
  [image: Título do livro]


  
    Luciana Bertachini • Leo Pessini (orgs.)


     


     


    Encanto e responsabilidade no cuidado da vida


    Lidando com desafios éticos em situações críticas e de final de vida


     


     


    [image: PAULINAS_fmt]


    http://www.paulinas.org.br


    editora@paulinas.com.br


    [image: Sao_Camilo_fmt]


    http://www.saocamilo-sp.br


    

  


   


  Ao meu pai Waldemar, pelo incentivo às minhas ideias. Aos meus sobrinhos Andres, Pedro Humberto e Giovanni, com quem cresço todos os dias. A José Rambaldi Filho, pela sua amizade digna que me encanta e fortalece. A São Francisco de Assis, pela nobreza dos seus ensinamentos e o meu sentido de fé.
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  Aos meus coirmãos camilianos brasileiros, que em 2012 comemoram 90 anos (1922-2012) de serviços no âmbito da assistência, educação no âmbito da saúde e cuidado dos enfermos no Brasil. Em especial ao meu querido irmão João Pessini, que tão cedo partiu de nosso convívio familiar. O amor é a maior prova de que sempre viverá em nossos corações e no coração de Deus.


  Leo Pessini


  
Prefácio


  Em um concerto musical, o brilho de um solista só se completa quando compartilha harmonicamente com os demais componentes da orquestra. De forma semelhante, os professores Luciana Bertachini e Leo Pessini se unem a uma plêiade de profissionais da saúde e áreas afins para refletir sobre os referenciais da bioética clínica no que concerne à ética do cuidado de pacientes diante do sofrimento, da dor e da terminalidade da vida.


  Neste início de século, denominado por alguns de pós-modernidade e por outros de hipermodernidade, deparamos com transformações de cunho científico e tecnológico impensáveis há pouco mais de meio século. As ciências biomédicas, aliadas à tecnologia, permitem manipular o ser humano em todas as fronteiras da vida, aflorando no indivíduo e na sociedade questões éticas que vão de encontro aos valores espirituais que alimentam a dignidade humana. São estes valores internos que regulam nossas ações em comunhão com a natureza e com o próximo, e determinam nossa conduta ética.


  Conforme o filósofo Kant, a pessoa humana, em sua “viagem” por este mundo, é acompanhada por três perguntas existenciais: O que sou capaz de fazer? O que devo fazer? O que posso esperar? Este é o paradigma norteador deste livro voltado para situações críticas de final de vida no contexto científico e tecnológico da sociedade atual.


  A leitura dos capítulos e anexos permite afirmar que o objetivo proposto é alcançado de forma cristalina, apontando para a importância do cuidar como alternativa à obstinação terapêutica das unidades de terapia intensiva como forma de preservar a essência do ser humano, ou seja, sua dignidade pessoal. Nesta trilha, é destacada a importância do relacionamento interpessoal, que Paul Ricoeur denomina como o respeito ao si mesmo como um outro. O cuidado com o outro se revela como paz, filia, ágape, mutualidade, dom e arte. Arte que se traduz em respeito, estima, reconhecimento como denominador comum da noção de cuidado. O profissional da saúde exerce sua arte do cuidado em situações que extrapolam o conhecimento técnico-científico, pois lida com pessoas fragilizadas física e emocionalmente, exigindo escolhas e decisões entre vários rumos possíveis. Possuir vasto conhecimento científico, certificados de pós-graduação e muitos anos de exercício profissional não significam, porém, um padrão de excelência. O que justifica este padrão é a postura ética que o profissional enfrenta no dia a dia junto a seus pacientes; este é o indicador mais importante de sua eficiência.


  Parabenizo os autores e recomendo com convicção este livro a todos os profissionais da saúde que convivem com situações críticas e terminalidade de vida, principalmente em cuidados paliativos e componentes de comitês de bioética com a responsabilidade de tomar decisões perante o uso de novas tecnologias médicas.


  Prof. Dr. Virgínio Cândido Tosta de Souza


  Introdução


  
Reencantar-se com a arte de cuidar!


  Responsabilidade é o cuidado reconhecido como dever


  pelo outro ser e que, devido à ameaça da vulnerabilidade,


  se converte em preocupação.


  Hans Jonas


  
1. Em busca do encanto perdido


  Vivemos hoje uma verdadeira “crise de cuidados”, cujos sintomas mais evidentes se manifestam na absolutização ingênua do tecnicismo sem coração, no descuido, descaso, indiferença e abandono da vida mais vulnerável que clama aos céus! Para citar apenas alguns exemplos: encontramo-nos com crianças famintas perambulando nos cruzamentos de nossas cidades, percebemos o aumento do número dos excluídos das benesses do progresso, o descaso para com os idosos, o utilitarismo depredatório em relação ao meio ambiente, ao lado de instituições de saúde tecnicamente impecáveis, mas frias, sem calor e alma humana.


  Felizmente estamos começando a ter exemplos de sensibilidade e solidariedade competentes em relação ao cuidado da vida humana vulnerabilizada pela doença e sofrimento que nos deixam esperançosos ao nos apontar que a essência da vida é o cuidado. Mas o que entender por cuidado? A expressão terapêutica deriva do grego therapéuo, que significa “eu cuido”. Na Grécia antiga, o thérapeuter era aquele que se colocava junto ao que sofre, que compartilhava da experiência da enfermidade do doente para poder compreendê-la, e então mobilizar seus conhecimentos e sua arte de cuidar, sem saber se poderia realmente curar. Para compreender a doença, ele se interessava pela totalidade de vida do doente, inclinando-se para ouvi-lo e examiná-lo. Essa inclinação (klinos, em grego, termo do qual deriva a palavra clínica) significava também uma reverência e respeito ante o sofrimento do outro.


  Considerar a pessoa não simplesmente como um corpo, não a reduzindo à dimensão pura e simplesmente biológica, é um grande desafio. Uma visão holística, multi, inter e transdisciplinar é imperiosa. O ser humano é um todo uno, um nó de relações. Ser gente é possuir corpo, é ter um psiquismo e coração, é conviver com os outros, é cultivar uma esperança e é crescer na perspectiva de fé em valores humanos.


  É zelando, promovendo e cuidando desta unidade vulnerável pela dor e sofrimento que estaremos sendo instrumentos propiciadores de vida digna. Quem cuida e se deixa tocar pelo sofrimento do outro se torna um radar de alta sensibilidade, se humaniza no processo e, para além do conhecimento científico, tem a preciosa chance e o privilégio de crescer em sabedoria. Esta sabedoria nos coloca na rota da valorização e descoberta de que a vida não é um bem a ser privatizado, muito menos um problema a ser resolvido nos circuitos digitais e eletrônicos da informática, mas um “mistério” e dom a ser vivido prazerosamente e partilhado solidariamente com os outros.


