenobarbital (uso isolado)

Fonte: Maciel, (2006).
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Conclusdo

Os cuidados dirigidos aos ultimos momentos de vida requerem trabalho em equipe de
forma sincronizada e detalhada, respeitando a racionalidade terapéutica e as singularidades
de cada paciente e sua familia. Medo, tristeza, saudade e angustia de familiares e membros da
equipe ndo devem ser desconsiderados ou tratados apenas com medicamentos.

A decisdo sobre o local da morte, seja em hospital ou em domicilio, deve ser feita em
conjunto com a familia, previamente discutida com a equipe e consideradas as condicdes
e recursos de apoio, como estrutura domiciliar, familiar e do cuidador.

0 auxilio de um assistente espiritual pode ser importante para o conforto da familia,
respeitando os preceitos religiosos, as crencas e a histéria de vida do doente.

Ainda que varias questdes sobre o processo de morte sejam desconhecidas, muitos
sintomas desconfortaveis podem ser controlados com carinho, interesse e técnicas médi-
co-cientificas. Cabe a nds perceber o doente como pessoa humana diante da sua maior
limitacdo: o fim da vida. Esse confronto pelo qual todos nds passaremos requer humani-
dade, carinho e amor. Também exige de nos, profissionais em Cuidados Paliativos, 0 ma-
ximo possivel de conhecimento acerca desse momento e a legitima habilidade de torna-lo

mais sereno.

“E fundamental que o paciente se sinta seguro e acolhido em seu ambiente, com a
presenca continua de alguém querido a seu lado. Alguém amoroso o suficiente para
cuidar dos detalhes do seu conforto e, a0 mesmo tempo, ter o desapego de permitir

uma partida serena e digna”.
Maria Goretti S. Maciel
1. ADAM, J. ABC of palliative care: the last 48 hours. BMJ. London: British Medical Association, 1997. v. 315,
p. 1600-3.

2. BARBOSA, A.; NETO, I. G. Manual de cuidados paliativos. Lisboa: Faculdade de Medicina de Lisboa, 2006.

3. BONICA, J. J. The management of pain. 2. ed. London, 1990. v. 2.

4. BREITBART, W.; COLEN, K. Delirium in the terminally ill. In: CHOCHINOV, H. M.; BREITBART, W. Handbook of
psychiatry in palliative medicine. Oxford: Oxford University Press, 2000. p. 75-90.

5. DOYLE, D.; WOODRUFF, R. The IAHPC manual of palliative care. 2. ed. London: IAHPC Press, 2004.

6. DOYLE, D.; GEOFFREY, H. Palliative medicine. Oxford: Oxford University Press, 2005.

7. FAINSINGER et al. The use of hypodermoclysis for rehydration in terminally ill cancer patients. Journal of Pain
and Symptom Management, v. 9, p. 298-302, 1994.

8. HOLLAND-FREI. Cancer Medicine 6. American Cancer Society. BC Becker Inc. Hamilton. London, 2003.
p. 1101-21.

9. PIMENTA, C. A. M. Dor e cuidados paliativos. Enfermagem, medicina e psicologia. Sdo Paulo: Manole, 2003.

10. TORRES, J. H. R. Deixar morrer € matar? Revista do Conselho Regional de Medicina do Estado de Sao Paulo,
ed. 43, 2008.

11. TWYCROSS, R.; LITCHER, I (1998). The terminal phase. In: DOYLE, D.; HANKS, G. W. C.; MACDONALD, N.
Oxford Textbook of Palliative Medicine, 3. ed. Oxford: Oxford University Press, 2005. p. 459-587.

12. WORLD HEALTH ORGANIZATION: WHO, Cancer pain relief and palliative care report. Genebra, 1990.

13. WORLD HEALTH ORGANIZATION. National cancer control programmes: policies and managerial guidelines.
2. ed. Geneva: WHO, 2002.

208 INEEIREERRRRRRRRRRIRERENREERRRRERERRE R



Suporte a paciente e familia na fase
final da doenca

IvONE BIANCHINI DE OLIVEIRA

Paralelamente a toda a angustia gerada pela incerteza e por outros sentimentos que
existem quando se tem um familiar gravemente enfermo, com uma doenca irreversivel e
em fase final, ha outras questdes que também trazem preocupacdes. Sdo demandas de
ordem pratica que exigem providéncias, orientacdes e encaminhamentos, a fim de contri-
buir para a organizacdo da familia frente a dificil situacdo que se avizinha.

Faz parte também desse trabalho a preocupagdo com provisdo de recursos financeiros
que deem conta de suprir as necessidades do paciente nessa fase e garantir futuramente
a manutencao de seus familiares.

Na pratica diaria, o profissional precisa ter discernimento para decidir o melhor mo-
mento de tomar providéncias e também percepcdo de que algumas propostas evidenciam,
as vezes contundentemente, a fase em que o paciente se encontra. Isso pode ser muito
problematico nos casos em que a familia ndo esta preparada para a ocorréncia da morte,
muitas vezes voltando-se contra a equipe que assiste o paciente.

Se ndo houver habilidade para conducdo, ou seja, percepcdo de que se deve tratar de
cada assunto a seu tempo, as medidas que poderiam ser de grande auxilio e beneficio
poderdo trazer mais transtornos. Um exemplo disso € a possibilidade de propiciar a quebra
da confianga, truncando a relacdo entre profissionais, paciente e familiares.

Evidentemente, a percepcdo desse “tempo” que norteara as acdes s pode ocorrer
quando ha participacdo efetiva dos profissionais envolvidos, agindo conjuntamente e si-
nalizando o momento adequado para cada abordagem.

Optou-se por dividir o foco da atencdo em dois momentos para melhor organizar
acdes e intervencdes. A identificacdo desses momentos depende do estagio de evolucdo
da doenca.

Primeiro momento: reqularizacdo de documentos, afastamento do frabalho e
beneficios

O primeiro momento é quando o paciente tem o seu quadro agravado e necessita
afastar-se do trabalho (esteja ele parcialmente dependente de cuidados efou sem pers-
pectiva de recuperagio). A reorganizagdo da familia vai requerer um aporte financeiro
para o enfrentamento, pois, além de cuidados, serdo necessarios aquisi¢cdo de medica-
mentos, material para curativos ou fraldas; dieta ou suplemento industrializado para
alimentacdo e contratacdo de uma pessoa para auxiliar nos cuidados. Ha, as vezes,
necessidade de adquirir ou alugar cama hospitalar, cadeira de rodas e de banho, apa-
relho para inalagdo, aspirador e outros equipamentos, a fim de propiciar mais conforto
ao paciente.
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Dependendo da evolugdo da doenca, esse periodo pode ser curto, mas nem por isso
menos dispendioso, dai a necessidade imprescindivel de orientacées que permitam a fa-
milia lancar mdo de todas as alternativas possiveis para amenizar essas preocupacées.

Documentacdo e regularizacdo de estado civil

E importante orientar paciente e familia quanto a necessidade de a documentacéo
pessoal do paciente estar corretamente regularizada. Caso haja alguma pendéncia quanto
a exatidao de dados ou divergéncia entre documentos, deve-se providenciar a retificacdo.
Isso evita futuros problemas com a concessédo de beneficios, inventario etc.

Deve-se atentar para a mudanga do estado civil na documentacéo, pois ¢ comum ca-
sar-se e nao providenciar essa alteracdo, assim como se separar e nao averbar os termos
do divorcio na certiddo de casamento, inclusive com a determinacdo de pensao alimen-
ticia. E importante também regularizacio de estado civil, celebracio de casamento ou
declaracdo de unido estavel em cartorio.

Para a comprovagao da condicdo de companheira, por exemplo, a previdéncia exige
trés provas plenas. E necessaria a orientacio sobre a existéncia dessas provas e sobre
como reunir os documentos comprobatorios referentes a convivéncia sob 0 mesmo teto:
conta bancaria conjunta, beneficiario em seguro de vida ou seguro saude, bens adquiridos
conjuntamente, comprovante de residéncia no mesmo endereco, filhos em comum e de-
claracéo firmada em cartorio ou pelo proprio paciente a respeito da vida em comum.

0 reconhecimento de filhos podera ser feito por escritura publica ou escrito particular
a ser arquivado em cartorio, conforme dispée o Codigo Civil® em seu art. 1.609, lembran-
do sempre da importancia dessas providéncias para a protecédo da familia.

Portanto, casar-se quando possivel ou registrar em cartorio a declaracdo de unido
estavel € recomendavel para se evitar transtornos futuros, assim como o reconhecimento
dos filhos, para ndo deixa-los em desamparo. Em alguns casos, demora-se tanto para
tomar essas providéncias que, com o agravamento do estado do paciente, isso ja ndo €
possivel, quer pelo tempo exiguo ou pela impossibilidade de o paciente manifestar sua
vontade.

Documentacdo de representacao civil

Prevendo-se dificuldades futuras, o paciente pode nomear entre os familiares um que
o represente. Para isso € necessaria procuracdo para fins definidos ou néo.

Caso o paciente ja ndo tenha mais condicdo, em funcdo de comprometimentos cog-
nitivos, podera ser interditado, nomeando-se um curador. Isso visa evitar transtornos
com, por exemplo, recebimento do beneficio previdenciario e permite movimentar a conta
bancaria, evitando-se dificuldades com a propria manutencédo dos cuidados e o sustento
da familia. Lembramos que a realizacdo de procuracdo € um procedimento simples, pois
requer somente que a pessoa manifeste a sua vontade, podendo ir ao cartdrio ou o tabe-
lido ir até sua casa ou ao hospital para lavrar o documento.

Outro procedimento possivel é a curatela, que exige tempo um pouco maior e ¢ feito
no judiciario, com a assessoria de um advogado. Para filhos menores de pacientes viuvos
ou solteiros, ja com a auséncia de um dos pais, é recomendavel pensar em quem sera o
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responsavel por eles quando o paciente falecer. Se for possivel, o paciente podera mani-
festar essa vontade para facilitar o processo de tutela.

Abrir uma conta conjunta bancaria com um familiar, normalmente o conjuge, quando
0 paciente esta lucido € uma forma rapida de facilitar a movimentacao bancaria, garan-
tindo a manutencéo da familia.

Documentacdo e reqularizacao de bens

E também de grande importancia que se regularizem imdveis com escrituras nio
registradas em cartorio, prestacdes vencidas de financiamento, condominios atrasados
etc. No caso do financiamento da casa prdpria, séo de suma importancia regularizacéo
do imdvel, assim como documentacao pessoal do mutuario e seus dependentes, pois, na
aposentadoria por invalidez ou no caso de falecimento, quita-se a divida do financiamen-
to. Contudo, é necessario que a situacao dos herdeiros esteja reqular. Quando ha intencdo
de deixar testamento ou doacdes, € necessaria agilidade nessas providéncias para tornar
a vida da familia um pouco mais facil ap6s o falecimento.

Documentacao de seguro

Familiares normalmente ndo tocam em assuntos que possam parecer ao paciente que
eles preveem seu falecimento. Assim, por se tratar de um assunto complicado para a familia,
deixa-se de verificar quais s3o os beneficiarios constantes em apdlices de seguro. E mais
comum, principalmente, em seguro feito ha muito tempo, quando o paciente era ainda
solteiro e tinha os pais como beneficiarios, que por ocasido do casamento e nascimento dos
filhos tenha deixado de fazer a alteracdo da apélice na sequradora. Para essa abordagem, é
recomendavel que se perceba o momento oportuno e se eleja a pessoa da familia com maior
habilidade para conduzir um assunto tao delicado. Essa incumbéncia pode ser também do
assistente social que o atende, desde que as condicdes sejam propicias.

PIS/PASEP e FGTS(- 7

Uma vez regularizada a documentacdo, ¢ importante identificar quais alternativas
irdo viabilizar os recursos a que paciente e familia tém direito. Se o paciente foi inscrito
no PIS até 04 de outubro de1988, mesmo que no momento esteja desempregado, ele pode
sacar a cota do Plano de Integracéo Social/Programa de Formagdo do Patrimdnio do Ser-
vidor Publico (PIS/PASEP), conforme dispem as Resolugdes n* 1, de 15/10/96 (neoplasia
maligna), e 2, de 17/12/1992 (virus da imunodeficiéncia humana [HIV]). Quanto ao Fundo
de Garantia do Tempo de Servico (FGTS), tratando-se de HIV, o saque tem como base a Lei
n° 7.670/88 e a neoplasia maligna, a Lei n° 8.922/94, que permite levantar o total existen-
te na conta vinculada, inclusive os saldos dos planos econdmicos. E importante lembrar
que ha possibilidade de saque do PIS e do FGTS pelo titular das contas (Quadros 1 e 2)
caso um de seus familiares adoeca e esteja nas condicdes anteriormente citadas.