  Cuidar sempre é possível, mesmo quando a cura não é mais possível. Sim, deparamo-nos com doentes ditos “incuráveis”, mas que nunca deixam de ser “cuidáveis”. Cuidar, mais que um ato isolado, é uma atitude constante de ocupação, preocupação e ternura para com o semelhante, é uma atitude que sabe unir competência técnico-científica, humanismo e ternura humana.


  
2. Ao dizer adeus à vida…


  A vida humana, desde seu instante inicial até o momento final, reveste-se de mistério, beleza, razão, emoção, perdas, alegrias, conquistas, derrotas, despedidas, encontros e transcendência. Um dos momentos mais difíceis é justamente dizer adeus a alguém querido quando está se despedindo da vida. A dor da perda, o luto, quando não bem trabalhado ou vivido, torna-se um trauma, impedindo que a pessoa continue a viver também com alegria.


  A morte de um ente querido é, por vezes, a principal ruptura que acontece na vida e requer um ajustamento, tanto no modo de olhar o mundo como nos planos para viver nele. A reação a esta perda, em nível físico, emocional, social e espiritual, varia de pessoa para pessoa e depende das circunstâncias que marcam a partida: tipo de relacionamento que existe, proximidade, qualidade dos mecanismos de defesa, entre outros fatores.


  Elisabeth Kübler-Ross (1926-2004), famosa tanatóloga norte-americana, uma das pioneiras no século XX na arte de cuidar de quem está prestes a se despedir da vida, nos diz que nesse momento único e irrepetível com o qual todos terão de se defrontar, gostando ou não, temos como desafio encontrar tempo para expressarmos basicamente quatro sentimentos profundos, que são, na verdade, a essência de nossa existência humana.


  Estes quatro sentimentos são traduzidos em quatro simples expressões: a primeira, obrigado. Expressar gratidão e agradecer pela vida, pelas pessoas, pelas conquistas, enfim, por tudo. Urge reencontrarmo-nos com a vida e com todos os seus desafios em uma atitude de gratidão!


  A segunda, desculpe. Ninguém é perfeito. Somos frágeis e vulneráveis, caímos, erramos com frequência, ferimos e também somos feridos na convivência humana. O drama é quando essa experiência se transforma em culpa mortal que não dá lugar ao perdão que liberta. Há toda uma jornada a ser feita, que começa com estranhamento, agressões, aproximação, comunicação, ajuda, proximidade e respeito.


  A terceira expressão é eu te amo. Revela profunda afinidade, afetividade e ternura humana. É o que faz com que os nossos olhos brilhem e vejamos as cores da vida, mesmo quando vivemos dias cinzentos. Sem amor dificilmente se encontra uma razão para viver, bem como para partir.


  Finalmente, a quarta: adeus. Nesse sentido, o aparente absurdo do fim pode se tornar uma conclusão feliz de uma jornada de vida e um novo início.


  É preciso encontrar tempo para aceitar a morte, para deixar partir, para tomar decisões, para compartilhar a dor, para acreditar de novo, para perdoar, para se sentir novamente bem consigo, para rir e para amar, descobrindo que amar é também dar permissão para as pessoas queridas partirem.


  Kübler-Ross diz que as questões inacabadas são o maior desafio da vida das pessoas, e é também com elas que lidamos quando enfrentamos a morte. Estas questões dizem respeito à vida e às nossas indagações mais essenciais, como: Será que investi meu tempo para viver o mais plenamente possível? Há muitas lições a serem aprendidas na vida, quando nos colocamos como aprendizes. Finaliza Kübler-Ross dizendo que, “quanto mais assuntos concluímos, mais plenamente viveremos. Então, quando chegar a nossa hora, poderemos exclamar, felizes: Meus Deus, eu vivi!”.


  
3. A presente obra


  É neste contexto hodierno de descaso e indiferença diante da vida humana mais vulnerabilizada que nasce nossa proposta de redescoberta do encantamento e vivência responsável no cuidado. A presente obra, intitulada Encanto e responsabilidade no cuidado da vida: lidando com desafios éticos em situações críticas e de final de vida, quer ser uma luz de esperança em meio a esta escuridão desnorteante.


  Na verdade, trata-se de uma continuação de nosso trabalho profissional e de amigos da causa da humanização da assistência à saúde, como cuidadores. É também um aprofundamento de nossa reflexão ética humanista de três obras já publicadas: Humanização e cuidados paliativos (5. ed. São Paulo: Loyola, 2011); Cuidar do ser humano; ciência, ternura e ética (2. ed. São Paulo: Paulinas, 2010) e O que entender por cuidados paliativos (São Paulo: Paulus, 2006).


  Elaboramos um itinerário reflexivo ágil, de caráter inter e multidisciplinar, com importantes contribuições da medicina, psicologia, enfermagem, fonoaudiologia, filosofia, teologia e jornalismo, entre outros saberes profissionais no âmbito da saúde, para que o leitor possa se sentir interpelado e se envolver de coração na temática em discussão. Agradecemos aos colaboradores deste projeto, militantes ardorosos e cuidadores exímios em suas competências profissionais específicas no âmbito da saúde: Alexandre Andrade Martins, Edson de Oliveira Andrade, Débora Montezemolo, Elma Zoboli, José Eduardo de Siqueira, Ludger Honnelfelder, Maria Júlia Kovács, Maria Teresa Veit, Mônica Manir, Marcelo Alvarenga Callil, Paula Madureira, Vicente Augusto de Carvalho e Virgínio Cândido Tosta de Souza.


  Ressaltamos que parte expressiva dos textos que compõem esta obra foi publicada em revistas especializadas em saúde e bioética em nosso país. Registramos nossos agradecimentos aos editores e organizadores responsáveis por estas publicações científicas, a saber: revista de Bioética do Conselho Federal de Bioética e revistas O mundo da saúde e Bioethikos do Centro Universitário São Camilo (SP).


  Na seção de anexos, achamos importante reproduzir duas entrevistas concedidas por Leo Pessini e conduzidas por Mônica Manir, publicadas no jornal O Estado de S.Paulo, no caderno “Aliás”, a saber: “Vida e morte: uma questão de dignidade” (17/3/2005) e “A vida em mãos alheias” (21/2/2010). Trata-se de uma discussão com o grande público (sociedade) sobre questões éticas ligadas ao final de vida, discutindo os conceitos de eutanásia, distanásia, ortotanásia e cuidados paliativos. Encerramos a nossa obra com um texto que descreve o processo de implantação da Unidade de Cuidados Paliativos no IBCC (Instituto Brasileiro de Controle do Câncer, São Paulo). Os autores, Débora Monzemolo e Dr. Marcelo Alvarenga Callil, são os profissionais responsáveis pela implantação.