Afastamento do trabalho

As orientacdes quanto a necessidade de justificar a auséncia no trabalho, por meio de
relatérios médicos e realizacdo de pericia para embasar afastamento, sdo pontos comuns
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Quadro 1 - Para efetuar o saque do PIS/PASEP é necessario estar munido de:

Documentacéo pessoal do titular

e Comprovante de inscri¢do PIS/PASEP
e Carteira de trabalho

e Cédula de identidade (RG)

e CPF

Documentacgéo pessoal do dependente

e Cédula de identidade (RG)
e Certiddo de casamento ou nascimento

Documentagdo médica comprobatdria

® Atestado médico em papel timbrado contendo:

- Diagndstico expresso da doenca

- CID*

- Estagio clinico atual da doenca

- Mengio a Resolugio n° 01/96 do Conselho Diretor do Fundo de Participagdo do PIS/PASEP
- Carimbo que identifique nome e numero do CRM do médico

*Mencionar no relatério médico: “Paciente encontra-se sintomatico para a doenga classificada na CID".
PIS/PASEP: Plano de Integragdo Social/Programa de Formago do Patriménio do Servidor Publico;

RG: registro geral; CPF: cadastro de pessoa fisica; CID: Classificacdo Internacional de Doencas; CRM:
Conselho Regional de Medicina.

Quadro 2 - Para efetuar o saque do FGTS é necessario estar munido de:

Documentacéo pessoal do titular

e Carteira de trabalho (original e fotocopia)
e Comprovante de inscri¢do PIS/PASEP

® Cédula de identidade (RG)

e CPF

Documentacéo pessoal do dependente
e Cédula de identidade (RG)

® Certiddo de casamento ou nascimento

Documentagdo médica comprobatdria

® Atestado médico em papel timbrado contendo:

- Diagnostico expresso da doenca

- CID*

- Mencio a Lei n° 8.922, de 25/07/94

-Estagio clinico atual da doenca e do paciente

- Carimbo legivel do médico com o nimero do CRM

*Mencionar no relatorio médico “Paciente encontra-se sintomatico para a doenca classificada no CID".
FGTS: Fundo de Garantia do Tempo de Servico; PIS/PASEP: Plano de Integracéo Social/Programa de
Formacéo do Patriménio do Servidor Publico; RG: registro geral; CPF: cadastro de pessoa fisica;

CID: Classificacédo Internacional de Doencas; CRM: Conselho Regional de Medicina.
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independente de instituicdes ou empresas. Com relagdo a concessdo de beneficios, a nor-
matizacdo, no caso das instituicdes publicas, depende de cada estatuto. Os empregados
de empresa, inclusive os domésticos e contribuintes individuais, sdo filiados ao Regime
Geral da Previdéncia Social (RGPS).

Neste texto, nos deteremos nas orientacdes especificas para o afastamento do traba-
Iho pela Previdéncia Social®.

Auxilio-doenca

0O paciente que contribui para a Previdéncia Social, filiado ao RGPS, estando incapaz
para o trabalho por mais de 15 dias, tem direito de solicitar auxilio-doenca apds 12 con-
tribuicoes.

Essa caréncia® pode ser dispensada se o paciente for portador de alguma das seguin-
tes doencas:

- doenca profissional;

- esclerose multipla;

- neoplasia maligna;

- tuberculose ativa;

- hanseniase;

- disturbio mental;

- cequeira;

- paralisia irreversivel e incapacitante;

- cardiopatia grave;

- doenca de Parkinson;

- espondiloartrose anquilosante (artrose aguda nas vértebras);

- nefropatia grave;

- doenca de Paget (inflamagio deformante dos ossos) em estagio avangado;

- AIDS;

- contaminagéo por radiagdo (com base em conclusdo da medicina especializada);

- hepatopatia grave.

Dispensa-se a caréncia, mas permanece a obrigatoriedade de estar vinculado a pre-
vidéncia.

Podera ainda pedir beneficio o paciente que estiver em periodo de graca, ou seja,
tempo durante o qual o segurado esta sem contribuir, mas que mantém a qualidade de
segurado por ter contribuido por menos de 10 anos, durante 12 meses, e para 0s que
contribuiram por mais de 10 anos, 24 meses. Em ambos o0s casos, acrescentam-se mais 12
meses ao periodo de graca, se houve o registro do desemprego no Ministério do Trabalho.
Esse registro normalmente se da pela solicitacdo do seguro-desemprego.

0 paciente pode estar ha a algum tempo sem emprego, sem contribuicdo e com
seu periodo de graca esgotado, porém, se a doenga teve inicio quando ele ainda se
encontrava na condicao de segurado, existe possibilidade de solicitar auxilio-doenca
retroativo. Evidentemente havera exigéncias de documentacdo da época, como rela-
térios médicos, declaragdo de internacado hospitalar, exames etc. Quando isso ocorre,
o auxilio € somente da data do inicio da doencga, o que possibilita a concessdo do
beneficio, porém sem retroacdo do pagamento.
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E sempre bom reforcar que o pedido do auxilio-doenca deve ser feito dentro de 30
dias da data do afastamento. Se isso ndo ocorreu, o inicio do auxilio-doenca é conside-
rado a partir da data do protocolo. Dai a importancia de o profissional ter esse conheci-
mento e reforcar ao paciente ou a seus familiares sobre a necessidade de solicitar, a quem
presta assisténcia, relatdrios tanto para os empregadores, visando ao abono dos primeiros
15 dias, como para a pericia da Previdéncia Social. Se ha duvidas sobre a concessdo do
beneficio, deve-se procurar uma agéncia do Instituto Nacional de Seguro Social (INSS).

Né&o € necessario intermediario e o proprio paciente ou familiar pode agendar a pericia
pelo telefone 135. E importante ter em maos cédula de identidade, cadastro de pessoa fisica
(CPF), PIS, carteira profissional, carnés, comprovante de endereco e anotacGes corretas do
dia, local e horario da pericia. Quando do comparecimento a pericia, acrescentar aos docu-
mentos os relatorios médicos, com validade por 30 dias, e os resultados de exames.

® Se o paciente estiver internado ou sem condicdes de comparecer a agéncia do INSS,
pode-se solicitar pericia hospitalar ou domiciliar;

® 0 auxilio-doenga é um beneficio temporario®, devendo o segurado submeter-se
periodicamente a pericia e, em todas elas, comprovar doenca e tratamento por meio de
relatérios médicos e exames.

Aposentadoria por invalidez

0 auxilio-doenca se converte em aposentadoria por invalidez quando a pericia
médica da previdéncia® conclui que a doenga é irreversivel, com incapacidade
definitiva. Isso pode ser imediato, dependendo do estado do paciente, ou poste-
rior a um periodo com o beneficio de auxilio-doenca. Pode ainda ser constatado
que o paciente ¢ também dependente para as atividades diarias, concedendo a
aposentadoria ja acrescida de 25% correspondente ao beneficio de assisténcia
permanente. Esse beneficio sé cabe aos aposentados por invalidez e podera ser
solicitado quando o paciente, que ja se encontrava por algum tempo aposentado,
tem seu estado de saude agravado, tornando-se dependente dos cuidados de ter-
ceiros. Solicita-se na agéncia em que foi concedida a aposentadoria.

A aposentadoria por invalidez permite o saque do PIS e do FGTS, caso nado
tenha ocorrido anteriormente, e a quitacdo do financiamento da casa propria.
Quanto a seguros pessoais, € preciso verificar se a invalidez faz parte dos sinis-
tros contemplados nas clausulas do contrato, inclusive o sequro em grupo de
empresa.

Amparo assistencial: Lei Organica da Assisténcia Social

Ao paciente que nao possui fonte de renda e se encontra totalmente dependente,
é possivel solicitar o amparo assistencial®, previsto na Lei Organica da Assisténcia
Social (LOAS) (Lei n° 8.742/93), no valor de um salario minimo. Para obtencéo desse
beneficio, a renda familiar per capita deve ser menor que 1/4 do salario minimo.
O paciente devera passar por pericia médica, por isso a necessidade de se elaborar
relatdrio médico atestando o estagio da doenca e a condicdo de dependéncia.

Embora seja um beneficio assistencial, sua concessdo ¢ feita pelo INSS, que
conta com infraestrutura e rede bancaria para viabiliza-lo. Assim, para solicitar
informacdes ou agendar pericia, usa-se 0 mesmo numero de telefone (135).
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Quadro 3 - Documentacdo necessaria para recebimento do amparo assistencial,

quando invalido
e Cédula de identidade (RG)
* CPF

® Carteira de trabalho

® Comprovante de residéncia

® Relatorio médico

® Resultados de exames

® Requerimento de solicitagdo do beneficio*

® Declaracédo do requerente ou de seu representante®

*Fonte: www.previdéncia.gov.br.
RG: registro geral; CPF: cadastro de pessoa fisica.

Este beneficio também cabe aos idosos maiores de 65 anos®, em igual condicdo econdmi-
ca, ou seja, renda per capita menor que 1/4 do salario minimo. E importante lembrar que esse
beneficio ndo se transforma em pensao, sendo extinto com o falecimento do paciente.

Segundo momento; reorganizacao familiar apas o dbito

Em um segundo momento, apos o falecimento do paciente e depois de um periodo
normalmente dificil, a familia procura novamente se reorganizar, agora em um novo for-
mato, revendo todos os aspectos, inclusive o financeiro, pois a preocupacéo real passa a
ser a manutencdo da familia. O conforto e a atencdo dados aos familiares passa por essa
compreensdo e ha de se achar uma forma de ajuda-los efetivamente. Uma abordagem
cuidadosa, respeitando o periodo de luto, mas ndo se excedendo nesse tempo, procura
orientar sobre providéncias a serem tomadas, principalmente aquelas nas quais os prazos
se expiram: pensdo, inventario, documentacdo do financiamento da casa prdpria e seguro
de vida.

E preciso inventariar as fontes dos recursos possiveis, identificando as alternativas
que redundardo em renda, de forma a normalizar o mais breve possivel a rotina e o coti-
diano da familia.

Seguro de vida em grupo ou individual

Cabe as pessoas que o paciente designou como beneficiarias.

Se entre elas houver menores, o valor do prémio que lhes cabe deverd ser depositado
em caderneta de poupanca e sé podera ser retirado com alvara judicial, sob assessoria de
um advogado. O menor pode ser representado por um dos pais, um tutor natural ou, na
falta desse, um tutor nomeado.

Pensdo por morte

E o beneficio pago aos dependentes habilitados apos a morte do paciente, que man-
tinha sua qualidade de segurado como contribuinte da Previdéncia Social® ou se encon-

Iy Ay ey 305



TEEELNT Manoal e uidados Paiativosca P T LLEELEREERELEREEEENEEREEEDERREEENEEEEEENEEEEE RN E R DR R r |

trava em gozo de beneficio. Para sua solicitacdo ndo € necessaria caréncia, mas se exige
vinculacdo a previdéncia. Normalmente € conversdo de beneficio que o paciente ja estava
recebendo. Os dependentes habilitados sdo aqueles considerados pela Previdéncia Social:
conjuge, companheira(o) e filhos menores de 21 anos, ndo emancipados ou invalidos.
Esses sdo chamados de preferenciais e tém sua dependéncia econdmica presumida. Ha,
porém, exigéncia de comprovacéo da condicdo de companheira(o), o que ja foi mencio-
nado anteriormente. Cabe aqui lembrar que a ex-esposa tem direito a pensdo por morte,
desde que conste o direito a pensdo alimenticia na averbacdo da separacdo em certidao
de casamento. Em tal situacdo, a pensdo € rateada entre a ex-esposa e a companheira,
assim como filhos de outras unides, desde que menores ou invalidos.

O prazo para ser requerida a pensdo é de 30 dias, depois do qual o inicio do beneficio
passa a ser a partir da data do protocolo, por isso a importancia de agendar pelo telefone
135 da Previdéncia Social o mais rapido possivel, sendo a forma mais simples de contato,
inclusive para tirar duvidas. E preciso comparecer no dia, na hora e no local onde devera
ser entregue a documentacdo necessaria para a concessdo da penséo. Os filhos menores
serdo representados por made ou pai, tutores naturais ou quem detiver guarda e tutela
posteriormente®.

Quadro 4 - Documentacdo necessaria para recebimento de pensao por morte

(copias e originais)

® Documento de identificacdo do segurado

® Titulo de eleitor

e Certiddes de nascimento ou casamento

e Cédula de identidade (RG)

* CPF

e Carteira de trabalho ou outro documento que comprove a atividade
® Inscricdo no PIS/PASEP

® Carnés de recolhimento quando for contribuinte individual

e Certiddo de dbito

® Comprovante de residéncia

RG: registro geral; CPF: cadastro de pessoa fisica; PIS/PASEP: Plano de Integracdo Social/Programa de
Formacéo do Patrimonio do Servidor Publico.

No caso de companheira, acrescentar as provas plenas exigidas pelo INSS (ver item
sobre regularizacéo civil). Filhos invalidos deverdo submeter-se a pericia médica.

Na auséncia dos dependentes considerados preferenciais, outros que dependem eco-
nomicamente do paciente, como pais, irmdos menores ou invalidos, terdo de provar essa
dependéncia quando da solicitaco da pensao. E importante lembrar que o direito a pen-
sdo nao prescreve, porém o pagamento nao retroage, dai reforcar mais uma vez a impor-
tancia de se protocolar o beneficio o mais rapido possivel.

® A pensao tem o mesmo valor da aposentadoria do segurado falecido;

® se o segurado ainda ndo estiver aposentado, calcula-se uma aposentadoria por
invalidez com inicio na data do obito;
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® caso o villvo ou a vilva volte a se casar, ndo perde o direito a pensao;
® caso o dependente ja seja pensionista, podera optar pela pensdo de maior valor®.

Quadro 5 - Documentagéo necessaria dos dependentes para recebimento da pen-

sdo por morte (copias e originais)
e Cédula de identidade (RG)

* CPF

® Certiddo de casamento

® Certiddo de nascimento dos filhos menores ou invalidos

® Comprovante de residéncia

RG: registro geral; CPF: cadastro de pessoa fisica.

A pensdo permite o saque de PIS e FGTS pelos dependentes por meio da certidao de
dependentes, que acompanha a carta de concessdo da pensdo emitida pelo INSS. Permite
também o recebimento de saldo de rescisdo do contrato de trabalho do falecido. Se hou-
ver dependentes menores, todas as importancias que a eles couberem sdo depositadas
numa caderneta de poupanca da Caixa Economica Federal (CEF). Esses valores s6 podem
ser liberados por meio de alvara judicial, com assessoria de advogado.

Caso nao haja dependentes com direito a pensao, o INSS pode emitir uma certidao de
inexisténcia de dependentes para fundamentar alvara judicial, que ira liberar as impor-
tancias para os familiares por ordem de sucessao.

Conclusao

A Legislacdo ¢ ampla e ndo seria possivel coloca-la na integra, mesmo porque a in-
tencdo ndo € substituir os profissionais que dela tém competéncia, como os advogados,
que devem sempre ser solicitados quando a situacdo exigir. A intencdo, na verdade, é
contribuir para que o assunto seja conhecido, possibilitar que o profissional que atende
ao paciente e a familia nessa condicdo reconheca quando e como encaminhar tais ques-
toes de forma adequada, evitando perda de tempo precioso para as resolucdes que dizem
respeito a manutencao da familia.
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Rspectos parficulares e rifos de passagem nas
fiferentes religioes

Luis ALBERTO SAPORETTI
Auni Maria ORATHES PonTE SiLva

Importancia da abordagem religiosa e espiritual em Cuidados Paliativos

Muitas pessoas encontram em suas crencas religiosas a ajuda para entender sofri-
mento, significacdo e incerteza de sua vida. As religides procuram, de algum modo, miti-
gar a agonia de nossa finitude e nosso sofrimento. Deus, sequndo a formulacdo de varias
culturas, ndo apenas suaviza a dor da mortalidade por meio da vida eterna, como também
alivia um isolamento temivel oferecendo Sua presenca eterna e providenciando um pro-
jeto claro para que a vida seja significativa.

Ndo ha mais duvida quanto a importancia dos aspectos religiosos e espirituais no
cuidado dos pacientes, embora ainda haja muitos questionamentos a respeito de como
acessar a dimensao espiritual do ser humano e quanto a em que consiste o bom “cuida-
do espiritual"(™® 3, Noventa e cinco por cento dos americanos creem em alguma forca
superior’>29 e 930 gostariam que seus médicos abordassem essas questdes se ficassem
gravemente enfermos® 2. No Brasil, a maioria da populacdo apresenta crencas religio-
so-espirituais e as considera uma questdo muito importante®. Entre os idosos, a quase
totalidade acredita em Deus e 95% consideram a religido importante®. Estudos com
pacientes internados demonstram que 77% gostariam que seus valores espirituais fossem
considerados pelos seus médicos e 48%, que seus médicos rezassem com eles(™. Con-
traditoriamente, a maior parte dos pacientes disse que seus médicos jamais abordaram
o tema", Parece que o envolvimento religioso positivo e espiritual esta associado a uma
vida mais longa e saudavel® e a um sistema imunoldgico mais eficaz'®. Outros estudos
também demonstram que o estresse religioso negativo pode piorar o estado de saude!”. A
atencdo aos aspectos espirituais em Cuidados Paliativos tem tanta relevancia, que alguns
autores ousam coloca-la como maior indicador de boa assisténcia ao paciente no final
da vida®¥,

Diante do desafio de cuidar do paciente no final da vida de maneira tdo completa,
devemos expandir nossa compreensdo do ser humano para além de sua dimensao bio-
l6gica. Na Figura podemos visualizar a representacdo esquematica das dimensdes do
ser humano®.Trata-se apenas de uma representacdo didatica das diferentes facetas do
homem, uma vez que € totalmente impossivel analisar uma sem a interferéncia da outra.
A dimensao fisica ¢ representa nossa biologia, nosso corpo € os sofrimentos com ele
relacionados, como dor, dispneia, nauseas, vomitos, astenia, caquexia, confusdo mental,
depressao, ansiedade etc. Exponho aqui os disturbios mentais como diagnosticos médicos
que fazem grande interface com a proxima esfera, a psiquica y. Nessa esfera encontram-
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se nossos medos, raivas, magoas, alegrias e tristezas, os quais tém suas particularidades
no paciente terminal. Nas esferas social e cultural & estdo nossa etnia, nacionalidade,
religido, escolaridade, classe social e os sofrimentos peculiares de cada uma. Existem reli-
gioes e etnias que lidam melhor com a morte, outras nao. A familia y, como menor ntcleo
de subsisténcia do paciente, relaciona-se com a questdo financeira e suas atribulacées. A
esfera existencial € engloba todas as outras, dando significado e questionamentos a cada
uma delas. Para cada um de nds, familia, dinheiro, cultura, corpo, emocdes e sentimentos
sdo expressdes de nds mesmos com maior ou menor importancia e diferentes significa-
dos. Por fim, a dimensao espiritual £ engloba a relacdo do individuo com o transcendente
ao, sendo necessario diferencia-la das questdes existenciais e religiosas. Alguns autores
consideram a dimensdo existencial sindbnimo da espiritual, o que ¢ uma verdade apenas
em parte. Todas as coisas que déo significado a vida de uma pessoa (familia, trabalho,
religido etc.) podem apresentar clara relagdo com o transcendente (Deus, o metafisico,
o sobrenatural ou o sagrado). A profissdo pode ser, por exemplo, a manifestacio desse
sagrado na Terra. Chamamos essa dimensdo entre o existencial e o transcendente de
espiritual. A religido instituida, por exemplo, pertence as dimensdes cultural e social e
pode ser considerada espiritual se realmente relaciona o individuo com o seu sagrado ou
transcendente. Cada religido expressa o espiritual de um povo conforme suas caracteris-
ticas sociais e culturais.

Figura — Dimensées do ser humano: ¢ fisica, y psiquica, y familiar-financeira, & sociocultural, € existencial,
C espiritual e aw transcendente. A dimensao espiritual relaciona o existencial com o transcendente, seja ele
Deus, natureza, sobrenatural ou sagrado®®
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0 sofrimento humano pode nascer em qualquer dessas dimensdes e é integrado pelos
significado e sentido a ele associados. O sofrimento espiritual se alicerca na violacdo da
esséncia do eu, o que se caracteriza frequentemente pela perda de sentido e identidade,
assim como do prazer de viver sequido entdo pelo desejo de abreviar a vida(™> 33, 0
sofrimento religioso se caracteriza pela dor moral conduzida pela quebra de dogmas e
preceitos daquela religiao™®. Embora alguns autores vejam a distingio entre religiosidade
e espiritualidade como desnecessaria, a espiritualidade move-se para além da ciéncia e
da religido instituida. Ela € considerada mais primordial, mais pura € mais diretamente
relacionada com a alma em sua relagdo com o divino. Ja a religido é uma forma secun-
daria, dogmatica e frequentemente distorcida por forcas socioecondmicas, culturais e
politicas®?,

Como abordar as questdes relafivas a religiosidade e espiritualidade

Entre as dificuldades para abordar a questéo espiritual no final da vida estdo o proprio
desconhecimento da equipe a respeito da sua espiritualidade/religiosidade e a ignorancia
do paciente com relagdo a sua finitude®. Apesar de a maioria dos pacientes desejar saber
a respeito da gravidade de seu prognostico, a maior parte dos médicos ndo € favoravel a
fazé-10""". Dados brasileiros demonstram que a maioria expressiva dos pacientes idosos
(83%) gostaria de saber caso tivessem uma doenga terminal e 77%, de participar das
decisdes médicas quando perto da morte®. Nao é possivel abordar as questées espirituais
sem uma real percepcdo da morte. A morte € a ultima crise a ser enfrentada e a ultima
oportunidade para o crescimento espiritual, sendo seu grande desafio manter integra a
identidade da pessoa diante da possibilidade da desintegragdo"?.

Ao se avaliar a historia religiosa/espiritual, deve-se identificar sua importancia na
vida do paciente e de sua familia, assim como isso pode ser incluido nos cuidados do pa-
ciente. Puchalski e Maugans sugerem uma abordagem inicial por meio das siglas FICA®
e SPIRIT®, como mostram os Quadros 1 e 2.

Quadro 1 = FICA (Puchalski)

Vocé se considera uma pessoa religiosa ou
® faith (fé) espiritualizada?

Tem alguma fé? Se néo, o que da sentido a sua vida?

e Importance (importéncia) A fé é importante em sua vida? Quanto?

Vocé é membro de alguma igreja ou comunidade

® Community (comunidade) espiritual?

Como nos (equipe) podemos abordar e incluir essa

]
Adivess (o o e, questdo no seu atendimento?

Na busca pelo alivio do sofrimento e pela morte digna e pacifica, a equipe deve ter
como objetivo, no dominio religioso, que o paciente esteja em paz com o Criador, receba
o perdao Dele e os ritos adequados da sua tradicdo durante e apds a morte. Do ponto de
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vista espiritual devem-se buscar o sentimento de continuidade/transcendéncia, a sintese
de sabedoria e a percepcdo do legado espiritual.

Entre os aspectos a serem levantados durante a anamnese religiosa/espiritual estio
possiveis conflitos com o Criador, religiosos, familiares, pendéncias com relacéo a ritos,
sacramentos, obrigacdes e promessas, perda do significado maior da existéncia.

Quadro 2 - SPIRIT (Maugans)

e Spiritual belief system (crenca Qual é sua religiao?

religiosa)
® Personal spirituality Descreva as crencas e praticas de sua religido ou
(espiritualidade pessoal) sistema espiritual que vocé aceita ou néo.

® Integration within spiritual
community (afiliacéo a
comunidades espirituais ou
religiosas)

Vocé pertence a alguma igreja, algum templo
ou outra forma de comunidade espiritual? Que
importancia vocé da a isso?

Quais sdo as praticas especificas de sua religido ou
comunidade espiritual (ex.: meditagdo ou reza)?
Quais os significados e restricdes dessas praticas?

® Ritualized practices and
restrictions (rituais e restrigdes)

® Implications for medical care | Qual desses aspectos espirituais/religiosos vocé
(implicagoes médicas) gostaria que eu estivesse atento?

05 ritos de passagem

Sédo celebracdes que marcam mudancas na condicdo do individuo. As principais tran-
sicoes marcadas por esses ritos sdo nascimento, entrada na idade adulta, casamento e
morte.

Sempre que a forca de um ato é maior em seu significado simboélico do que no seu
resultado pratico, estamos falando de um gesto ritual. Os ritos constituem uma sequén-
cia de gestos que visam estabelecer uma conexdo entre as realidades relativa do mundo
consciente e absoluta ou imaterial do inconsciente coletivo®.

0 mundo moderno ¢ carente de rituais claros de passagem, o que frequentemente
causa dificuldade na identificacdo de um momento para outro da vida. Muitos rituais
cumprem apenas uma funcdo social, o que ndo auxilia as pessoas a realmente transcen-
derem seu sofrimento. A tendéncia hoje € fazer tudo depressa, “o mais indolor possivel”,
reduzindo-se a simbologia ao minimo necessario”, ou melhor, a0 minimo suportavel.

Caracteristicas gerais dos ritos mortuarios nas diferentes religies

Os ritos mortuarios se confundem com a prépria histéria da humanidade. Cinco mil
anos antes de nossa era, os homens neoliticos ja realizavam ritos funebres e incinera-
vam seus mortos. Todos os povos, cada um ao seu modo, e de acordo com sua cultura,
ritualiza a morte e cré num tipo de existéncia pos-morte. Embora nossas culturas
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sejam tado diversas, podemos notar como tais ritos e visdes do além se assemelham de
forma impressionante. Todas as culturas pretendem comunicar ao inconsciente uma
mensagem. Assim, rito mortuario pretende mostrar um caminho, uma realidade sim-
bolica, a qual o inconsciente reconhece e valida. Um ato que torna real o imaginario
e conduz ao transcendente. O rito tranquiliza, pois se situa fora do tempo. Os atos de
preparar o corpo, banha-lo, ungi-lo e vesti-lo reafirmam ao falecido sua condicdo de
pessoa e prolongam sua permanéncia com os que ficam, retardando a separacdo. A
vigilia, as oracdes e o fato de o morto dever estar sempre acompanhado “garantem”
sua presenca nesse mundo, assegurando sua identidade até a hora de sua partida para
0 além®),

Chega a hora da partida, a natureza reclama o corpo. Ele deve ser entreque Aquele
que o criou. Cada povo, segundo suas tradicdes, encontra um modo de entregar a ma-
téria a natureza e o espirito, ao Criador.