  Didaticamente, dividimos esta publicação em quatro momentos ou seções que estão em sintonia com as quatro expressões e sentimentos-chave descritos pela médica norte-americana Elisabeth Kübler-Ross. São palavras significativas que fomentam reflexões no decorrer da leitura de todos os capítulos da obra.


  As expressões (gratidão/obrigado, perdão/desculpe, ternura/eu te amo e partida/adeus) constituem um verdadeiro itinerário de despedir-se da vida com dignidade e com a chance de expressar frações da complexidade humana através do delicado “valor emocional das palavras”.


  Ampliando o foco de nossa obra, que se restringiu ao cuidado da vida humana em situação crítica e na fase terminal, podemos dizer que a ética do cuidado neste preciso momento histórico em que vivemos tem diante de si três grandes desafios:


  a) o compromisso ético-político-ecológico de promover e defender a vida em todos os níveis (humana e cósmico-ecológica);


  b) a ciência com consciência e ternura, a competência tecnocientífica aliada à competência ética, partindo do âmbito pessoal, passando pelo comunitário, sociopolítico até chegar ao planetário;


  c) a reflexão ética capaz de educar para resgatar os valores fundamentais que constroem uma vida humana saudável e feliz.


  É urgente que nos reencantemos responsavelmente pela arte de cuidar. O futuro da humanidade e da vida no planeta dependerá de como responderemos a estes desafios. Faz pensar o texto epigráfico de Hans Jonas, que mostra o cuidado como uma responsabilidade de todos para evitar a autodestruição.


  Luciana Bertachini


  Leo Pessini


  
Parte I


  Gratidão


  Obrigado


  Um dos mais profundos sentimentos do ser humano é ser reconhecido e sentir-se valorizado. Quando agradecemos, expressamos reconhecimento pelo dom da vida, pelas pessoas, pelas conquistas, enfim, por tudo o que a vida nos presenteia. Na experiência da dor da perda ocorre o desencantamento; choramos, reclamamos, nos recolhemos e silenciamos… É saudável encararmos a vida e os desafios que ela nos apresenta em uma atitude de gratidão! É pela gratidão que transformamos nosso pesar em compaixão e nossas experiências de dor e sofrimento em resiliência e sabedoria de vida para os outros.


  Capítulo 1


  
Conhecendo o que são os cuidados paliativos: conceitos fundamentais


  Leo Pessini

  Luciana Bertachini


  Este artigo objetiva realçar a importância e a necessidade de compreendermos melhor as dimensões da vida humana, destacando a dimensão do cuidado da dor e do sofrimento humanos. Destacamos os cuidados paliativos sob diferentes aspectos: conceitos, princípios, trajetória nos cenários mundial e brasileiro, pontuando as informações atualizadas em cuidados paliativos para proporcionar ao idoso e sua família uma melhor qualidade de vida. Em nível mundial existem programas institucionais, associações, publicações e eventos sobre esta temática; destacando-se duas mulheres luminares — Cicely Saunders e Elizabeth Kübler-Ross — como referências expressivas no processo da conscientização crescente da relação entre os estados físicos e mentais, trazendo para o campo geriátrico um conceito mais compreensivo do sofrimento e da arte de cuidar no final da vida. Perguntamo-nos quais devem ser as abordagens em cuidados de saúde nos contextos geriátrico e gerontológico, bem como suas valiosas contribuições na manutenção das capacidades funcionais do idoso e no resgate de suas competências. Neste contexto valorizamos a comunicação que personaliza o encontro e a leitura afetiva entre o idoso, seus familiares e a equipe de saúde.


  
Introduzindo: o que entender por cuidados paliativos?


  O termo “paliativo” deriva do latim pallium, que significa “manto”, “capote”. Aponta-se para a essência dos cuidados paliativos: aliviar os sintomas, a dor e o sofrimento em pacientes portadores de doenças crônico-degenerativas ou em fase final, objetivando o paciente em sua globalidade de ser e aprimorar sua qualidade de vida. Etimologicamente, significa prover um manto para aquecer “aqueles que passam frio”, uma vez que não podem mais ser ajudados pela medicina curativa.


  Os cuidados paliativos não dizem respeito primordialmente a cuidados institucionais. Constituem fundamentalmente uma filosofia de cuidados que pode ser utilizada em diferentes contextos e instituições, ou seja, no domicílio da pessoa portadora de doença crônico-degenerativa ou em fase terminal,1 na instituição de saúde onde está internada ou no Hospice, uma unidade específica dentro da instituição de saúde destinada exclusivamente para esta finalidade.


  Segundo Cicely Saunders, a pioneira da concepção do moderno Hospice, os “cuidados paliativos se iniciam a partir do entendimento de que cada paciente tem sua própria história, relacionamentos, cultura, e merecem respeito, como um ser único e original. Este respeito inclui proporcionar o melhor cuidado médico disponível e disponibilizar a ele as conquistas das últimas décadas, de forma que todos tenham a melhor chance de viver bem o seu tempo” (SAUNDERS, 2004, p. 7).


  O conceito de “cuidados paliativos” evoluiu ao longo do tempo à medida que esta filosofia de cuidados de saúde foi se desenvolvendo em diferentes regiões do mundo. Os cuidados paliativos foram definidos tendo como referência não um órgão, idade, tipo de doença ou patologia, mas antes de tudo a avaliação de um provável diagnóstico e possíveis necessidades especiais da pessoa doente e sua família.


  Tradicionalmente, os cuidados paliativos foram vistos como sendo aplicáveis exclusivamente no momento em que a morte era iminente. Hoje os cuidados paliativos são oferecidos no estágio inicial do curso de uma doença progressiva, avançada e incurável (SEPULVEDA, 2005).


  Em 1987, a medicina paliativa foi reconhecida como uma especialidade médica, sendo definida como “o estudo e gestão dos pacientes com doença ativa, progressiva e ultra-avançada, para os quais o prognóstico é limitado e o enfoque do cuidado é a qualidade de vida” (DOLYLE; HANKS; CHERNY; CALMAN, 2005, p. 1). Inicialmente, este conceito surgiu atrelado à prática médica. No entanto, quando outros profissionais como enfermeiras, terapeutas ocupacionais, fisioterapeutas, fonoaudiólogos ou capelães são envolvidos, é referida como cuidados paliativos antes que medicina paliativa, porque tal cuidado é quase sempre multiprofissional ou interdisciplinar. O Manual de Medicina Paliativa de Oxford (2005), em sua terceira edição (2005), embora faça esta distinção conceitual, utiliza os dois conceitos como sendo sinônimos.


  Hospice, antes de ser um lugar físico, é um conceito. Trata-se de uma filosofia e modelo de cuidado, bem como uma forma organizada de proporcionar cuidados de saúde. As duas expressões são frequentemente consideradas como sinônimos, visto que a filosofia do Hospice expandiu seu âmbito de atuação no decorrer do tempo, ao incluir pessoas que estão morrendo não somente de câncer mas de muitas outras doenças com prognósticos de menos de seis meses de vida, além daquelas que passam pelo processo do morrer longo, crônico e imprevisível.


  A Organização Mundial da Saúde (OMS) em 1990 definiu cuidados paliativos como sendo “o cuidado ativo total de pacientes cuja doença não responde mais ao tratamento curativo. Controle da dor e de outros sintomas e problemas de ordem psicológica, social e espiritual são prioritários. O objetivo dos cuidados paliativos é proporcionar a melhor qualidade de vida para os pacientes e seus familiares” (WORLD HEALTH ORGANIZATION, 1990). Essa definição é louvável, pois se centrar no paciente enfatiza a natureza multifacial da condição humana e identifica a qualidade de vida como seu objetivo último. Sendo assim, o uso do termo “curativo” não se justifica, uma vez que muitas condições crônicas não podem ser curadas, mas podem ser compatíveis com uma expectativa de vida de várias décadas.


  A OMS definiu, em 1998, cuidados paliativos para crianças com desordens pediátricas crônicas como “o cuidado ativo total para o corpo, mente e espírito, assim como o apoio para a família; tem início quando a doença é diagnosticada, e continua independente de a doença da criança estar ou não sendo tratada. Os profissionais da saúde devem avaliar e aliviar o estresse físico, psíquico e social da criança; para serem efetivos exigem uma abordagem multidisciplinar que inclui a família e a utilização dos recursos disponíveis na comunidade; os cuidados paliativos podem ser implementados mesmo se os recursos forem limitados e realizados em centros comunitários de saúde, até mesmo nas casas das crianças” (WORLD HEALTH ORGANIZATION, 1998).


  Esta mesma organização internacional redefiniu, em 2002, o conceito de cuidados paliativos, enfatizando a prevenção do sofrimento. Eis o novo conceito: “Cuidados paliativos é uma abordagem que aprimora a qualidade de vida dos pacientes e famílias que enfrentam problemas associados com doenças ameaçadoras de vida, através da prevenção e alívio do sofrimento, por meios de identificação precoce, avaliação correta e tratamento da dor e outros problemas de ordem física, psicossocial e espiritual” (WORLD HEALTH ORGANIZATION, 2002).


  É importante notar que os cuidados paliativos não devem ser vistos hoje como essencialmente diferentes de outras formas ou áreas de cuidados de saúde. Isto tornaria difícil, se não impossível, a sua integração no curso regular dos cuidados de saúde. Muitos aspectos cruciais dos cuidados paliativos aplicam-se perfeitamente à medicina curativa, bem como, por outro lado, o desenvolvimento dos cuidados paliativos pode influenciar positivamente outras formas de cuidados de saúde, ao valorizar aspectos que ficaram em segundo plano a partir do domínio da medicina chamada científico-tecnológica, tais como as dimensões humanas e ético-espirituais da pessoa humana.


  
1. Alguns princípios fundamentais dos cuidados paliativos


  A partir da definição de 2002 de Cuidados paliativos da OMS, temos os seguintes princípios fundamentais (COUNCIL OF EUROPE, 2003, pp. 15-17):


  Os cuidados paliativos:


  a) Valorizam atingir e manter um nível ótimo de dor e administração dos sintomas. Isso exige uma cuidadosa avaliação de cada doente, levando em conta sua história detalhada, exame físico e pesquisas. Os doentes devem ter acesso imediato a toda medicação necessária, incluindo uma gama de opioides e de formulações.


  b) Afirmam a vida e encaram o morrer como um processo normal. O que todos nós partilhamos em comum é a realidade inexorável de nossa morte. Os pacientes que solicitam cuidados paliativos não devem ser vistos como resultantes de falhas médicas. Os cuidados paliativos visam assegurar aos doentes condições que os capacitem e encorajem a viver sua vida de uma forma útil, produtiva e plena, até o momento de sua morte. A importância da reabilitação, em termos de bem-estar físico, psíquico e espiritual, não pode ser negligenciada.


  c) Não apressam e nem adiam a morte. Intervenções de cuidados paliativos não devem ser para abreviar a vida “prematuramente”. Da mesma maneira que as tecnologias disponíveis na moderna prática médica não são aplicadas para prolongar a vida de forma não natural. Os médicos não são obrigados a continuar tratamentos considerados fúteis e excessivamente onerosos para os pacientes, da mesma forma que os pacientes podem recusar tratamentos médicos. Em cuidados paliativos, o objetivo é assegurar a melhor qualidade de vida possível; logo, o processo da doença conduz a vida para um final natural, por meio do qual os doentes devem receber conforto físico, emocional e espiritual. Especificamente, presta-se atenção para o fato de que a eutanásia e o suicídio assistido não estão incluídos em nenhuma definição de cuidados paliativos.


  d) Integram aspectos psicológicos e espirituais dos cuidados do paciente. Um nível elevado de cuidado físico é certamente de vital importância, mas não suficiente em si mesmo. A pessoa humana não deve ser reduzida a uma mera entidade biológica.


  e) Oferecem um sistema de apoio para ajudar os pacientes a viver, tão ativamente quanto possível, até o momento da sua morte. É importante ressaltar que o paciente estabelece os objetivos e as prioridades. Nesse sentido, o papel do profissional da saúde é capacitar e assistir o paciente para que atinja seu objetivo identificado. É evidente que as prioridades de um paciente podem mudar dramaticamente com o tempo. O profissional deve estar consciente dessas mudanças e, consequentemente, responder a elas.


  f) Ajudam a família a lidar com a doença do paciente e no luto. Em cuidados paliativos a família é uma unidade de cuidados; para tanto, as questões e dificuldades dos membros da família devem ser identificadas e trabalhadas. O cuidado para com o luto se inicia bem antes do momento da morte do doente.


  g) Exigem uma abordagem em equipe. Fica evidente que nenhuma pessoa, ou especialidade, por si só prepara adequadamente profissionais para lidar com a complexidade das questões pertinentes ao período dos cuidados paliativos. Embora a equipe central consista em um médico, um enfermeiro e um assistente social com o fim de prover o cuidado necessário, faz-se necessário contar com a colaboração de uma equipe ainda maior de profissionais médicos, enfermeiros, fisioterapeutas, terapeutas ocupacionais, psicólogos, entre outros. Para que este grupo trabalhe de forma coesa, é crucial estabelecer e partilhar metas e objetivos comuns, bem como utilizar meios rápidos e efetivos de comunicação.


  h) Buscam aprimorar a qualidade de vida. A questão da qualidade de vida tem atraído grande interesse de pesquisa nos últimos anos, uma vez que é importante reconhecer que tal fato não é simplesmente uma medida de conforto físico ou de capacidade funcional. Trata-se, antes, de algo que somente pode ser definido pela pessoa doente, e que pode ser alterado significativamente ao longo do tempo.


  i) São aplicáveis no estágio inicial da doença, concomitantemente com as modificações da doença e terapias que prolongam a vida. Ao longo da história, os cuidados paliativos foram associados aos cuidados oferecidos aos doentes de câncer em face da morte iminente. Reconhece-se que os cuidados paliativos têm muito a oferecer aos pacientes e familiares no estágio inicial do curso da doença, tendo em vista a possibilidade do avanço da doença e a não contenção de seu progresso. Dessa forma, exige-se que os serviços de cuidados paliativos estejam intimamente integrados aos demais serviços de saúde, seja no hospital, seja em instituições comunitárias.