Alguns buscam o suave curso das aguas: o corpo € colocado em uma balsa ou liber-
to livre no mar para encontrar-se com o berco da vida, as aguas do liquido amnictico.
E uma suplica para que o espirito encontre seu novo caminho e renasca em outro local,
outro ventre, aqui ou no imaterial. A balsa se afasta e com ela afasta-se a morte. Pode-
mos retornar a vida, o falecido ja tem seu caminho no além...

Sob a terra, a grande estrutura que sustenta a vida, repousamos, enfim, nosso ulti-
mo sono. Buscamos a profundidade da mée terra como criangas se enroscando em seu
travesseiro. A terra nos acolhe, acolhe a todos. O corpo € coberto, cada nova porcédo
de terra afasta-nos da morte, esconde nossa fragilidade, apaga nossa mortalidade. A
terra encobre o falecido como se nada tivesse ocorrido. Do pé ao po, nada, apenas uma
porcdo de po. Em breve novas vidas |a surgirdo na eterna transformacdo que a terra
propde.

0 fogo, principio transformador e destruidor por exceléncia, liberta e purifica, seja dos
microbios, seja dos fantasmas que assombram a vida. A fumaca ascende aos céus, o que é
imaterial retorna ao mundo dos espiritos. O que € denso permanece na terra, o pé. A Deus
o que ¢ de Deus, a César o que ¢ de César.

Além de garantir ao falecido seu caminho no plano imaterial, os ritos pretendem dar
aos entes que ficam o conforto e a possibilidade de vivenciar a morte numa dimensao
transcendente.

0s ritos morfuarios nas diferentes religies

CristianismoU" 26)

Na visdo do cristianismo, a morte é o despertar para a vida eterna; € a ressurreicao
que leva a abertura da consciéncia para se alcancar uma realidade mais ampla e infinita.
A morte ¢ considerada um momento de passagem, isto ¢, a pessoa passa de uma vida fini-
ta para a vida eterna. Nessa visdo € preciso considerar o conceito da alma, que € imortal.
A morte é apenas a separacdo do corpo fisico da alma. Ha uma aceitacdo do mistério da
morte para encontrar uma nova vida totalmente com Cristo.

Os rituais de morte e luto no cristianismo tém similaridades, incluindo ungao, velério,
enterro e oragdes (cultos e missas). A fé cristd tem certas oragdes, cangdes e rituais que
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sdo realizadas em volta da cama da pessoa que esta morrendo. Para os cristdos catélicos,
0s sacramentos sdo um sinal da presenca de Deus. Normalmente a uncéo dos enfermos
acontece apos a absolvicdo dos pecados. A uncgdo se destina a dar aos doentes forca espi-
ritual e consolo durante a enfermidade. Apds a morte, o corpo do cristdo € velado no ce-
mitério, em casa ou na igreja. Durante o veldrio podem-se entoar cantos religiosos, fazer
oracdes e celebrar missa. Ao padre cabe efetuar a "encomendacédo do corpo”, com leituras
de textos sagrados do Novo Testamento. Sete dias depois do enterro, é celebrada uma
missa pela alma do falecido, na qual se reinem parentes e amigos. Os catolicos adotam
0 2 de novembro como dia de finados para reverenciar os mortos, mas nada impede que
parentes e amigos visitem os tumulos em qualquer outra data, podendo acender velas,
levar flores e rezar pela alma do falecido.

E importante ressaltar que, sequndo o Papa Jodo Paulo Il, “a rentincia a meios extraor-
dinarios ou desproporcionais nao equivale ao suicidio ou a eutanasia; exprime, antes, a
aceitacdo da condicdo humana diante da morte”. Assim como € licito o uso de narcoticos
para supressdo da dor e da consciéncia, desde que o paciente ndo tenha deveres morais e
religiosos a serem cumpridos. (Pio XII, 1957)@),

O préprio Papa optou, no final de sua existéncia, por permanecer em seus aposentos
e ndo ter sua vida estendida por outros recursos. Infelizmente, como em todas as reli-
gides, as angustias pessoais com relacdo a morte sdo passionalmente misturadas aos
designios do Criador e ao desconhecimento a respeito da premissas de cada religido,
levando pessoas a opinides e atitudes extremadas e fora dos principios daquela reli-
gid0?%). A crenca em milagres e na imoralidade do "deixar morrer" levam frequentemen-
te pacientes com cancer avancado a serem submetidos a terapias de suporte em unida-
des de terapia intensiva (UTIs) e reanimacées cardiopulmonares desnecessarias®.

Budismo® 27

No budismo, a morte ¢ parte natural da vida, que todos terdo de enfrentar um dia. Por
meio da meditacdo os budistas se preparam para a morte, que possibilita a compreensao
de que tudo ¢ transitorio e interligado. Segundo Dalai Lama, se quisermos morrer bem,
devemos aprender a viver bem: se esperamos morrer em paz, devemos cultivar a paz em
nossa mente e nosso modo de vida. O budismo cré na reencarnacéo, conceito segundo
o qual apés a morte a pessoa renasce. A maioria dos budistas adota a cremacédo. No
budismo tibetano, quando alguém morre, a familia chora a perda e comeca a preparar o
funeral. Os lamas locais ou monges se posicionam ao lado do corpo a fim de lerem o Livro
Tibetano dos Mortos, que é uma descricdo precisa do que cada um enfrentara na outra
vida, uma experiéncia que os tibetanos chamam de "bardo". As palavras sao destinadas
a guiar o morto a0 mundo do além. Depois de dias de oracdes ao lado do morto, o corpo
esta preparado para o funeral.

No Tibete, o corpo devera voltar a posicao fetal, ser envolvido em panos e levado a
um local distante, ficando como oferenda aos abutres. Pode parecer triste e morbido do
ponto de vista ocidental, mas os tibetanos acreditam que o corpo sem vida € totalmente
inutil, a menos que ele ofereca um Ultimo presente a terra: servir de alimento para outros
seres viventes. Esse € o fim do corpo, mas nédo da alma. Durante 49 dias o espirito vagaria
no além, até a reencarnacdo. Do ponto de vista do budismo tibetano, a verdadeira ex-
periéncia da morte é muito importante. Embora como e onde renascer sejam condicoes
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que, em geral, dependam de forcas carmicas, o estado de espirito no momento da morte
pode influir na qualidade do proximo renascimento. Assim, o modo como se morre € fun-
damental para um renascimento auspicioso. Desse modo vemos que, frequentemente, os
adeptos do budismo aceitam a possibilidade da morte de modo mais tranquilo e desejam
respeito e paz nessa hora.

Espiritismo('¥

Segundo o espiritismo, assim que ocorre a morte, a alma regressa ao mundo dos espi-
ritos, de onde tinha saido momentaneamente para mais uma encarnacdo. A reencarnagao
€ necessaria para a purificagdo da alma, que busca a perfeicdo. A morte € um instante em
meio a um caminho infinito. E uma transicdo, e ndo um ponto final. Segundo a doutrina
espirita de Allan Kardec, so existe a morte do corpo fisico, enquanto o espirito imortal
retorna a sua verdadeira vida, que ¢é a espiritual. A doutrina espirita acaba com o conceito
da morte como algo morbido e finito a partir do momento que a encara como processo de
renovacéo e reconstrucdo para outra etapa.

O veldrio € dirigido ao espirito do falecido e sao realizadas preces na intencdo da
alma, criando-se um clima de vibragao positiva em favor do espirito desencarnado, inclu-
sive utilizando musica. Os espiritas ndo adotam o uso de velas nem a pratica do luto. Apds
o enterro, eles ndo preveem cerimdnia alguma. Sempre que desejam, e de acordo com o
foro intimo de cada um, fazem preces para pedir boas vibragdes para os desencarnados.
Segundo O Livro dos Espiritos, "a visita ao timulo é uma maneira de mostrar que se pensa
no espirito ausente: é a imagem. A prece é que santifica o ato da lembranca, pouco im-
porta o lugar quando se ora com o coragao”.

Judaismo@ 19

0 judaismo cré que a morte € o fim do corpo material. A verdadeira pessoa, que &
a alma, € eterna. A propria morte é considerada uma parte da criacdo. No pensamento
judaico, vida e morte formam um todo, sendo aspectos diferentes da mesma realidade,
complementares uma da outra. A morte nao significa a extincdo do ser, mas o comeco
de uma nova fase.

Ndo ha, para o judaismo, motivos para o prolongamento artificial da vida ou para
deixar a pessoa em sofrimento, exceto por desejo do proprio doente®”. Assim, o uso de
analgésicos para alivio da dor e até mesmo a sedacéo para conforto sdo estratégias pos-
siveis desde que com a concordancia do paciente/familia. Prolongar a agonia por meio
de recursos artificiais também nao € justificado, no entanto a suspensdo de medidas ja
estabelecidas que causem a morte nio €é considerada adequada®”,

0 enterro ocorre logo apds a morte. Adiar o sepultamento ¢ visto como um desres-
peito para com o morto e uma interferéncia nos planos do Criador (exceto no Shabat e
no Yom Kipur). A cremacio néo é permitida, e o corpo do falecido é lavado, vestido com
uma roupa branca e colocado num caixdo de madeira simples. Os homens sdo enterrados
com seu xale de oracdo. Ndo se usam flores nem musica na cerimdnia. O rabino faz um
discurso em memdaria do morto, e os filhos homens, ou o parente mais proximo do sexo
masculino, recitam cantos de louvor a Deus (o kadish). Apos o funeral, a familia fica de
luto por uma semana (shivd), abstendo-se de quaisquer atividades profissionais ou de
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lazer. Parentes e amigos fazem visitas de condoléncias a casa dos enlutados e trés vezes
por dia (de manh3, a tarde e a noite) realizam-se servicos religiosos.

A nocdo de "vida apos a morte" é uma declaracdo da crenca na vinda do Messias,
que ressuscitara fisicamente os mortos. Por este motivo o judaismo proibe a mutilacdo
do cadaver.

A instituicdo da shivd tem como finalidade dar a familia folgas psicoldgicas e espi-
rituais para continuar a vida depois da perda de um ente querido. O enlutado ndo esta
50, muito pelo contrario, ele faz parte da “comunidade dos enlutados de Sion”. E essa
consciéncia de grupo que lhe da conforto, ja que recebe apoio e consolo de familiares e
amigos durante esses dias, o que lhe permite emergir fortalecido, preparado para enfren-
tar as vicissitudes da vida e pronto para reassumir suas responsabilidades perante o seu
povo. No aniversario de falecimento (yahrzeit) costuma-se visitar o timulo do falecido
e mantém-se uma vela acesa durante 24 horas. Os filhos recitam o kadish na véspera (a
noite) e no proprio dia do yahrzeit (de manh3 e a tarde). Algumas pessoas jejuam no dia
do yahrzeit de um parente chegado, em sinal de pesar. Os chassidim, entretanto, conside-
ram o yahrzeit uma ocasido de jubilo - com base no conceito mistico de que a cada ano
que passa a alma do falecido ascende a um nivel espiritual mais alto.

A comunidade judaica conta, em varios estados brasileiros, com a Chevra Kadisha,
uma entidade que providencia os cuidados com o corpo e organiza o funeral de acordo
com a tradicdo.

Islamismo('": 28

0 islamismo deixa claro aos muculmanos que a morte e a vida sdo presentes de Deus.
Desde a infancia € passada a nocdo de que tudo que comeca tem um fim. Estimulam a
usar este mundo sabiamente e a fazer o bem, para preparar-se para a vida que esta por
vir. Os muculmanos acreditam no dia do juizo final, na vida ap6s a morte e em que o
praticante da religido recebera sua recompensa ou punicédo pelo que fez na Terra. A morte
humana ¢ o ingresso para a vida eterna num outro mundo. Morrer ndo significa término
da existéncia, mas o comeco da eternidade.

Sendo a morte e a vida presentes de Deus, devem ser respeitadas como tais. O sofrimento
humano deve ser aliviado, a eutanasia ndo é permitida e o uso de suporte artificial de vida
deve ser desencorajado pela equipe médica. Cuidados especiais devem ser tomados com o
corpo, em especial das mulheres. O uso de sedativos e opioides para fins médicos € permitido,
sendo necessaria uma explicacdo clara a respeito dos objetivos. A sedacdo para conforto pode
prejudicar as praticas religiosas e, assim, so sera aceita se realmente essencial para alivio do
pacientel’:3",

Constatado o dbito, devem-se tirar os adornos (anéis, brincos, alianga, relogio, corren-
tes etc.) e posicionar o corpo “olhando” em direcdo a Meca.