  A partir dos princípios acima descritos, constata-se que os cuidados paliativos não são definidos somente a partir de um determinado tipo de doença. Potencialmente, aplicam-se a pacientes de todas as idades, com base em uma avaliação de seus prováveis diagnósticos e necessidades específicas. Além do mais, os serviços de cuidados paliativos têm como foco central atingir a melhor qualidade de vida possível para cada paciente e sua família, o que envolve atenção específica em relação ao controle dos sintomas e a adoção de abordagem holística que leve em conta as experiências de vida da pessoa e a situação atual. Trata-se de um cuidado que abarca tanto a pessoa que está morrendo como aquelas que lhe são próximas (familiares e amigos), exigindo uma especial atenção à prática de uma comunicação aberta e sensível com os pacientes, familiares e cuidadores.


  
2. Algumas questões éticas em cuidados paliativos


  As questões éticas envolvidas em cuidados paliativos baseiam-se no reconhecimento de que o paciente incurável ou em fase terminal não é um resíduo biológico por quem nada mais pode ser feito, um ser necessitado de anestesia, cuja vida não deve ser prolongada desnecessariamente. Estamos sempre diante de uma pessoa e, como tal, capaz até o momento final de relacionamento, de tornar a vida uma experiência de crescimento e de plenitude.


  Os profissionais devem reconhecer os limites da medicina e evitar o excesso de tratamento, a chamada distanásia, ou o tratamento fútil e inútil. É importante desafiar a ilusão de que existe somente uma forma de lidar com a dor e o sofrimento: eliminando-os. É necessário enfatizar que a chamada “dor total”, conceito cunhado por Cicely Saunders, que se expressa no medo da morte, na ansiedade da separação, na solidão, no lidar com difíceis questões existenciais, o sentir-se um peso para os outros como um dependente inútil, não pode ser tratada ou cuidada somente através do instrumental técnico-científico. No caso da “dor total”, a eficácia dos analgésicos está relacionada à possibilidade de incluir no tratamento médico os relacionamentos humanos significativos, afetivos.


  Seguindo os quatro princípios definidos por Beauchamp e Childress (2002), ou seja, o respeito pela autonomia, beneficência, não maleficência e justiça, bem como em todas as outras áreas dos cuidados médicos, os médicos e outros profissionais do cuidado devem respeitar a autonomia do paciente, ao concordar com as prioridades e objetivos do cuidado com os pacientes e cuidadores, ao não esconder a informação desejada pelo paciente e ao respeitar os desejos do paciente de não ser tratado, quando este tratamento simplesmente nada mais faz do que prolongar o processo do morrer.


  Os cuidadores devem atentamente medir os benefícios e o ônus do tratamento (beneficência) e avaliar os riscos e benefícios de cada decisão clínica (não maleficência), para evitar o tratamento fútil e inútil, a distanásia (PESSINI, 2001), que não se coaduna com os objetivos de prevenção, cura, cuidado, reabilitação e alívio da dor.


  Deve-se observar que esta perspectiva da bioética principialista norte-americana pode ser insuficiente nesta área de cuidados de saúde. Uma ética do cuidado e das virtudes apresenta-se como apropriada e necessária em cuidados paliativos. A ética do cuidado enfatiza essencialmente a natureza vulnerável e dependente dos seres humanos. Portanto, enfatiza que a ética não diz somente respeito ao processo de decidir, mas também envolve a qualidade das relações, tais como continuidade, abertura e confiança. A ética das virtudes critica o enfoque ético baseado nas decisões a partir do caráter, enfatizando a importância de ações virtuosas (PESSINI, 2004).


  Os pacientes com doenças avançadas ou em estado terminal têm fundamentalmente os mesmos direitos que os outros pacientes, tais como o direito de receber cuidados médicos apropriados, apoio pessoal, direito de ser informado, mas também o direito de recusar procedimentos diagnósticos e/ou tratamentos quando estes simplesmente nada acrescentam diante da morte prevista. A recusa de tratamento não deve influenciar na qualidade dos cuidados paliativos. Acima de tudo, o mais importante é que os pacientes em cuidados paliativos têm o direito ao grau máximo de respeito pela sua dignidade, ao melhor analgésico de dor disponível e ao alívio do sofrimento.


  Embora cada país tenha suas peculiaridades sociopolítico-culturais, é enriquecedor considerar o que acontece e se faz em outros países como fonte de inspiração. É neste sentido que olhamos para o que Associação Húngara de Hospices e cuidados paliativos preconiza em termos de princípios éticos em cuidados paliativos (COUNCIL OF EUROPE, 2003, pp. 20-21):


  a) Os membros da equipe de cuidados devem respeitar a autonomia dos pacientes, ao concordar com as suas prioridades e objetivos, bem como conversar sobre as opções de tratamento. Conjuntamente formular o plano de cuidados, sem nunca esconder a informação que o paciente deseja receber, atendendo às suas necessidades de informação sobre qualquer tratamento e respeitando inclusive a opção do paciente, se este optar por abandonar o tratamento proposto.


  b) A equipe de cuidados deve avaliar os benefícios e riscos do tratamento (beneficência), avaliar os riscos em relação aos benefícios de cada decisão clínica (não maleficência), compreender que o paciente tem o direito ao mais alto nível de padrão de cuidado no contexto dos recursos disponíveis e entender as decisões em contexto de alocação e uso de recursos.


  c) Os direitos fundamentais dos pacientes que estão no final da vida são: receber cuidados médicos necessários, ser respeitado em sua dignidade, ser apoiado e cuidado nas suas necessidades. Além do mais, os pacientes têm direito ao alívio da dor e do sofrimento, à informação, à autodeterminação e à recusa de tratamentos.


  d) O paciente tem o direito de receber informações detalhadas a respeito de seu estado de saúde. Inclui-se aqui qualquer avaliação médica, exames e intervenções propostas para considerar vantagens potenciais e riscos e intervenções, bem como decisão sobre tais exames e intervenções. Além disso, o paciente tem direito de receber informações a respeito de qualquer procedimento e método alternativo, bem como o processo de tratamento e os resultados esperados.


  e) Os pacientes têm o direito de participar nas decisões relacionadas aos seus cuidados de saúde, isto é, exame e tratamento proposto. A obtenção do consentimento informado do paciente é uma exigência anterior a qualquer intervenção médica.


  f) O direito de recusar tratamentos fúteis. Caso o paciente sofra de uma doença considerada incurável e terminal, que, segundo o conhecimento médico atual, provavelmente levará à morte em um curto período de tempo, intervenções de suporte de vida ou de salvamento de vida podem ser eticamente recusadas, deixando a doença seguir seu caminho natural. O que se deseja evitar é a distanásia. O paciente pode nomear outra pessoa para o exercício deste direito, em caso de vir a se tornar incapaz. Esta declaração pode ser anulada a qualquer momento, se o paciente assim o desejar. Não se deve esquecer de que, quando os pacientes optam por interromper o tratamento, sua dor e sofrimento devem continuar sendo aliviados.


  g) Cada ato e decisão deve ser documentado de forma escrita.