No cemitério o corpo ¢ retirado do caixdo e despido para que se realizem trés banhos.
Preces com a intencdo de purificacdo serdo recitadas, e entdo uma mortalha feita de
tecido branco 100% natural cobrira o corpo. Por considerar a morte uma coisa natural,
nao ha ritual de luto. A primeira noite € vista como a mais dificil para o falecido, entao se
deve orar na intencdo de sua alma. Nos segundo e sétimo dias, missas sao celebradas na
mesquita, sendo também costume celebrar nos 30°, 40° e 60° dias, bem como uma vez por
ano. Visitas ao cemitério sdo importantes para ndo se esquecer do falecido. O islamismo
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prega que os falecidos sé conseguem um vinculo com esse mundo pelas obras de caridade
que fizeram em beneficio dos outros e por intermédio de seus filhos orando por eles.

Tradicdes afro-brasileiras®@®

Nas tradicdes afro-brasileiras, as percepcdes da natureza e do mundo espiritual estéo
integradas, e seus ritos sdo de acordo com essa perspectiva. Ao contrario de tradicoes
judaico-cristas, ndo ha uma separacéo nitida entre a vida e a morte, o céu e a terra, 0
material e o imaterial, o homem e a natureza, o bem e o mal. Tudo se encontra unido pela
enorme teia da vida.

No candomblé, morrer é passar para outra dimensdo e permanecer junto com os es-
piritos, orixas e guias. A morte € bem vista para os idosos, pois completaram seu destino
e podem seguir seu caminho no orun (plano espiritual ou imaterial) livres das amarras
terrenas e adquirindo poderes que podem auxiliar seus descendentes na Terra. Ja a morte
de um jovem € vista como uma tragédia. Prematura, € entendida como uma consequéncia
de infracdo grave contra os orixas, ou uma inobservancia de suas obrigacdes com a co-
munidade, as quais os ancestrais resolvem disciplinar.

Os ritos funebres na tradicdo ioruba visam preparar a passagem do morto do aiyé
(mundo material) para o orun (mundo do além), assim como restabelecer as relacdes
sociais e espirituais causadas pela auséncia do falecido. Quanto maior a posicdo social
e religiosa do individuo, maiores serdo os vinculos a serem cortados e os esforcos para o
reequilibrio. Nada deve reter o morto no aiyé! O falecido, apés receber seus rituais, passa
a ser um ancestral e podera ser invocado como €égun. Esse ritual, o dsésé, ocorre por sete
dias apos a morte.

A umbanda, cujo nome deriva do termo quimbundo (angolense), quer dizer feiti-
ceiro, xama ou curandeiro. O termo umbanda, "u" + "mbanda”, significa arte magica
da cura, ou simplesmente magia. E uma religido essencialmente brasileira, fruto da
unido entre candomblé, praticas amerindias, catolicismo popular e conceitos espiritas
kardecistas.

Segundo a umbanda, apos a morte o ser desencarnado sera encaminhado para uma
esfera espiritual condizente com seus atos e vibragdo emocional acumulada durante a
passagem no corpo fisico, existindo a possibilidade da continuidade da vida no mundo
espiritual ou na reencarnacdo. A umbanda reconhece também as forcas naturais na forma
dos orixas do culto africano, que frequentemente sdo sincretizado com santos catolicos.
O funeral umbandista ¢ dividido em duas partes: purificacdo do corpo e do espirito, que
acontece somente com a presenca do sacerdote, um ajudante e um parente; e a cerim6-
nia social para encomenda do espirito, realizada no veldrio e no tumulo. Esse ritual ndo
deve ser envolvido de tristeza, e sim de alegria, pois o desencarnado esta retornando para
o plano eterno fora das ilusées e podera retomar sua evolugcdo de forma consciente, se
assim estiver preparado.

Finalizando

Longe de querer esgotar o tema, este capitulo apenas abre as portas do tema aqueles
que cuidam do ser humano no final da vida. Muitas sdo as religides ndo descritas aqui,
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maiores ainda as subdivisdes e fragmentacdes de todas elas. No entanto, podemos per-
ceber que em todas ha relacdo de aceitacdo da morte e continuidade da existéncia junto
ao Criador.

A natureza religiosa e espiritual do ser humano é uma area ainda pouco abordada pe-
los profissionais da saude e torna-se vital nos cuidados com aqueles que estdo partindo.
Conhecer nossas proprias questdes sobre finitude, religido e espiritualidade ¢ o ponto de
partida para auxiliarmos melhor nossos pacientes.

A equipe deve ser treinada para aceitar os diferentes valores religiosos e espirituais,
nao impondo conceitos proprios, mas respeitando e incentivando a participagdo do pa-
ciente em sua pratica.

A abordagem das questdes espirituais e religiosas dos pacientes deve ocorrer no inicio
do acompanhamento para que as medidas necessarias sejam tomadas em direcédo a reso-
lucdo de possiveis demandas de paciente, familia e equipe.
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Assistancia ao lufo

DeBora GENEZINI

“Se perdem gestos,

cartas de amor, malas, parentes.

Se perdem vozes,

cidades, paises, amigos.

Romances perdidos,

objetos perdidos, historias se perdem.

Se perde o que fomos e o que queriamos ser.
Se perde o momento.

Mas néo existe perda,

existe movimento.”

Bruna Lombardi (2006)

d

Perdas

Ao longo do ciclo vital nos deparamos com inumeras perdas. A definicdo de perda nos
dicionarios populares refere-se a privacdo de algo que possuiamos.

Podemos passar por perdas, saindo ilesos da vivéncia, no entanto algumas delas nos
sdo caras e significativas, mobilizando sentimentos conflitantes e dolorosos.

Quando falamos em perdas ndo nos referimos necessariamente a morte, mas perdas
psiquicas, fisicas, materiais, entre outras. Autores como Fonseca e Parkest* ' citam outros
tipos de experiéncias que envolvem perdas, como a separacdo entre as pessoas vivas, a
doenca como parte da pessoa que morre, o proprio desenvolvimento humano como for-
mas de evolucdo e morte, a morte psiquica, as amputacdes, a perda de uma casa, entre
outras tantas possibilidades.

Desde o nascimento somos treinados por meio da vivéncia de perdas e mortes sim-
bolicas a nos aproximarmos da nogao de finitude. No entanto, o condicionamento pelo
nao-perder € imperativo: ndo podemos perder a hora, o controle da nossa rotina e ndo
admitimos sequer deixar de ganhar uma competicao.

Sabemos da vulnerabilidade humana e que existe adoecimento e fragilidade, mas no intimo
vivemos com a ilusdo de que isso s6 ocorre a nossa distancia. Contudo, somos forcados a olhar
para o que temiamos quando nds, algum familiar ou um amigo querido adoece.

No caso do acometimento por uma doenca que ameace a continuidade da vida, ndo
perdemos so a saude e a ilusdo de imortalidade/onipoténcia, mas também papéis ante-
riormente exercidos nos contextos profissional, social, afetivo e econdmico.

De acordo com Kovacs®, as perdas e suas elaboracgées fazem parte do cotidiano, ja
que ocorrem em todos os momentos do desenvolvimento humano e, embora sejam expe-
riéncias universais, sdo vividas de forma particular por cada individuo.

Neste texto, especificamente, sera abordada a atencgao as situacdes de perdas por
doenca e morte e seus desdobramentos no cotidiano de pacientes, familiares e profis-
sionais da saude.
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fdoecimento e morte anunciada

A partir do diagndstico de uma doenca potencialmente mortal seqguido pela evolugdo
da enfermidade, paciente e familia deparam-se com rupturas, limitacdes e privacdes. A
rotina anteriormente vivida ¢ alterada, e situacdes pouco familiares, como exames, medi-
cacoes e procedimentos, ganham espaco. Ao longo das hospitalizacdes e dos tratamentos,
0s membros que assumem os cuidados principais do doente necessitam conciliar papéis
antigos ao novo papel de cuidador, vivenciando, portanto, ndo sé sentimentos geradores
de sofrimento frente as perdas relacionadas com o ente querido, como também as suas
proprias.

Os arranjos familiares dos séculos XX e XX| sugerem escassez na rede de suporte
familiar/social, uma vez que as familias tornaram-se menos numerosas, as residéncias
ficaram menores e as mulheres e os jovens passaram a trabalhar fora de casa. Como con-
sequéncia, a situagdo comum € que apenas um componente da familia assuma o cuidado
principal, acarretando intensas sobrecargas fisica e emocional.

Sentimentos ambiguos podem permear a vivéncia, ou seja, além de compaixao, soli-
dariedade e pesar, os familiares podem também sentir raiva e desejo de breve retorno a
sua rotina de atividades. Com a piora clinica do doente, a ambiguidade de sentimentos
pode tornar-se ainda mais evidente. O aumento das reais possibilidades de sofrimento e
dor do paciente pode suscitar, em muitos familiares, o desejo de que tal sofrimento se
finde ou, em oposicéo a isso, 0 apego a uma ilusdo fervorosa de cura e melhora, mesmo
que isso fuja totalmente das possibilidades viaveis.

Diante da ambiguidade, posturas de superprotecdo ou afastamento podem surgir.
Carter e McGoldrick® destacam que uma reacio que ocorre na familia quando da perda
de um de seus elementos € com relacdo ao seu movimento, que pode ser de aproximacao
(centripeto) ou de afastamento (centrifugo) entre seus membros.

Com a evolucdo da doenca, caso o doente apresente-se debilitado fisica e emocio-
nalmente, pode haver a necessidade de os familiares assumirem a responsabilidade pela
tomada de decisdes e fazer valer a autonomia do paciente pelo que compartilharam de
sua biografia até o momento atual. Essa é uma das mais arduas tarefas para o sistema
familiar que compreende um de seus membros gravemente enfermo.

Decidir por alguém, mesmo que tal decisdo esteja pautada no desejo do paciente,
reforca ao familiar uma representacédo de falta do ente querido. Hd uma representacao
de "morte em vida". Nesses casos, o luto antecipatorio, que sera definido em breve neste
texto, € vivenciado.

Pacientes afasicos, comatosos, demenciados, grandes sequelados neurolégicos, extre-
mamente debilitados pela doenca e incapacitados de exprimir decisdes, sequndo Boss!”,
entram na caracterizacdo da perda ambigua, uma vez que estdo vivos, mas psicologica
e socialmente ausentes. Tal auséncias podem desencadear a antecipacdo do processo de
luto.

O familiar vivencia um estranhamento de si e do ente amado. O ato de cuidar visando
ao conforto e a qualidade de vida, de acordo com o que permitir a situacdo, estreita e in-
timiza o contato com o doente. Isso possibilita ressignificacdes desse vinculo e faz, muitas
vezes, com que as experiéncias sejam as mais intensas em comparacao as de toda vida.
Porém, as alteracdes fisicas, a evolucdo da doenca e a possibilidade de morte representam
um choque de realidade ao familiar que, ora esta intimamente e intensamente préximo
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ao doente, ora tem que iniciar a aceitacdo de que essa pessoa em algum momento nao
estara mais com ele. Inicia-se o que muitos autores chamam de vivéncia ou elaboracdo
do luto antecipatorio, a exemplo de Fonseca, que consiste na vivéncia de conjunto de
sentimentos relacionados com a dor, da noticia da existéncia de uma doenga em estagio
avancado ou da perda iminente de algum membro do sistema familiar. Pode-se ter tal
experiéncia nas esferas cognitiva, emocional e comportamental.

Segundo Rando in Franco?, o processo de luto € iniciado a partir do momento em
que ¢ recebido o diagndstico de uma doenca potencialmente mortal, pelas perdas concre-
tas ou simbdlicas que essa doenca possa trazer para a pessoa e sua familia.

Para Lindermann(?, a ameaca de morte ou separacgdo pode, por si propria, iniciar uma
reacao de luto. Pesquisadores sugerem que as intervencdes realizadas durante o luto an-
tecipatdrio podem prevenir o desenvolvimento de problemas no luto pés-morte®.

Aos profissionais de saude que acompanharem o paciente na fase final de vida, por-
tanto, durante a vivéncia do luto antecipatdrio, € importante levar em consideracdo a in-
tensidade do valor afetivo do mesmo para cada familiar. Esse dado auxilia na compreensao
das reacdes psiquicas e comportamentais e no entendimento de que ha um tempo interno
para aceitacdo e elaboracdo da perda, peculiar a cada membro da familia.

Na mesma proporgao, € necessario que também seja dada atencdo aos profissionais
de saude envolvidos nos cuidados ao paciente, uma vez que juntamente vivenciam o luto
antecipatorio.