  Uma das obras clássicas mais completas e respeitadas em medicina e/ou cuidados paliativos, o famoso Oxford textbook of palliative medicine (2005),2 em sua terceira edição dedica toda a terceira parte às questões éticas. Embora tenhamos como objetivo do presente texto somente introduzir de forma sintética as questões éticas, não deixa de ser importante e até necessário encaminhar o leitor interessado em aprofundar ulteriormente as questões específicas de ética em cuidados paliativos à relação dos temas abordados e seus autores. Uma introdução justifica a importância de uma visão ética em cuidados paliativos, apresentando os conceitos-chave de ética, o processo de lidar e decidir perante situações conflitivas (K. Calman). Artigos específicos aprofundam as questões: (a) Confidencialidade na pesquisa e no exercício profissional (N. MacDonald); (b) a verdade e o consentimento: o quanto de verdade? Dizer a verdade e habilidades de comunicação, consentimento e competência, receber e compreender a informação (R. Downie e F. Randall); (c) educar para a competência profissional em medicina paliativa (G. Buckley e A. Smyth); (d) a medicina paliativa e crianças: questões éticas e legais (L. Doyal, A. Goldman, V. Larcher e C. Chantler); (e) questões éticas de pesquisa em cuidados paliativos (N. MacDonald e C. Weijer) e, finalmente, (f) eutanásia e a não implementação de tratamento (D. J. Roy) (DOYLE; HANKS; CHERNY; CALMAN, 2005).


  Um destaque especial faz-se necessário em relação à pesquisa em cuidados paliativos, já que desde seu início a pesquisa é parte integrante do desenvolvimento de cuidados paliativos. Graças às descobertas em pesquisas, tivemos importante progresso no campo da dor e da gestão dos sintomas. Muitas práticas paliativas baseiam-se em evidências históricas e em muitos casos sem a necessária fundamentação em métodos científicos.


  Claro que o recrutamento de pacientes para um determinado estudo é difícil e exige muito tempo devido à própria natureza dos cuidados paliativos. Além disso, existem determinadas características clínicas que complicam a pesquisa neste campo. Os pacientes frequentemente são pessoas idosas sofrendo de alguma condição que afeta muitos sistemas no corpo, e não somente um órgão, que é comumente severa e acompanhada de muitos sintomas simultâneos. A doença é progressiva e seus sintomas mudam muito rapidamente, sobretudo nos estágios finais. O tempo de sobrevivência é limitado e o uso de múltipla medicação é frequente. A pesquisa em pacientes em fase terminal tem sido questionada eticamente, de modo especial por causa da vulnerabilidade deste grupo de pacientes e sua inabilidade de tomar parte no processo de decisão, pois existe alta incidência de desordens cognitivas e dificuldades em se conceder seu consentimento livre e informado, uma vez que existe dependência da instituição em que são cuidados, sentimentos de gratidão, entre outros elementos intervenientes.


  Tais desafios não são específicos da área de cuidados paliativos, mas também se encontram em outras áreas da medicina, como na geriatria e medicina intensiva. Por isso, não existe razão para inserir os cuidados paliativos em uma categoria especial. A pesquisa nesta área deve atender aos princípios éticos consagrados internacionalmente que governam toda e qualquer pesquisa clínica. Contudo, deve-se prestar atenção ao processo de avaliação dos riscos e benefícios de um determinado projeto de pesquisa, cuja interpretação pode diferir muito, segundo o estágio da progressão da doença. Os objetivos de cuidado frequentemente mudam nos estágios finais, com a qualidade de vida se tornando a prioridade maior a ser honrada (COUNCIL OF EUROPE, 2003, pp. 30-31).


  
3. Cuidados paliativos em geriatria / gerontologia


  O relatório Europeu da Organização Mundial da Saúde sobre cuidados paliativos enfaticamente afirma que “existe considerável evidência de que as pessoas idosas sofrem desnecessariamente, por causa de uma falta de avaliação generalizada e tratamento de seus problemas e falta de acesso a programas de cuidados paliativos” (CASSIDY; DAVIES, 2005, p. 20.).


  Alguns questionamentos levantados pelo médico geriatra canadense Dr. S. Lawrence Librach, no último Congresso Mundial de Gerontologia, no Rio de Janeiro (junho de 2005), nos fazem refletir. Ele parte de uma afirmação para depois elaborar um questionamento: “O papel da geriatria/gerontologia como especialidade tem se preocupado com a avaliação e a falta de tratamento das doenças nos idosos, bem como com a restauração das funções e a qualidade de cuidado de vida para os idosos. Pergunto: ‘Os que cuidam dos idosos conseguem reconhecer que a morte é o resultado mais comum para todos os seus pacientes? A gerontologia pode aceitar cuidados paliativos de qualidade como uma necessidade básica e essencial para os pacientes?’ No Canadá, somente 15% dos pacientes podem ter acesso a cuidados paliativos e na maioria pacientes de câncer. No Reino Unido, 50% de todos os pacientes recebem algum tipo de cuidados paliativos durante o curso de sua doença, mas o número dos que recebem cuidados paliativos em doenças que não sejam o câncer é muito menor” (LIBRACH, 2005).


  E no Brasil? Sabemos que a população brasileira está envelhecendo, mas não temos informações registradas em relação a programas de cuidados paliativos e idosos especificamente.


  Para a abordagem desta questão baseamo-nos nas reflexões de Cassel, ao introduzir a obra pioneira Cuidados paliativos em geriatria (Geriatric palliative care). Essa especialista destaca que a convergência de dois conceitos historicamente distantes — cuidados paliativos e medicina geriátrica — “convergem, cada um ampliando o objetivo e revigorando o outro, e passam a ter grande potencial no aprimoramento da qualidade dos cuidados” (MORRISON; MEIER, 2003).


  A medicina geriátrica emergiu a partir do extraordinário aumento da expectativa de vida da população, e continua a crescer na atualidade. Este significativo aumento do tempo de vida é uma grande conquista, atribuída em parte aos avanços da civilização, padrão de vida, saúde pública e crescente intervenção de cuidados médicos.


  A medicina geriátrica reconheceu os processos fisiológicos fundamentais do envelhecimento, porém os médicos especialistas no acompanhamento e cuidado de pessoas idosas necessitavam ir além do sistema de doença e órgão único, ou seja, superar a abordagem sob a ótica de uma única especialidade, para considerar a intervenção a partir de múltiplas doenças crônicas e medicações além de um status fisiológico altamente variável. Há um quarto de século, os geriatras frequentemente afastavam os especialistas, argumentando que as tecnologias invasivas não beneficiariam os idosos e que os pacientes e familiares preferiam uma abordagem mais conformista de aceitação da mortalidade.


  Este cenário mudou muito na contemporaneidade, de tal forma que o papel mais frequente dos geriatras tem sido convencer especialistas relutantes ou intervencionistas de que uma mulher aos 95 anos tem uma boa chance de se beneficiar de um procedimento cirúrgico ou de uma intervenção de reabilitação. A geriatria diz mais respeito à sobrevivência e ao processo de convencer os clínicos a não serem fatalistas quando estão diante de pacientes idosos e a buscarem de forma assertiva através dos problemas tratáveis o aprimoramento da qualidade de vida e seu funcionamento, enfatizando que o fundamento de tudo é o paciente, em sua humanidade e dignidade.


  Os cuidados paliativos ironicamente também são uma “nova” especialidade que surge do reconhecimento das conquistas da moderna tecnologia médica. Esta, embora tenha salvo muitas vidas, não pode simplesmente desconsiderar a dimensão mortalidade e finitude humanas. Os pioneiros em cuidados paliativos reconhecem a importância das raízes históricas da medicina e enfermagem no cuidado dos que estão morrendo, aliviando a dor e o sofrimento, procurando na abordagem responder às questões e incluindo a família como uma unidade única de cuidados junto aos pacientes em final de vida. Este objetivo é atualíssimo e tão importante hoje, quanto o foi no início do século passado.


  Nas suas origens, os cuidados paliativos enfocavam principalmente o objetivo de aprimorar a qualidade de vida dos pacientes no final de seus dias. Seu foco era a qualidade de vida para os poucos dias ou semanas remanescentes de vida que um paciente poderia ter, respeitando a dignidade individual e humanidade. Na última década, superou-se a perspectiva de que os cuidados paliativos somente são moralmente relevantes quando “nada mais pode ser feito para prolongar a vida”.


  Hoje, a filosofia de cuidados paliativos reconhece que existe uma transição gradual e a necessidade de equilíbrio entre as tentativas legítimas de prolongar a vida quando se tem chances reais de recuperação e a gestão paliativa dos sintomas e a aceitação de um processo que não tem mais cura. Isto é muito verdadeiro no cuidado de pacientes em estágios avançados de doenças, tais como Alzheimer, Par-

  kinson, e assim por diante.


  Atualmente, mais de 80% dos norte-americanos morrem com mais de 65 anos, e aumenta significativamente o número dos que vivem bem mais de 80 anos, chegando até a um número expressivo de pessoas que celebram seu centenário de vida. A maioria destas não morre de uma forma rápida, característica de um câncer metastático, mas como consequência da acumulação de múltiplas doenças degenerativas, além da crescente fragilidade inevitável do processo biológico humano. Embora esta trajetória seja menos previsível, o prognóstico último permanece muito claro.


  No centro de toda a questão do aumento da “expectativa de vida” estão o paciente, o clínico e o imperativo de estabelecer uma relação comunicativa que permita uma parceria significativa em um dos momentos mais profundos da vida. Cresce muito a responsabilidade do clínico em criar um relacionamento com pacientes e familiares no sentido de ajudar no enfrentamento deste complexo cenário, ouvir e acolher as expressões de sentimentos de sofrimento. Este cuidador torna-se um fator-chave para ajudar as pessoas a encontrarem um sentido no final da vida.


  Cuidados paliativos em geriatria é uma obra pioneira, que conta com a colaboração de uma seleção de mais de vinte especialistas na área. Está estruturada em cinco partes, que enumeraremos a seguir. Além disso, elencaremos as questões mais relevantes em relação a esta temática:


  a) O contexto social e cultural do envelhecimento e fragilidade (avaliando a qualidade de vida e do morrer nos idosos, o lugar do amor no cuidado de pessoas com demência avançada, hidratação e alimentação artificial, idade, custos e cuidados paliativos, aspectos éticos em cuidados paliativos em geriatria, respeitando a diversidade).


  b) Doença e síndrome – aspectos específicos dos cuidados paliativos: a fragilidade e suas implicações no cuidar, doença cardíaca, câncer, demência e doenças neurodegenerativas, doença crônico-pulmonar e câncer pulmonar; estágio final de doença renal e interrupção da diálise.


  c) Sintomas de estresse em pacientes idosos: dor, dispneia, sintomas gastrointestinais, fadiga, delirium, ansiedade e depressão.


  d) Comunicação: planejando o cuidado antecipadamente com os idosos, comunicação médico-paciente, decidir para os cognitivamente comprometidos.


  e) Estruturas de cuidado para os cronicamente doentes com necessidades de cuidados paliativos em casas de repouso, cuidados em domicílio para idosos e cuidados paliativos no hospital.


  No Brasil, começamos a ter publicações de referência na área, com destaque para a obra Geriatria; fundamentos, clínica e terapêutica, em que para além de uma abordagem biológica do processo de envelhecimento avança para os temas ligados ao cuidado, humanização e ética. Abriu-se espaço para questões como o doente idoso terminal: considerações gerais e cuidados paliativos; problemas éticos em geriatria; o idoso e a dignidade no processo de morrer (CARVALHO FILHO; PAPALÉO NETO, 2005).


  No XVIII Congresso Mundial de Gerontologia, realizado no Rio de Janeiro (26-30/6/2005), praticamente houve um silêncio total em relação a estas questões ligadas ao final da vida, cuidados paliativos e dor. Somente um workshop sobre cuidados no final da vida, do qual participamos,3 somente um seminário sobre dor — embora um dos sintomas mais comuns nos idosos seja a dor — e uma conferência sobre “a busca do morrer com dignidade: questões e desafios no cuidado de final da vida para os idosos” (LIBRACH, 2005). S. Lawrence Librach, professor de cuidados paliativos e controle da dor da Universidade de Toronto e Diretor do Centro de Cuidados paliativos do Mount Sinai Hospital (Canadá), se pergunta se a geriatria ou gerontologia não estaria tentando negar a morte. Além deste sinal evidente no maior evento mundial da área, que basicamente silencia em torno do tema, pesquisando artigos no Journal Geriatrics dos últimos doze anos, encontrou somente sete artigos sobre cuidados paliativos e cuidados de final de vida e sobre a morte e o morrer. Na quase totalidade são relatórios de casos e editoriais. Uma outra pesquisa realizada com artigos do Journal Archives of Geriatrics & Gerontology dos últimos dez anos encontrou somente sete artigos sobre cuidados de final de vida, incluindo relatórios de casos, estimativas de sobrevivência, mas nenhum artigo especificamente sobre cuidados paliativos ou Hospice (LIBRACH, 2005).