Processo do lufo

Para o profissional que trabalha em contextos de perdas e morte, € imprescindivel o
conhecimento a respeito da definicdo de luto e das reacdes comuns suscitadas por ele,
uma vez que esse evento causara muitas mudangas de comportamento nos familiares e
no préprio doente.

Bromberg®? aponta o luto como um conjunto de reacdes a uma perda significativa e pon-
tua que nenhum ¢ igual ao outro, pois ndo existem relacdes significativas idénticas.

Engel apud Worden"” pontua que a perda de uma pessoa amada é psicologicamente
traumatica na mesma medida em que sofrer uma queimadura grave ¢ fisiologicamente
traumatico. Ele refere que o luto representa uma saida do estado de saude e bem-estar e,
assim como a cura € necessaria no campo fisiologico, um periodo de tempo € necessario
para que o enlutado retorne ao estado similar de equilibrio.

Worden(? lista categorias no processo de luto normal, dividindo-as em:

® sentimentos — tristeza, raiva, culpa, ansiedade, solidao, fadiga, desamparo, choque,
anseio, emancipacao, alivio e estarrecimento;

® sensacdes fisicas — vazio no estdmago, aperto no peito, n6é na garganta, hiper-
sensibilidade ao barulho, sensacdo de despersonalizacio, falta de ar (respiracdo curta),
fraqueza muscular, falta de energia e boca seca;

® cognicbes — descrenca, confusdo, preocupacao, sensacdo de presenca e alucinagdes;

® comportamentos — disturbios de sono, disturbios do apetite, comportamento aé-
reo, isolamento social, sonhos com a pessoa que morreu, evitar lembrancas do falecido,
procurar e chamar pela pessoa, suspiros, hiperatividade, choro, visitar lugares e carregar
objetos que lembrem o falecido.
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Seguindo a linha de sintomas fisicos e psiquicos, vale destacar a necessidade de cau-
tela quanto ao diagnostico de depressdo da pessoa enlutada. Tristeza nao € depressao.
Depressao reativa € esperada, mas a intensidade e a duracdo, se exacerbadas, podem
indicar patologia. A medicacdo pode inibir ou adiar reacfes necessarias para a resolucdo
do processo de luto.

Para fins didaticos, apresentamos as fases do luto descritas por Bromberg®?, uma vez
que o conhecimento dessas fases fornece bases para lidar produtivamente com os recursos
disponiveis, respeitando as defesas necessarias a cada uma das fases. E fundamental res-
saltar que as fases ndo ocorrem de maneira rigida e ndo constituem regra necessaria no
processo de luto, uma vez que existem a individualidade e a subjetividade do enlutado;

® entorpecimento — reacdo inicial a perda por morte, em que ocorre choque, entor-
pecimento e descrenca. A duragdo pode ser de poucas horas ou de muitos dias. A pessoa
recentemente enlutada se sente aturdida, atordoada, desamparada, imobilizada e perdida.
Ha também possiveis evidéncias de sintomas somaticos, como respiracdo curta e suspi-
rante, rigidez no pescoco e sensacao de vazio no estbmago. A negacéo inicial da perda
pode ser uma forma de defesa contra um evento de tdo dificil aceitacdo, estando também
presente nessa fase a tentativa de automaticamente continuar vivendo como antes;

® anseio e protesto — fase de emocdes fortes, com muito sofrimento psicologico e
agitagao fisica. A medida que se desenvolve a consciéncia da perda, hd muito anseio de
reencontrar a pessoa morta, com crises de profunda dor e espasmos incontrolaveis de
choro. Apesar da consciéncia da perda irreversivel, o desejo de recuperar a pessoa as
vezes ¢ insuperavel. HA momentos em que o individuo tem a viva sensacdo da presenca
do falecido. Aquilo que ndo tem relacdo com o morto tem pouco significado. A pessoa
se mostra afastada e introvertida. Também é comum que o enlutado sinta muita raiva,
as vezes dirigida contra si mesmo, na forma de acusacdes com sentimentos de culpa por
pequenas omissdes e cuidados que possam ter acontecido. As vezes a culpa ¢ dirigida
contra outras pessoas, principalmente aquelas que oferecerem ajuda e consolo ao enlu-
tado; que também pode dirigir a raiva ao proprio morto por té-lo abandonado. A pessoa
enlutada vivencia inquietude, como em busca do morto (principal caracteristica dessa
fase) e mostra-se obsessivamente preocupada com lembrancas, pensamentos e objetos
do falecido. Ocorrem também sentimentos contrarios ou incompativeis, como esperanca
e desapontamento;

® desespero — nessa fase o enlutado deixa de procurar pela pessoa perdida e reco-
nhece a imutabilidade da perda. O enlutado duvida de que qualquer coisa que valha a
pena na vida possa ser preservada, assim podem surgir apatia e depressdo. O processo
de superacio ¢ lento e doloroso. E comum que ocorram afastamento das pessoas e das
atividades, falta de interesse e inabilidade para se concentrar em funcdes rotineiras ou
para iniciar atividades. Os sintomas somaticos persistem, incluindo falta de sono, perdas
de apetite, peso e disturbios gastrointestinais;

® recuperacao e restituicdo — a depressdo e a desesperanca comecam a se entrelacar,
com frequéncia cada vez maior, a sentimentos mais positivos e menos devastadores. A
pessoa enlutada pode aceitar as mudancas em si e na situacdo. Vem dai uma nova iden-
tidade, que Ihe permite desistir da ideia de recuperar a pessoa morta. Da-se o retorno da
independéncia e da iniciativa. Mesmo com o processo de recuperacdo ainda em anda-
mento, € comum a volta de sintomas que haviam cedido, particularmente em datas que
ativam lembrancas, como dias de nascimento, morte e casamento.
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A descricao das fases permite, inclusive, a identificacdo de alteragcdes ndo-adaptativas
frente ao processo de luto, ao que é chamado luto complicado, sendo muito util o enca-
minhamento ao profissional especializado para acompanhamentos médico e psicoldgico.

Vale ressaltar novamente que o luto € um processo individual e subjetivo e que nao
existe uma regra rigida quando pensamos nas fases e no enfrentamento do mesmo.
Elizabeth Kiibler Ross(" descreve as fases de enfrentamento do luto como negagéo, revol-
ta, barganha, depressdo e aceitacdo, mas nem todo processo de enlutamento e resolucéo
do luto compde todas as etapas, que sdo validas como um “norte" para os profissionais
que assistem pacientes e familiares em situacdes de doenca e morte.

Rando™ também ¢é outro autor que dividide as fases do luto em:

® reconhecer a perda;

® reagir a separacdo (expressividade emocional);

e recordar e reexperienciar a pessoa perdida/relacionamento (objetos, fotos);

e abandonar velhos apegos/elaboracéo;

® reajustar para se mover adaptativamente ao novo sem esquecer o velho;

® reinvestir.

Worden” refere que, considerando o luto um processo, é adequado observa-lo em
termos de estagio, embora nem todos os enlutados passem por estagios em série. O autor
reforca que ha risco de ignorar o individual e pensar de maneira literal, especialmente na
interpretacao de profissionais novatos.

Segundo Walsh(®, o campo da saude mental ainda prioriza a atencdo individual nos
processos de luto, ndo valorizando o impacto da perda na familia como um sistema intera-
cional. No entanto, entende-se que para haver um prognostico favoravel ao enfrentamento
individual, é necessario que se levem em consideracdo os processos familiares que acompa-
nham os efeitos imediatos e a longo prazo da morte e as cadeias transgeracionais.

Walsh(® estudou os efeitos da morte de um membro da familia e aponta como re-
sultados o aumento da vulnerabilidade a doenca e a morte prematura de membros so-
breviventes.

fAtencao a detalhes e comunicacao

Em Cuidados Paliativos, a comunicacdo € um dos principais aspectos determinantes
de sucesso ou insucesso na construgdo de vinculo e conducédo do caso.

A comunicacdo € vital no curso do processo da perda. Embora existam particulari-
dades de cada nucleo familiar quanto a cultura, crenca, valores, modo de expressdo de
sentimentos e duvidas, é fato que a comunicacdo clara facilita a adaptagéo.

A comunicacédo deve sequir o pressuposto da verdade lenta e progressivamente su-
portavel. O tempo necessario para que essa comunicagdo seja suportavel sé pode ser de-
terminado a partir da vinculagdo empatica e do conhecimento de alguns dados familiares
e individuais.

A boa comunicacdo deve ter inicio desde o diagnostico e ser clara em cada etapa do
processo de doenca e evolugdo para a morte.

Existem algumas varidveis que podem agir como facilitadores ou afetar adversamente
nos processos de luto das familias. Franco® descreve fatores que podem interferir signifi-
cativamente no processo de morte e luto:
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® natureza e significados relacionados com a perda;

® qualidade da relacdo que se finda;

® papel que a pessoa & morte ocupa no sistema familiar/social;

® recursos de enfrentamento do enlutado;

® experiéncias prévias com morte e perda;

® fundamentos culturais e religiosos do enlutado;

® idade do enlutado e da pessoa a morte;

® questdes nao-resolvidas entre a pessoa a morte e o enlutado;

® percepcao individual sobre o quanto foi realizado em vida;

® perdas secundarias, circunstancias da terminalidade.

Todos esses fatores oferecem ao profissional possibilidades de compreensdo da dina-
mica e relacdo do nucleo de cuidados e facilitam o estabelecimento do ritmo e tempo da
comunicacdo.

Situacdes de crise tendem a exacerbar padrdes de relacionamento tanto positivos
quanto negativos. Esse dado deve ser considerado pelo profissional.

0 padrédo de comunicacdo da familia deve receber uma atencéo especial por parte da
avaliacdo da equipe de cuidados. Comunicacdo bloqueada, permeada de segredos, mitos
e tabus influencia na forma com que as informacdes circulam dentro do sistema familiar,
levando a mal-entendidos e interferindo, muitas vezes, no processo de elaboragao da per-
da. Quando o profissional ndo esta atento a esses padrdes de comunicacéo, pode acabar
fazendo aliancas com familiares, acobertando mentiras ou sustentando siléncios prejudi-
ciais. Segundo Carter e McGoldrick®, os terapeutas, como também as equipes de saude,
devem ser modelos para as familias, informando de forma factual e clara consideragdes
sobre a morte, para que assim nao haja ma interpretacdo dos consulentes e se evite a
transmissdo de informacdes distorcidas a outros membros da familia.

A proximidade com a morte, mesmo que néo seja anunciada pelo médico e pela equi-
pe, muitas vezes ¢ clara para o doente, que chega mesmo a verbaliza-lo, gerando senti-
mentos de desconforto tanto para a familia como para a equipe. Embora a eficiéncia da
comunicacdo durante todo o processo de tratamento da doenca até o desfecho da morte
dependa da clareza com que informacdes e sentimentos sdo expressos, ndo exime de
sofrimento para quem ouve e sente que o fim esta préximo.

A equipe de cuidados que acompanha a familia também pode ajuda-la a sequir em
frente, esclarecendo possiveis reacdes normais de luto. Nao sdo raros os relatos de fami-
liares que dizem abertamente: “mas eu nao tenho direito de estar sorrindo, sendo que eu
perdi a pessoa mais importante da minha vida". Autorizar a familia a sequir em frente, por
meio de uma conversa acolhedora e franca, pode desmistificar possiveis inadequacoes em
termos de comportamentos esperados diante do luto, como culpa e autorreprovacéo.

Com relagdo as familias com criancas pequenas, é importante, sequndo Walsh('®,
auxilia-las a abordarem a questdo da morte do familiar, ao invés de manterem-se os véus
do segredo. As informacdes deverdo ser abordadas levando em consideracdo as aptidoes
cognitivas para compreensdo do fendmeno da morte conforme a idade, ndo as sobre-
carregando nem as superprotegendo. Grupos de irmdos geralmente sdo negligenciados
afetivamente quando os pais estdo enlutados, uma vez que ndo estdo disponiveis em
recursos internos para acolher as criangas. Dessa forma, € importante que o profissional
de saude auxilie a identificar quem ¢é a rede de apoio com que a familia podera contar e
aponte para os membros do sistema familiar a possibilidade de acionar a rede para dar
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conta dos cuidados basicos, como quem ficard com as criancas durante as providéncias
de funeral, por exemplo.

A dificuldade dos pais em acolher criancas e adolescentes “sobreviventes” pode de-
sencadear nestes culpa e persecutoriedade, o que s6 amplifica sofrimento e conflitos de
toda a familia. As intervencdes terapéutica e educativa sdo necessarias no luto.

Idosos também costumam ser excluidos de alguns passos do processo da perda, pois
sdo subestimados pela representacao de fragilidade do velho, o que é bastante negativo

e provoca a sensacdo de “falta de lugar”, "ser um peso” e de que “ele é quem devia ter
morrido”.

Infervencoes junto @o enlufado

Existem alguns principios apontados por Worden!” referentes as tarefas que os mem-
bros da familia vivenciam durante o processo de luto. A primeira diz respeito a necessi-
dade de tornar-se mais ciente de que a perda realmente ocorreu, pois geralmente ha a
sensacdo de irrealidade e de que tudo permanece igual.

0 segundo principio consiste em auxiliar as pessoas que sobrevivem a morte a iden-
tificar e expressar seus sentimentos mais comuns nesse tipo de situacdo, como raiva,
culpa, ansiedade, desamparo e tristeza. A maior parte dos enlutados procura ajuda para
eliminar esses sentimentos e, de forma recorrente, por meio de medicagao, o que néo ¢é
absolutamente benéfico, ja que ndo soluciona a fonte do problema. Para isso, € importan-
te estimular os sobreviventes a falarem sobre os sentimentos evocados pela morte, bem
como descrevé-la: como aconteceu, quem lhe contou, o que sentiu, onde estava quando
ficou sabendo etc. O papel do terapeuta consiste em ajudar as pessoas a entenderem seus
sentimentos, aceita-los e, na maior parte das vezes, desmistificar muitos deles, uma vez
que por meio da terapia podemos revisitar com o paciente varias cenas vividas e entender
que ndo ha culpados.

0 terceiro principio baseia-se em ajudar o paciente a viver sem a pessoa falecida, fa-
cilitando a sua habilidade em tomar decisées de forma independente. Worden""” descreve
como “ajustar-se a um ambiente onde esta faltando a pessoa que faleceu”.

Ja o quarto principio esta relacionado com o fornecimento de tempo para o luto, pois
a familia geralmente tem dificuldades em entender e aceitar essa necessidade, e elucida-
la facilita o processo de elaboracdo; € como autorizar as familias a se permitirem esperar
0 tempo necessario para que as coisas se encaixem no seu lugar. Outro ponto importante
é identificar para as familias o comportamento dito “normal” do luto (salvo que o curso do
luto seja complicado), uma vez que, frente a uma perda importante, principalmente de um
filho, muitas pessoas tém a sensacdo de que estdo enlouquecendo ou vdo enlouquecer.
Clarificar reagcdes normais desse processo traz maior seguranca e nocédo de realidade as
familias e pode ser tarefa de um aconselhamento de luto.

Ainda com relagdo ao quarto principio, Worden!"” diz que “a tarefa do profissional
nao ¢ a de ajudar o enlutado a desistir de sua relagdo com a pessoa que faleceu, mas a de
ajuda-lo a encontrar um local adequado para o falecido em sua vida emocional”. Ao longo
de tarefas, estratégias e recursos (como linguagem evocativa, utilizagio de simbolismos e
analogias, escrita, desenho, encenacdo, reestruturacdo cognitiva, evocagcdo de memarias
e imaginacgo dirigida) podem ser utilizados seguidos por resultados bastante positivos.
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Oufras intervencaes relevantes no pas-morte

Com relacdo aos procedimentos poés-morte, € interessante que a equipe de cuidados
possa encorajar a familia a planejar e participar de rituais memoriais, funerais, visitas
ao tumulo etc. O ritual funerario, de acordo com Walsh e McGoldrick"®, tem o objetivo
de colocar o ente querido em contato intimo com os familiares e amigos sobreviventes,
oferecendo possibilidades de despedida e de encerramento da relacdo para que possam,
entdo, sequir em frente com suas vidas. O objetivo do funeral é atingido quando ele pos-
sibilita que as pessoas envolvidas na perda estejam no melhor contato funcional possivel
umas com as outras e com o fato da morte.

A intervencdo da equipe de saude responsavel pelos cuidados pés-morte com a
familia sobrevivente podera ser um telefonema de condoléncias, aproveitando para
oferecer um momento de acolhida, podendo ser dentro ou fora do ambiente hospitalar.
Para as familias, esse ¢ um momento que favorece o fechamento de um ciclo, com-
posto muitas vezes por desgaste de energia psiquica e de longo tempo de suas vidas,
carecendo de um ritual de passagem para o retorno a vida social. O envio de uma carta
de condoléncias em torno de 15 dias ap6s a morte também costuma ser bem recebido
pelos familiares.

As equipes de satde que trabalham amparadas na filosofia dos Cuidados Paliativos
tém a possibilidade de encerrar suas intervencdes no acompanhamento do processo de
luto de familiares, tanto em atendimento individual como em grupo, sempre que possi-
vel e necessario. O tempo de duracdo da prestacdo desses servicos é varidvel e estd in-
timamente relacionado com a disponibilidade da equipe em conjuncdo com a demanda
do enlutado. Poderdo ser feitos encaminhamentos para servicos especializados quando
néo for possivel o acompanhamento a longo prazo.

Os objetivos especificos do trabalho do profissional no processo de luto familiar séo
correspondentes as quatro tarefas descritas por Worden("): aumentar a realidade da
perda; ajudar a pessoa a lidar com afetos manifestos e latentes; ajudar a pessoa a su-
perar obstaculos para se reajustar depois da morte e encorajar a pessoa a dizer "adeus"”
adequado e sentir conforto ao reinvestir novamente na vida.

Um fator que auxilia os profissionais de saude a manejar com a dor das familias
€ reconhecer a importancia da espiritualidade para a manutencdo da saude mental
em momentos de intensa dor. Conforme Walsh('®, a capacidade de fundamentar-se
dentro do sistema de crencas espirituais da familia proporciona significado, consolo e
conforto, podendo promover a aceitacdo tdo necessaria nessa fase do ciclo vital. Se-
gundo Franco®, a fé é um instrumento importante para o restabelecimento daquele que
enfrenta o processo do luto, pois traz a possibilidade de aproximagdo com o sagrado,
confortando e atenuando os sentimentos de desamparo.

Diante desse aspecto, é relevante que o profissional esteja atento a existéncia de
alguma religiosidade na familia, incentivando a busca de amparo nessas crencas que,
antes da perda, eram fonte de acalento, caso a pessoa verbalize tal importancia.

Também podera caber aos profissionais de saude incentivar o engajamento da
pessoa enlutada e do sistema familiar em redes potencialmente sustentadoras que,
segundo Walsh'®, podem ser grupos religiosos, sociais e comunitarios. A falta de
conexdes comunitarias torna a dor mais dificil de suportar e, dentro da prdpria co-
munidade, pode haver pessoas passando pelo mesmo pesar do processo de luto.
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Frente a tudo isso, o papel mais importante do profissional de saude é a estimulacdo
das competéncias familiares, para que o préprio sistema familiar seja capaz de promover
a reestruturacdo tanto individual como familiar. Assim, a familia podera lancar méo de
recursos proprios para enfrentar do processo do luto, ndo sendo necessaria a intervencao
sistematica.

Quando os desafios sao identificados e trabalhados de forma adequada, tendem a
promover adaptacdo imediata, e também a longo prazo, dos membros da familia, tendo
como resultado o fortalecimento desse grupo como uma unidade funcional. E necessario
um investimento no compartilhamento da experiéncia da morte e, posteriormente, em
uma reorganizacdo da sistematica familiar sem a pessoa que morreu, para que se possa
pensar em reinvestimentos em outros relacionamentos e em outras realizagdes na vida.

Kovacs™ acrescenta que o luto mal elaborado esta se tornando um problema de satde
plblica. E grande o niimero de pessoas doentes em funcdo da excessiva carga de soffi-
mento sem possibilidade de elaboracdo, fendmeno que também acomete os profissionais
de saude que sdo cuidadores do sofrimento alheio, ndo tendo, muitas vezes, espaco para
cuidar de sua propria dor. Também esta em risco o profissional de saude que ndo reconhe-
ce seu limite ao lidar com as perdas no ambiente de trabalho e na vida pessoal, tampouco
busca uma rede de apoio para lidar com suas perdas, tanto reais como simbolicas, e tem
grandes chances de adoecer, tanto psiquica como fisicamente.

Finalizando

0 que se observa € que o ser humano néo € preparado para a finitude. Fomos introdu-
zidos ao universo da celebracdo dos nascimentos, mas nao da morte. Os rituais de perda
e morte da cultura ocidental elucidam o quanto € sofrida a vivéncia da morte. A morte do
outro nos impde o confronto com nossa vida e nossa propria morte, e isso gera descon-
forto, ansiedade e sofrimento. Somos forcados a olhar atentamente para a qualidade da
nossa vida e de nossas relacdes, uma vez que a morte € a fase final do ciclo vital.

Os Cuidados Paliativos representam, nesse sentido, o resgate do valioso cuidar, abrin-
do espago para o viver e 0 morrer com paciente e familiares, considerados agentes ativos
no processo junto a equipe de saude. Nesse cenario, € possivel legitimar os desafios ine-
rentes a fase final de vida, a morte e ao luto.

Sendo o luto a ultima etapa da intervencdo da equipe, surge a duvida a respeito de
quando ele termina. Ndo ha resposta pronta. Parkes"” diz que o processo de luto esta
terminado quando uma pessoa completa a fase final do luto de restituicdo, em que uma
pessoa pode reinvestir suas emogdes na vida e no viver. Worden!"” explica que o luto esta
terminado quando suas respectivas tarefas sdo completadas. Completa ainda com o fato
de que uma pessoa, ao ser capaz de pensar em quem faleceu sem dor, esta dando um sinal
de reacdo de luto terminado. Existe sempre uma sensacdo de tristeza quando se pensa em
alguém que se amou e se perdeu, mas é um tipo diferente de tristeza, sem a presenca de
manifestacdes fisicas, como o choro intenso.

0 recolhimento é¢ um movimento essencial para a reorganizagéo dos sentimentos que
se confundem diante de uma perda significativa. E necessario um tempo para organizar
um espaco para a dor, como também outros espacos para significar e re-significar essa
perda. Reflexdes sobre que parte do enlutado foi ferida e perdida junto com a pessoa que
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morreu e sobre os caminhos possiveis de trilhar sem a pessoa amada revelam que a morte
gera uma crise nos sistemas individual e familiar, sendo necessaria uma reorganizacéo.

“N&o existe amor sem perda. E ndo existe a superacdo da perda sem alguma experién-
cia de luto. Nao ser capaz de vivencia-la € ser incapaz de entrar no grande ciclo da vida
humana de morte e renascimento - ser incapaz, isto &, de viver novamente.”
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Anexo

Quadro-sintese dos principais sintomas que nio a dor presentes na fase final de

vida e as condutas sugeridas a serem implementadas

Alteracédo de

- Dor noturna
- Depressdo/ansie-

- Técnicas de relaxa-
mento
- Ouvir os medos do

- Tratar eficazmente
a dor

- Benzodiazepinicos:
lorazepam 1-2 mg, 1-
2x/dia), ou midazolam

posicdo gastrica ou
gastrostomia

sonofvigilia dade paciente (15-30 mg)
. 9 - Maior inatividade | - Diminuir as cochila- | - Clorpromazina em
(insbnia ocorre . . .
durante o dia das diurnas doses baixas
em 29% a . . .
- Cochiladas - Incentivar exer- - Levomepromazina
59% dos casos . - - .
n diurnas cicios e atividades (4-6 gotas/noite)
de cancer . .
- Efeito colateral moderadas durante - Rever horario e
avancado) L . L N
de medicacoes o dia administracdo de
- Alcool e cafeina - Evitar alcool e esteroides
cafeina - Se delirio associado,
haldol (2,5-5 mg/
noite)
- Esteroides:
- Dieta fracionada prednisona (5-15 mg/
em pequenas dia) ou dexametasona
_ Progressio da quant|dad§s, varias (2-4 mg de 8/8 h)
doenca vezes ao dia - Megestrol
¢ N - Dietas coloridas (160-1.600 mg/dia)

. - Alteracéo do x
Anorexia/ aladar com levantamento - Suplementacdo
caquexia palada prévio do antigo vitaminica

- Vomitos L. . .
(tratamento ; cardapio alimentar - Antidepressivos
N - Dor intensa, . L
polémico) . . (anamnese alimentar) | (triciclicos, ISRS etc.),
dispneia ou -
depressio - Se indicada, s/n - dose usual
p dieta por SNE em - Uso experimental:
- Boca seca

omega 3,
canabinoides,
pentoxifilina, GH,
talidomida
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Quadro-sintese dos principais sintomas que nio a dor presentes na fase final de

vida e as condutas sugeridas a serem implementadas

- Tratar as causas

- Vomitos, anorexia
- Depresséo,
ansiedade

iogurte)
- Oferecer
pedacinhos de gelo

- Progresséo da - Apoio emocional especificas
doenca - Conservar energia - Transfuséo
—Anemia - Periodos de sanguinea para
- Dor descanso mais conforto, conforme
Astenia - Depresséo frequentes 0 caso
- Insdnia - Se indicado, uso de | - Considerar uso
- Infeccdes equipamentos como | de estimulantes do
cronicas e agudas andador e cadeira de | SNC: metilfenidato
- M3 absorcédo rodas (Ritalina®@)
5-20 mg/dia
- Rever medicacéo
. - 0Of f icolinérgi
_ Efeito colateral 0 erece,r requentes an.tlco. inérgica
L goles de agua ou (hioscina,
de medicagédo o ) .
. N outro liquido morfina, atropina,
- Desidratacao " o
. - Umedecer os labios | amitriptilina) e
- Respirar de boca L C
- Oferecer liquidos diuréticos
Boca seca aberta by . o
o citricos e gelados - Saliva artificial, se
- Candidiase oral . . ,
(sucos, gelatina, disponivel