  Numa perspectiva integradora, os cuidados paliativos e os valores fundamentais da geriatria coincidem: o paciente está no centro dos cuidados, a perspectiva é de uma abordagem interdisciplinar, holística e compreensiva, além de paciente e família serem vistos como uma única unidade de cuidados. Uma prioridade é garantir na medida do possível a independência funcional e qualidade de vida, avaliação regular e formal que assegure a identificação e o tratamento das intercorrências no momento certo. Ambas as especialidades, medicina geriátrica e cuidados paliativos, vão muito além de proporcionar cuidados somente em um determinado local específico. O cuidado é prestado onde o paciente se encontra, seja em sua casa, seja no hospital, seja na casa de repouso, em qualquer estágio da doença e qualquer que seja o diagnóstico. “O objetivo é prestar cuidado certo, para o paciente certo, no momento certo” (LIBRACH, 2005, p. 12).


  
4. Comunicação entre pacientes, familiares e profissionais da saúde


  A habilidade para estabelecer uma boa comunicação é parte essencial em todas as áreas dos cuidados de saúde, não exclusividade dos cuidados paliativos (COUNCIL OF EUROPE, 2003, pp. 33-34). A comunicação envolve muito mais que o processo de simplesmente dar uma informação. É um processo que envolve muitas pessoas, em que os objetivos incluem troca de informação, compreensão mútua e apoio, enfrentamento de questões difíceis e frequentemente dolorosas, além de lidar com o estresse emocional associado a todas essas questões (PAES DA SILVA, 2004, pp. 263-272.). Exige tempo, compromisso e desejo sincero de ouvir e compreender as preocupações do outro. Trata-se de “prover resposta”, quando não existem respostas, e em grande parte de “simplesmente” estar com a pessoa onde está e ser uma presença empática com ela na sua dor.


  A comunicação no âmbito dos cuidados de saúde não é um mero “opcional”, mas é um componente vital, inerente e necessário, razão pela qual no currículo de formação dos profissionais da saúde cada vez mais se inclui o aprofundamento de questões relacionadas à comunicação. A comunicação não envolve somente os cuidados dos profissionais da saúde e paciente, mas também a relação entre os profissionais da saúde e família, pacientes e sua família, entre outros âmbitos (BERTACHINI; GONÇALVES, 2002; DOYLE; HANKS; CHERNY; CALMAN, 2005).4


  4.1. Comunicação entre pacientes e profissionais da saúde


  Os pacientes encontrarão diversos profissionais da saúde durante o curso de uma doença típica. Cada encontro proporciona uma oportunidade de comunicação. Muito do que comunicamos é por meio da linguagem, mas muito também nos comunicamos pela linguagem não verbal. Em geral, os pacientes exigirão honestidade, precisão, acessibilidade e informação consistente em relação à sua doença e suas implicações. Com muita frequência, profissionais e familiares sentirão a necessidade de ocultar ao paciente a verdade por causa do desejo de manter a esperança, estratégia esta que, embora bem intencionada, pode trazer muitas dificuldades com o avançar da doença. Más notícias são sempre más notícias, mas a maneira como ela é comunicada e o quanto os pacientes se sentirão apoiados, aceitos e compreendidos, tudo isso terá um impacto significativo em sua habilidade de viver nesta nova realidade.


  Logo após o comunicado de uma má notícia, geralmente informações adicionais não são ouvidas. Portanto, espaçar a informação, dando aos pacientes e famílias o tempo necessário para “digeri-la”, é fundamental. Aos pacientes deve-se oferecer uma informação a respeito de sua doença, tratamento, opções e prognósticos, de uma maneira sensível, que comunique apoio, honestidade e calor humano. Em termos de autonomia e respeito pela escolha do paciente, é importante que estes tenham a informação necessária por meio da qual possam fazer uma escolha informada. Diante de dificuldades cognitivas, é importante que os profissionais da saúde avaliem regularmente até que nível existe compreensão do que é comunicado, e busquem, quando da manifestação de impedimentos, alternativas viáveis.


  4.2. Comunicação entre paciente e familiares


  Em cuidados paliativos, pacientes e familiares vivem, com muita frequência, sob intenso estresse, o que faz com que não raro exista pouca comunicação entre as várias partes envolvidas, gerando em tais circunstâncias espaços para desentendimento e ressentimento. As pessoas sentem que estão carregando injustamente o peso de cuidar. Velhas rivalidades e ciúmes podem vir à tona, e o processo pode rapidamente escapar do controle.


  Os profissionais da saúde têm o dever de cuidar, identificar estas dinâmicas e responder a esta realidade. Ao menos podem “modelar” o fato de modo que a informação seja partilhada e que as pessoas manifestem “sinceridade” com elas próprias e com os outros, a despeito de seus sentimentos e emoções.


  Nesse sentido, merecem uma atenção especial as necessidades das crianças e adolescentes. Em situações familiares muito tensas, crianças são por vezes excluídas do processo em uma tentativa bem-intencionada de “protegê-las”. Do mesmo modo que os adultos, as crianças necessitam também de uma oportunidade para serem ouvidas, compreendidas e integradas no coração da família, o quanto possível. Enquanto necessitadas de apoio e explicação, as crianças podem ser também fonte de muito conforto e apoio aos seus pais e outras pessoas adultas (KOVÁCS, 2004).


  4.3. Comunicação entre os profissionais da saúde


  Profissionais de diferentes especialidades podem ser envolvidos no cuidado de um único paciente; consequentemente, é necessário que o local de cuidados facilite o processo de troca de informações de forma rápida, acurada, destacando o que realmente é relevante. Além das questões ligadas às limitações de tempo, procedimentos comuns de comunicação colaboram também na definição de papéis, limites e diferentes concepções de cuidado.


  Como em família, a questão não é simplesmente a mera troca de informação, mas antes é necessário compreender o ponto de vista do outro, particularmente quando existem diferenças de opiniões em relação às estratégias apropriadas de tratamento. Em tais circunstâncias, um estudo de caso pode proporcionar a oportunidade para mútuo entendimento, com a expectativa de chegar a um consenso e coerência de ações para com o paciente. É aconselhável criar uma oportunidade para troca aberta de opiniões, preferencialmente com um facilitador externo, ou seja, não pertencente à instituição local.
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