- Tratar candidiase
(nistatina oral,
fluconazol), se for o
caso

Broncorreia
(hipersecrecéo)

- Hipersecrecéo
pela doenca de
base (DPOC, ICC,
anasarca)

- Incapacidade de
tossir ou deglutir
secrecao

- Posicionamento em
decubito lateral

- Estado de hipo-
hidratacdo

- Se indicada,
aspiracao de vias
aéreas com sonda

- Tratar infeccéo,

se presente ou se
indicado

- Diuréticos para
diminuir edemas

- Drogas
anticolinérgicas (ver
em “sororoca”)

sz AN




Quadro-sintese dos principais sintomas que nio a dor presentes na fase final de

vida e as condutas sugeridas a serem implementadas

- Encefalopatia,

- Corrigir os
disturbios

pacientes na
fase terminal
podem
apresentar
convulsoes)

- Pos-neurocirurgia
- Disturbios
hidroeletroliticos
(Na, Ca, Mg,
glicose)

- Abstinéncia de
anticonvulsivantes

- Explicar em
linguagem simples
0 que ¢ convulsdo e
suas causas

metastases - Manter o paciente | hidroeletroliticos/
cerebrais num ambiente sequro | rever medicagoes
- Causas e familiar - Tranquilizante:
Confusao metabolicas: - Remover objetos diazepam
mental desidratagdo perigosos (2,5-5 mg 1-2x/dia)
(deméncia ou | e disturbios - Usar frases simples | ou midazolam
delirio) eletroliticos - Diminuir sons (15 mg/noite)
- Efeito colateral (televisdo, radio) - Haloperidol
de drogas - Medicago deve ser | (5-10 mg/2,5 mg no
anticolinérgicas e | supervisionada idoso), se paranoia ou
da morfina dificuldade em dormir
a noite
- Exame neuroldgico
e FO
- Se tumor,
- Hipertenséo dexametasona (4 mg
intracraniana de 6/6 h)
Convulsoes - Tumor ou - Corrigir disturbios
(10% dos metastase em SNC hidroeletroliticos

- Drogas:
benzodiazepinicos,
anticonvulsivantes
(doses habituais)
-Manter
anticonvulsivantes
VR ou midazolam
(5-10 mg SC) ou
fenobarbital SC (deve
ser diluido 1:10)
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Quadro-sintese dos principais sintomas que nao a dor presentes na fase final de

vida e as condutas sugeridas a serem implementadas

Constipacéo

- Inatividade,
fraqueza

- Menor ingestao
alimentar e de
liquidos

- Obstrucao
intestinal pelo
tumor

- Hipercalcemia
- Confusdo mental
e depressao

- Efeito colateral
de medicacdes

- Encorajar atividade
fisica, se possivel

- Oferecer mais agua
- Dieta rica em fibras
- Cha de sene

- Movimentar os
membros inferiores

- Realizar massagem
abdominal no sentido
horario

- Rever medicacéo:
codeina (dose),
morfina,
antidepressivos
triciclicos

- Oleo mineral

(1 medida 2x/dia)
- Bisacodil (5-10 mg
até 2x/dia)

- Lactulose (10 ml
2x/dia) (maximo de
30 ml 3x/dia)

- Outros laxativos
orais

- Enteroclismas s/n

Delirio (mais
de 40% dos
pacientes
apresentarao
confusio
mental ou
delirio na fase
final de vida

- Fase terminal da
doenca

- Alteracdes do
nivel de consciéncia
- Encefalopatia
metabolica

- Disturbios
hidroeletroliticos
(Na, Ca, glicose)

- Infeccdo

- Efeito colateral
da morfina

- Suportes emocional
e psicoldgico

- Presenca de
familiares

- Presenca de
calendario e relogio
- Ambiente tranquilo
- Musica suave

- Corrigir os
disturbios
hidroeletroliticos, se
cabivel

- Neurolépticos em
geral; olanzapina,
risperidona e
quetiapina

- Haloperidol ¢ a
droga de escolha
(5-10 mg/2,5 mg no
idoso, até de 8/8 h)
- Benzodiazepinicos:
midazolam

(15 mg/noite),
lorazepam

(1-2 mg/dia),
diazepam (2,5-5 mg
1-2x/dia)
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- Percepcéo da fase
terminal da doenca .
N - Suportes emocional
- Sensagdo de e psicologico
inutilidade P g - Antidepressivos
« X - Presenca de -
Depresséao - Sofrimento . (varias classes): doses
, familiares -
continuo . usuais e crescentes
N - Seguimento com
- Dor ndo sicologia/psiquiatria
adequadamente P graipsiq
controlada
- Medicacéo
laxativa em - Aumentar a L
Y N . . . - Rever medicacéo:
€xcesso ingestdo de liquidos: .
S . . opioide
- Abstinéncia de agua, reidratantes Drodas
opioides orais, energéticos g ~
L . constipantes, se ndo
- Antibiéticos, esportivos e .
. i for diarreia infecciosa,
L antiacidos - oferecer liquidos ]
Diarreia Infusdo rapida da | em pequenas porcdes, | SO codeina
. P m ped POYSOES: [ (10-30 mg 6/6 h VO)
dieta por SNE varias vezes ao dia .
. ) ou loperamida
- Gastroparesia - Manter dieta, -
, . (4 mg VO dose tnica)
(DM, porém SEM fibras : L.
S S - Antiespasmadicos
hipertireoidismo, - Infundir dieta por s/n
doenca inflamatéria [ SNE mais lentamente
intestinal etc.)
- Se incontinéncia,
. . .| introduzir s/n
- Dispositivo urinario AT
. . .+ | anticolinérgicos,
nio-invasivo (Uripen®) . 4
. x antidepressivos
Disfuncao x + bolsa coletora S
L - Progresséo da L triciclicos
urinaria (a ou garrafa plastica «
S . doenca - Se retencao,
prioridade é . (homens) R
- Alteracdes do rever medicacao
melhorar o . .. .| - Uso de comadre .
nivel de consciéncia constipante
desconforto . (mulheres) , !
. - Efeito colateral (codeina, morfina,
da retencao L - Uso de fraldas - .
L de medicacoes - antidepressivos
urinaria) descartaveis -
) triciclicos)
- Prevencéo de D
. - Antibiéticos, se
dermatite . <
infeccdo de trato
urinario
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Dispneia:
causas
multifatoriais
(avaliar sempre
a causa base)

- Linfangite
carcinomatosa/
metastases
pulmonares

- Ansiedade ou
panico

- Progresséo da
doenca pulmonar
de base

- Infeccdo
pulmonar

- Derrame
pericardico com
tamponamento

- Acidose
metabolica

com faléncia de
multiplos drgdos
- Atmosfera muito
seca

- Derrame pleural
- Anemia

- Reposicionar o
paciente na cama ou
cadeira

- Elevar o decubito
- Abrir janelas

- Ventilar o paciente
- Oferecer agua

- Fazer exercicios
respiratdrios

- Oxigénio
suplementar (CPAP,
0, continuo)

- Corticoides

nas linfangites,
compressdes tumorais
- Broncodilatadores
s/n

- Se hipersecrecéo,
hioscina (10 mg VO
8/8 h)

- Se tosse seca,
codeina (5-10 mg
6/6 h)

- Se indicada,
toracocentese de
alivio

- Morfina (iniciar
com 2,5-5mg 4/4 h
VO ou 2 mg 4/4 SC)
- Sedacéo paliativa,
se dispneia
incontrolavel,
midazolam associado
a morfina como
primeira opgéo

Mioclonias

- Efeito colateral
de medicacdes:
metoclopramida,
opioides (dose alta),
neurolépticos

- Abstinéncia

de alcool,
benzodiazepinicos,
barbituricos,
anticonvulsivantes
- Por hipoxia do
SNC

- Explicar em
linguagem simples
o0 que € mioclonia e
suas causas

- Rever medicacoes
- Rever dose de
opioides

- Sedar com
midazolam

(5-10 mg SC de
hora em hora),

até cessarem as
mioclonias (depois,
20-30 mg/dia)

- Alternativas:
diazepam (10-20 mg
VR de hora em hora)
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Nauseas e
vomitos (ndo
administrar
gastrocinéticos
se vomitos por
obstrugdo TGl)

- Obstrucao
intestinal

- Dismotilidade
gastrica

- Efeito colateral
de medicacoes

- Efeitos da QT
- Disturbios
metabdlicos
(hipercalcemia,
uremia, infecgdo)

- Dieta fracionada e
em pequenas porgoes
- Alimentos e liquidos
frios e azedos:
gelatina, sorvetes,
sorbets, pedacos de
gelo, musses

- Técnicas de
relaxamento

- Higiene oral pré e
pos-prandial

- Antieméticos:
metoclopramida
(10-30 mg 8/8-4/4 h)
ou dramamine

- Outras drogas:
haloperidol

(1-2 mg/dia),
clorpromazina
(25-50 mg a cada
6-12 h), diazepam

(5 mg)

- Ondansetrona

(4-8 mg de 8/8 h), se
pos-QT

- Via de
administracdo SC
(preferencial) ou
supositorios

- Hidratacéo da pele

- Checar medicacéo/

rattle). Ocorre
em 25% a 92%
na fase final de
vida

(geralmente
paciente ja
inconsciente ou
quase inconsciente)

aspiracéo de VAS,
procedimento que
pode impressionar
muito

- Pele seca (6leo com acido graxo alimentos
- Alergia essencial: irassgl ou |~ Tratar dermatites
Prurido - Dermatites -9 - Anti-histaminicos/
. canola) L
- Infecgdo fungica , . corticoides s/n
. - Banho: agua ndo . «
ou escabiose . - Tratar infeccéo
muito quente .
(fungo/parasita)
- Hioscina,
homatropina ou
escopolamina (30
X . gotas na boca até de
Ronco - Secrecdo - Explicar o
T ., . | 6/6hou1ampolade
da morte acumulada na significado do ruido a N
5 T « g g Buscopan® SC de 6/6
("sororoca”, em | garganta por ndo familia/cuidador ou até de 4/4 h)
inglés: death consequir deglutir | - Eventualmente

- Atropina colirio a
1% VO (2-3 gotas
[= 1-3 mg] a cada
6-8 h) (cuidado com
taquicardia)

- Se disponivel,
adesivo de
escopolamina
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Quadro-sintese dos principais sintomas qu

vida e as condutas sugeridas a serem impl

o a dor presentes na fase final de

Solugos (checar

- Dispepsia

- Tumor ou
metastase do SNC
- Irritagdo do nervo
vago/frénico

- Dieta fracionada e
liquidos frios

- Esfregar com gaze o
céu da boca

- Xilocaina gel +

- Checar medicacao

- Se distensdo
abdominal, dimeticona
(30-60 gotas na boca)
- Tratar dispepsia

- Metoclopramida

abrupta de opioides

a causa) - Efeito colateral uma colher de sopa (51852021%\'/(]) ou
de medicagdes: de acucar diluido em h a 2x/aiaj ou
L aloperidol (1-2,5 mg
corticoides, BCC, um pouco de suco de 1-3x/dia)
anticonvulsivantes | limao ou laranja B
- Baclofeno (10 mg
VO a cada 8-12 h)
- Tratar a causa da
febre, infeccdo
- Descontinuar
- Febre, infeccdo antipiréticos
- Por tumor, - Diminuir sudorese
geralmente - Secar sudorese com | paraneoplasica:
associado a linfoma |tecido absorvente naproxeno (250-375
de Hodgkins, - Diminuir a mg 2x/dia); cimetidina
Sudorese tumores malignos temperatura do (400-800 mg 2-3x/dia);
(checar a causa) efou metdstase ambiente propranolol (10-20 mg
hepatica - Propiciar fluxo de ar | 2-3x/dia); olanzapina
- Disturbio no ambiente 5 mg/dia; estudos com
hormonal - Evitar alimentos talidomida
- Medicacdes quentes efou picantes | (100 mg/noite)
- Suspensao - Trocar antidepressivos

por venfalaxina
(37,5-75 mg/dia VO)

- Considerar rodizio de
opioides

Autoria da Dra. Celia Maria Kira
SNE: sonda nasoenteral; GH: hormdnio de crescimento; SNC: sistema nervoso central; DPOC: doenca pulmonar
obstrutiva crénica; ICC: insuficiéncia cardiaca congestiva; FO: fundo de olho; TGI: trato gastrointestinal; VR: via
retal ; SC: subcutaneo; DM: diabetes mellitus; VO: via oral; CPAP: sistema de pressdo positiva continua das vias
aéreas; QT: quimioterapia; s/n: se necessario; VAS: vias aéreas superiores; BCC: blogqueador do canal de célcio.
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